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		Über dieses Buch

		Zwischen 1916 und 1927 grassierte weltweit eine Epidemie der sogenannten Europäischen Schlafkrankheit, eine Gehirnkrankheit, die neben fast fünf Millionen Toten unzählige schwergeschädigte Menschen hinterließ. Der Neuropsychologe Oliver Sacks stieß Ende der sechziger Jahre in einem Krankenhaus bei New York auf Überlebende dieser Epidemie, und er begann, sie mit einem neu entdeckten Medikament, L-Dopa, zu behandeln. Die Wirkung des Medikaments war überwältigend – jahrzehntelang «erstarrte» Menschen erwachten plötzlich wieder zum Leben.
 
Oliver Sacks beschreibt in seinem Buch die Geschichte dieser Menschen und die schier unfassbaren Folgen der Dopamin-Behandlung.


	
		
		Über Oliver Sacks

		
		Oliver Sacks, geboren 1933 in London, war Professor für Neurologie und Psychiatrie an der Columbia University. Er wurde durch die Publikation seiner Fallgeschichten weltberühmt. Nach seinen Büchern wurden mehrere Filme gedreht, darunter «Zeit des Erwachens» (1990) mit Robert de Niro und Robin Williams. Oliver Sacks starb am 30. August 2015 in New York City.
Bei Rowohlt erschienen unter anderem seine Bücher «Awakenings – Zeit des Erwachens», «Der Mann, der seine Frau mit einem Hut verwechselte», «Der Tag, an dem mein Bein fortging», «Der einarmige Pianist» und «Drachen, Doppelgänger und Dämonen». 2015 veröffentlichte er seine Autobiographie «On the Move».
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Die Parkinsonsche Krankheit und der Parkinsonismus
1817 veröffentlichte der Londoner Arzt Dr. James Parkinson seinen berühmten Essay on the Shaking Palsy (Essay über die Schüttellähmung), in dem er in einer bis heute in bezug auf Lebendigkeit und Verständnistiefe unübertroffenen Art den verbreiteten, Aufmerksamkeit erregenden und einzigartigen Zustand schilderte, den wir Parkinsonsche Krankheit nennen.
Bereits zur Zeit Galens hatten Ärzte einzelne Symptome und Merkmale der Parkinsonschen Krankheit beschrieben, beispielsweise das charakteristische Schütteln oder den Tremor und die charakteristische Hast oder die Festination beim Gehen und Sprechen. Auch in der nichtmedizinischen Literatur waren detaillierte Darstellungen zu finden, etwa in Aubreys Beschreibungen von Hobbes’ Schüttellähmung. Aber es war Parkinson, der als erster einzelne Merkmale und Aspekte der Krankheit im Gesamtzusammenhang betrachtet und sie als einen besonderen Zustand des Menschen bzw. als Verhaltensweise verstanden hat[*].
Als erster erkannte er das Moment der Häufung als solches, das wir heute ‹Parkinson-Syndrom› oder ‹Parkinsonismus› nennen.
Der Parkinsonismus war eines der ersten neurologischen Syndrome, das erkannt und definiert wurde – eine überragende klinische Leistung. Parkinson war jedoch nicht nur begabt: er war ein Genie. Er erfaßte, daß die von ihm bemerkte, sonderbare Häufung mehr war als ein diagnostisches Syndrom – es schien eine kohärente innere Logik und eine eigenständige Ordnung aufzuweisen: die Konstellation war eine Art geordnetes Ganzes, ein Kosmos.
Diese Erkenntnis zeigte ihm, daß auch die genauesten Beobachtungen aus der Distanz nicht ausreichten, ein Verständnis für das Wesen des Parkinsonismus zu entwickeln; er mußte mit den Patienten reden, sie kennenlernen, sich auf sie im Dialog und in der Behandlung einlassen. Damit mußte er natürlich einen anderen Beobachtungsstandpunkt einnehmen und sich auch einer anderen Sprache bedienen. Er hörte auf, Parkinson-Kranke als Objekte in einer entfernten Umlaufbahn zu betrachten, und sah sie jetzt als Patienten und Mitmenschen an; er hörte auf, im diagnostischen Jargon zu reden, seine Sprache verwendete nunmehr Ausdrücke, die Absichten und Handlungen beschrieben; er hörte auf, den Parkinsonismus als ‹Ansammlung von Symptomen› zu betrachten, und faßte nunmehr das Vom-Parkinsonismus-befallen-Sein als eine merkwürdige Form des Verhaltens, als spezielle und typische Weise des In-der-Welt-Seins auf. Im Vergleich zu seinen Vorgängern war Parkinson auf zweifache Weise radikal und revolutionär: Einerseits baute er eine wirkliche Beobachtungswissenschaft auf – eine Wissenschaft, die Tatsachen und deren Zusammenhänge zuverlässig beschreibt; andererseits (und dies ist eher noch grundlegender im Wege der Erkenntnisgewinnung) erweiterte er seinen Ansatz von einer rein empirischen zu einer neuen Position, die das menschliche Dasein als Ganzes im Blickfeld hat.
Zwischen 1860 und 1890 ergänzte Charcot durch seine Arbeit mit vielen chronisch Kranken im Spital der Salpêtrière zu Paris das von Parkinson umrissene Krankheitsbild. Er lieferte zahlreiche, detaillierte und charakteristische Beschreibungen dieser Krankheit und erfaßte die Beziehungen, die zwischen dem Parkinsonismus und der Depression, der Katatonie und der Hysterie bestehen. In der Tat waren es zum Teil diese auffälligen Beziehungen, die ihn bewogen, den Parkinsonismus als ‹Neurose› zu bezeichnen.
Im 19. Jahrhundert trat der Parkinsonismus fast nie bei Personen unter 50 Jahren auf und wurde in der Regel als Ausdruck eines degenerativen Prozesses bzw. eines in bestimmten ‹schwachen› oder leicht verletzbaren Zellen bestehenden Ernährungsmangels betrachtet. Da zu dieser Zeit die Degeneration nicht nachgewiesen werden konnte und die Krankheitsursache unbekannt war, wurde die Parkinsonsche Krankheit als Idiosynkrasie oder ‹Idiopathie› bezeichnet. Mit dem Ausbruch der großen europäischen Schlafkrankheit-Epidemie (Encephalitis lethargica) im ersten Viertel dieses Jahrhunderts trat ein Parkinsonismus neuer Art auf, der eine eindeutige und spezifische Ursache hat. An diesem enzephalitischen oder postenzephalitischen Parkinsonismus[*] erkrankten, anders als bei der idiopathischen Form, Personen jeglichen Alters; der Krankheitsverlauf dieser neuen Form von Parkinsonismus erwies sich als schwerwiegender und dramatischer als derjenige der idiopathischen Form. Seit zwanzig Jahren wird der Parkinsonismus zudem durch die Nebenwirkung von phenotiazid- oder butyrophenonhaltigen Medikamenten – sogenannten Tranquilizern – verursacht.
Allein in den Vereinigten Staaten sollen etwa zwei Millionen Menschen an Parkinsonismus leiden: eine Million an idiopathischen, eine Million an durch Medikamente verursachtem und ein paar hundert oder tausend Patienten an postenzephalitischem Parkinsonismus – die letzten Überlebenden der großen Epidemie. Andere Ursachen für Parkinsonismus – Kohlengasvergiftungen, Manganvergiftungen, Syphilis, Tumore etc. – sind außergewöhnlich selten, und es ist unwahrscheinlich, daß der Allgemeinmediziner ihnen im Laufe seiner lebenslangen Praxis je begegnet.
Einige Jahrhunderte lang wurde die Parkinsonsche Krankheit als ‹Schüttellähmung› (Paralysis agitans) bezeichnet. Es ist notwendig, gleich zu Beginn darauf hinzuweisen, daß 1. das Schütteln bzw. der Tremor keineswegs ein notwendiges Symptom des Parkinsonismus ist, 2. es nie als isoliertes Symptom auftritt und 3. oft vom Patienten als geringstes Problem erlebt wird. Der Tremor tritt im Ruhestand auf und verschwindet bei der Intention, sich zu bewegen, oder in der Bewegung selbst[*]. Bleibt er auf die Hände beschränkt, erscheint er in Gestalt des typischen ‹Pillen-Drehens› oder, um Gowers’ Bild zu gebrauchen, ähnelt den Bewegungen, mit denen Orientalen ihre kleinen Trommeln schlagen. Bei anderen und speziell bei postenzephalitischen Patienten kann der Tremor sehr heftig sein, alle Teile des Körpers erfassen und bei Anstrengung, Nervosität oder Ermüdung sich sogar verstärken. Neben dem Tremor ist das zweite meistgenannte Symptom des Parkinsonismus Steifheit bzw. Rigor. Dieser Rigor, der äußerst stark ausgeprägt sein kann, besitzt eine merkwürdig wächserne Qualität, die oftmals mit der Biegsamkeit eines Bleirohres verglichen wird[*]. Es muß jedoch betont werden, daß weder Tremor noch Rigor typische Symptome des Parkinsonismus sind; bei der postenzephalitischen Krankheitsform, die uns im Rahmen dieses Buches vor allem beschäftigen wird, können beide völlig fehlen. Die wesentlichen Symptome des Parkinsonismus, die bei jedem Patienten auftreten und bei der postenzephalitischen Form den extremsten Ausprägungsgrad erreichen, stehen im Zusammenhang mit Störungen der Bewegung und des ‹ Antriebs›.
Die erstmals beschriebenen Symptome des Parkinsonismus waren die Festination (Hast) und der Bewegungsdrang, die völlig ungesteuerte Fortbewegung. Festination besteht in einer Beschleunigung (und einer damit einhergehenden Verkürzung) der Schritte, der Bewegungen, des Sprechens und sogar der Gedanken, die den Eindruck von Ungeduld, Impulsivität und Unternehmungslust hervorruft, so als ob der Patient unter starkem Zeitdruck stünde. Bei einigen Patienten geht diese Hast mit einem Gefühl der Dringlichkeit und Hast einher, während andere sich fast gegen ihren Willen zur Eile angetrieben fühlen[*].
Merkmale der durch Festination oder Bewegungsdrang bestimmten Bewegungen sind Schnelligkeit, Abruptheit und Kürze. Diesen Symptomen, ebenso wie der oftmals mit ihnen einhergehenden, eigenartigen ‹motorischen Unruhe› (Akathisie), wurde schon von den älteren Autoren viel Aufmerksamkeit geschenkt. So spricht Charcot von der ‹ grausamen Unternehmungslust›, unter der viele seiner Patienten leiden, Gowers von der extremen Ruhelosigkeit, die alle paar Minuten zu einer leichten Veränderung der Haltung zwingt. Ich betone diese Aspekte – die Unternehmungslust, den Druck und die Hastigkeit der Bewegungen –, weil sie sozusagen die weniger bekannte ‹andere Seite› des Parkinsonismus darstellen – einen Parkinsonismus auf dem Siedepunkt mit seinem expansiven und explosiven Aspekt, der vor allem im Zusammenhang mit den Nebenwirkungen von L-DOPA bedeutsam ist.
Das andere Extrem – eine merkwürdige Verlangsamung und Hemmung beim Bewegungsablauf – wird häufiger hervorgehoben und mit dem sehr allgemeinen und wenig informativen Begriff ‹Akinesie› bezeichnet. Es gibt viele Arten davon, aber das genaue Gegenteil von Hast ist die aktive Verzögerung oder der Widerstand der Bewegung – eine Akinesie, die Bewegung und Gedanken hemmt und sie zum völligen Stillstand bringen kann. Wollen solche akinetischen Patienten eine Bewegung ausführen, spüren sie sogleich einen ‹Widerstand› in sich. So sind sie in einen ständigen Kampf, in eine Art physiologischen Konflikt verwickelt, der sie handlungsunfähig macht. In ihnen streiten sich Kraft und Gegenkraft, Wille und Gegenwille, Befehl und Gegenbefehl. Charcot meinte von diesen Patienten: «Ein Waffenstillstand tritt nie ein.» Tremor, Rigor und Akinesie begreift er als die letzte, nutzlose Konsequenz solcher Zustände des inneren Kampfes; die Spannung und Müdigkeit, über die Patienten so häufig klagen, als Resultat des kräftezehrenden, sinnlosen Kampfes. Es sind diese Zustände des Angetrieben-Seins und Zurückgehalten-Werdens, die einer meiner Patienten (Leonard L.) stets als ‹Peitsche und Zügel› bezeichnete[*].
Das Erscheinungsbild von Trägheit und Passivität täuscht allerdings, eine niederdrückende Akinesie dieser Art ist keineswegs ein Zustand der Ruhe oder des Nichtstuns, sondern, um es mit de Quinceys Worten zu sagen, ‹kein Resultat von Trägheit, sondern von mächtigen und gleichstarken Antagonisten hervorgerufen, von unendlicher Aktivität und unendlicher Ruhe›[*].
Bei einigen Patienten besteht eine andere Form der Akinesie. Diese ist nicht mit dem Erleben von Anstrengung und Kampf, sondern mit ständiger Wiederholung bzw. Perseveration verbunden: So beschreibt Gowers einen Fall, bei dem die Gliedmaßen eines Patienten ‹wenn erhoben, mehrere Minuten so verharrten und dann allmählich herabsanken› – eine Form der Akinesie, die Gowers zu Recht mit der Katalepsie vergleicht. Diese ist bei an postenzephalitischen Foimen des Parkinsonismus leidenden Patienten im allgemeinen häufiger anzutreffen und weitaus stärker ausgeprägt[*].
Diese Symptome – Impulsivität, Widerstand und Perseveration – stellen die aktiven oder ‹Plussymptome› des Parkinsonismus dar. Später werden wir sehen, daß sie bis zu einem gewissen Grad austauschbar sind und somit unterschiedliche Phasen, Formen oder Zwischenformen des Parkinsonismus darstellen. Bei Parkinson-Patienten sind auch ‹negative› Symptome (‹Minussymptome›) nachweisbar, sofern das nicht ein Widerspruch in sich selbst ist. Wie Charcot besonders hervorhob, saßen einige Patienten nicht nur stundenlang bewegungslos da, sondern hatten offenbar auch nicht den kleinsten Bewegungsantrieb: Sie schienen mit dem Nichtstun zufrieden zu sein. Ihnen fehlte offensichtlich der ‹Wille›, irgendeine Aktivität aufzunehmen oder mit einer fortzufahren; obgleich sie sich recht gut hätten bewegen können, wenn sie mit einem Reiz oder einem Befehl oder einer entsprechenden Bitte einer anderen Person, d.h. von außen, konfrontiert worden wären. Von solchen Patienten sagte man, daß es ihnen an Willen fehlt oder daß sie an ‹Abulie› leiden.
Andere Erscheinungsformen derartiger ‹negativer› Störungen oder Insuffizienzen bei Parkinson-Patienten sind das Gefühl von Ermüdung und Energielosigkeit sowie das Erleben einer gewissen ‹Stumpfheit› – einer Verarmung des Gefühlslebens, der Libido, der Motivation und eine Verminderung der Aufmerksamkeit. Alle Parkinson-Patienten zeigen mehr oder weniger ausgeprägte Veränderungen der energetischen Grundlage, des Antriebs, der Initiative, der Vitalität usw., ähnlich den starken Empfindungen, die Depressive haben[*].
Somit leiden Parkinson-Patienten gleichzeitig (wenngleich in unterschiedlichem Maße) an pathologischem Zuwenig und pathologischem Zuviel. Ersteres verhindert einen kontinuierlichen und angepaßten, normalen Bewegungsablauf (in schweren Fällen einen normalen Wahrnehmungsablauf und Gedankenfluß) und wird als ‹Schwäche›, Ermüdung, Abbau oder Erschöpfung erlebt; letzteres bewirkt einseitige geistige Beschäftigung, abnorme Aktivität, pathologische Abläufe, die das Verhalten der Kranken auf sinnlose, bedrückende, zur Handlungsunfähigkeit führende Weise beeinträchtigen. Es ist so, als ob die Patienten nur aus Parkinsonismus bestünden – so wie man es von einem selbst kennt, wenn man vor Wonne vergeht, vor Wut platzt oder vor Verwirrung weder aus noch ein weiß. Die Vorstellung, daß der Parkinsonismus Druck auf den Patienten ausübt, scheint vor allem durch das Phänomen des ‹Kinesie-Paradoxes› gestützt zu werden, das in einem plötzlichen und vollständigen (gleich vorübergehenden) Verschwinden bzw. einer Reduzierung der Krankheit besteht – ein Phänomen, das am häufigsten und dramatischsten bei schwerkranken Parkinson-Patienten auftritt[*].
Es ist kaum vorstellbar, daß eine derart umfassende Insuffizienz unvermittelt behebbar ist. Aber es ist leicht denkbar, daß ein intensiver Druck plötzlich nachläßt oder eine starke Spannung sich plötzlich entlädt. Vergleiche dieser Art sind bei Charcot implizit, gelegentlich auch explizit vorhanden. So verweist er auf die Analogien, die zwischen den verschiedenen Formen bzw. Schüben des Parkinsonismus und denen der Neurosen bestehen können. Deutlich erkannte er besonders die formale Ähnlichkeit zwischen den drei klar zu unterscheidenden, jedoch austauschbaren Phasen des Parkinsonismus – der angepaßt-perseverativen, der obstruktiv-resistiven und der explosiv-überstürzenden – und den wächsernen, rigiden und manisch-erregten Formen der Katatonie und Hysterie. Diese Annahmen wurden durch Beobachtungen der ungewöhnlichen Verquickung des Parkinsonismus mit anderen Störungen während der enzephalitischen Epidemie der zwanziger Jahre bestätigt. Sie waren damals völlig ‹vergessen› oder aus dem neurologischen Denken verschwunden. Wie wir sehen werden, zwingen uns die Wirkungen von L-DOPA, die vergessenen Analysen und Analogien Charcots und seiner Zeitgenossen wieder aufzugreifen und weiterzuentwickeln.
Die europäische Schlafkrankheit (Encephalitis lethargica)
Die europäische Schlafkrankheit (Encephalitis lethargica)
In Wien und in anderen Städten trat im Winter 1916/17 plötzlich eine ‹neue› Krankheit auf, die sich schnell verbreitete und innerhalb der folgenden drei Jahre weltweit anzutreffen war. Ihre Erscheinungsformen waren so vielfältig, daß keine Patienten je das gleiche Bild boten, und so merkwürdig, daß Ärzte Diagnosen stellten wie: epidemisches Delirium, epidemische Schizophrenie, epidemischer Parkinsonismus, epidemische und multiple Sklerose, atypische Tollwut, atypische Poliomyelitis usw. Tausend neue Krankheiten schienen ausgebrochen zu sein. Daß diese Erkrankung als Encephalitis lethargica identifiziert wurde, ist dem großen Wissen und dem klinischen Scharfsinn Constantin von Economos zu verdanken, der diese in so vielfältigen Erscheinungsformen auftretende Erkrankung mit Hilfe neuropathologischer Untersuchungen identifizieren konnte. Er wies nach, daß im Gehirn außer einem einheitlichen Schädigungsmuster ein Agens (Virus) submikroskopischer Größe vorhanden war, das diese Krankheit auch bei Affen auslösen konnte. Economo bezeichnete die Krankheit als Encephalitis lethargica[*], die sich als Hydra mit tausend Köpfen entpuppen sollte[*].
In ihrer zweitausendjährigen Geschichte gab es unzählige Fälle und kleinere Epidemien, so daß nur auf einige wenige an dieser Stelle hingewiesen werden kann. 1580 wurde Europa von einer schweren, Fieber und Lethargie erzeugenden Krankheit (‹Morbus epidemicus per totam fere Europam Schlafkrankheit dictus›) heimgesucht, die zu Parkinsonschen und anderen neurologischen Störungen führte.
Zwischen 1672 und 1673 sowie zwischen 1673 und 1675 traten vergleichbare schwere Epidemien in London auf, die Sydenham als ‹febris comatosa› beschrieb; ein auffälliges Symptom war dabei der Schluckauf (wie bei der Wiener Enzephalitis von 1919). 1695 lieferte Albrecht von Hildesheim einen ausführlichen Bericht über okulogyrische Krisen, Parkinsonsche Symptome, Diplopie, Strabismus usw., die bei einem zwanzigjährigen Mädchen auf einen Anfall somnolenten Gehirnfiebers folgten (‹De febre lethargica in strabismo utriusque oculi desinente›). Eine schwere Schlafkrankheit-Epidemie trat 1712 und 1713 in Tübingen auf, bei der in vielen Fällen eine anhaltende Verlangsamung der Bewegung und ein Mangel an Initiative (Abulie) zu beobachten waren. In der zweiten Hälfte des 18. Jahrhunderts gab es in Frankreich und Deutschland kleinere Epidemien von ‹coma somnolentum› mit Parkinsonschen Merkmalen, die sich mit hyperkinetischen Epidemien von Schluckauf, Myoklonie, Chorea und Tics abwechselten. Viele von Charcot beschriebene Einzelfälle von jugendlichem Parkinsonismus, gekoppelt mit Diplopie, okulogyrischen Störungen, Tachypnoe, Retropulsion, Tics und zwanghaften Erscheinungen, sind ziemlich sicher postenzephalitischen Ursprungs. In Italien trat nach der großen Grippe-Epidemie von 1889/90 die berüchtigte ‹Nona› auf–eine verheerende Schlafkrankheit mit Parkinsonismus und anderen Symptomen als Folgeerscheinung.
Aber niemals zuvor hatte es eine im Ausmaß vergleichbare, sich weltweit ausbreitende Pandemie gegeben wie 1916/17. Innerhalb der zehn Jahre ihres Wütens nahm oder zerstörte sie das Leben von fast fünf Millionen Menschen, bevor sie auf geheimnisvolle Art 1927 so unvermittelt verschwand, wie sie aufgetreten war[*]. Ein Drittel der Betroffenen starb im akuten Stadium, entweder in Zuständen tiefen Komas, das ein Erwecken unmöglich machte, oder in Zuständen stark ausgeprägter Schlaflosigkeit, die eine Beruhigung ausschlossen[*].
Oftmals vermochten Patienten, die eine derartige Schlaf- oder Schlaflosigkeitsattacke erlitten und überlebt hatten, nicht, ihre frühere Lebensenergie wiederzuerlangen. Sie waren zwar bei Bewußtsein und nahmen ihre Umwelt wahr – dies allerdings nur eingeschränkt. So saßen sie bewegungslos und sprachlos den ganzen Tag in ihrem Stuhl, zeigten weder Bedürfnisse noch Gefühle und gaben keinerlei Zeichen von Antrieb und Initiative von sich. Sie registrierten das Geschehen um sich herum mit völliger Indifferenz. Weder vermittelten noch erlebten sie das Gefühl, lebendig zu sein; sie waren unwirklich wie Geister, passiv wie Marionetten (von Economo verglich sie mit erloschenen Vulkanen). Neurologisch ausgedrückt, zeigten solche Patienten ‹negative› Verhaltensstörungen, d.h. überhaupt kein Verhalten. Sie waren ontologisch tot, ‹schlafend› – in Erwartung eines Erwachens, das für die wenigen Überlebenden fünfzig Jahre später kommen sollte.
Diese Passivität tritt – wenngleich in weit geringerem Maße – auch bei der herkömmlichen Parkinsonschen Krankheit auf. Zahllose Patienten sagten mir: «Ich laufe nicht – ich werde gelaufen» oder – speziell in bezug auf die Festination –: «Ich habe keinen Anteil daran – es geschieht von selbst.» Bei den Syndromen, die an das ‹Verhalten› von Marionetten erinnern, kann die Passivität umfassend sein. Das Fehlen eines Willens, die Abulie, bildet den Kern dieser Zustände. Solche Marionetten vergleichbare Patienten können ‹Ich will› weder sagen noch empfinden; und da das Erleben eines ‹Ich› vom Wollen oder Handeln abhängt (‹volo ergo sum›), haben diese willenlosen Patienten ihr ‹Ich› verloren. Es ist sozusagen in der Leere entstanden durch das Fehlen einer genuinen Handlungsfähigkeit, eines nicht vorhandenen Willens und eines fehlenden Ichs, in der die ‹positiven› Störungen wuchern und sich ausbreiten. Zwar vermitteln sie Gefühle des Antriebs oder Zwangs – jedoch sind diese nur eine andere Gestalt der Passivität, nämlich die Erniedrigung zum unfreiwilligen Getriebenwerden: bloßer ‹Drang›, bloße Dynamik – da gibt’s nur ein ‹Es›. Hier besteht die Notwendigkeit eines Belebens des ‹Ich›, das auch will und handelt.
Sind diese negativen Zustände, dieser vorhin erwähnte Mangel ausgeprägter und variationsreicher als bei der herkömmlichen Parkinsonschen Krankheit, so trifft das in noch höherem Maße auf die unzähligen ‹positiven› Störungen oder auf die mit der Schlafkrankheit auftretenden pathologischen Erscheinungen zu. In der Tat ermittelte von Economo in seiner großen Monographie mehr als fünfhundert deutlich voneinander zu unterscheidende Formen bzw. Variationen[*].
Parkinsonsche Syndrome dieser oder jener Art waren vielleicht die häufigsten Störungen, wenngleich sie oftmals erst mit einer mehrjährigen Latenz nach der akuten Epidemie auftraten. Postenzephalitischer Parkinsonismus, im Gegensatz zum gewöhnlichen oder idiopathischen Parkinsonismus, tendiert zu geringerer Ausprägung von Tremor und Rigidität – diese fehlten zuweilen völlig –, weist jedoch stärker ‹explosive› und ‹obstruktive› Störungen, Akinesie und Akathisie, Antrieb und Widerstand, Hast und Behinderung usw. auf, ebenso wie schwerwiegendere Zustände der anpassend-perseverativen Akinesie, die Gowers mit der Katalepsie verglichen hatte.
Tatsächlich waren viele Patienten von Parkinsonscher Akinesie motorisch so stark vereinnahmt, daß sie sich in lebende Statuen verwandelten. Sie verharrten völlig regungslos – stunden-, tage-, wochen-, jahrelang. Die noch extremeren dieser enzephalitischen und postenzephalitischen Zustände offenbarten, daß das Erleben und Verhalten in all seinen Erscheinungsformen – Wahrnehmungen, Gedanken, Bedürfnisse, Gefühle nicht weniger als Bewegungen – auch durch einen fortschreitenden Parkinsonismus buchstäblich zum Stillstand gebracht werden können.
Fast ebenso verbreitet, und häufig gleichzeitig mit den Parkinsonschen Störungen auftretend, waren katatone Erscheinungen. Anfangs lag daher die Vermutung nahe, es handele sich um eine ‹epidemische Schizophrenie›, denn Katatonie wurde – bis zu ihrem Auftreten bei der epidemischen Enzephalitis – als fester Bestandteil des Schizophrenie-Syndroms betrachtet. Es zeigte sich, daß die meisten Patienten, bei denen Katatonie infolge der Schlafkrankheit auftrat, nicht schizophren waren, die Katatonie auch direkt, unter physiologischem Aspekt, erfaßt werden kann und nicht immer Ausdruck eines reinen Abwehrmechanismus schizophrener Patienten ist, dessen sie sich in Perioden unerträglichen Drucks und tiefer Verzweiflung bedienen[*].
Die Verlaufsformen der enzephalitischen Katatonie waren denen des Parkinsonismus annähernd analog, mit dem Unterschied, daß sie auf einer höheren, komplexeren Ebene angesiedelt waren und daß in der Regel eine Übereinstimmung der Form zwischen den subjektiven, inneren Zuständen der Patienten und den äußeren, beobachteten Verhaltensweisen bestand. So zeigten einige der Patienten automatische Anpassung oder ‹Gehorsam›, konnten (zeitlich unbegrenzt und ohne Mühe) in jedweder Pose verharren, in die sie gerieten, oder wiederholten, einem ‹Echo› vergleichbar, Wörter, Sätze, Gedanken, Wahrnehmungen oder Handlungen, von vorn beginnend und immer auf die gleiche Weise (Palilalie, Echolalie, Echopraxie usw.). Andere Patienten hingegen zeigten Störungen genau entgegengesetzter Art (‹Befehlsnegativismus›, ‹Blockierung› usw.). Jede Aufforderung oder eigene Initiative zum Handeln, Sprechen oder Denken wurde sofort abgeblockt und damit verhindert. Bei den schwersten Fällen verursachte eine ‹Blockierung› dieser Art ein Aussetzen aller Verhaltensweisen und der geistigen Prozesse (wie bei Rose R.). Die im Handeln zwanghaft eingeschränkten, katatonen Patienten konnten jedoch, ähnlich wie Parkinson-Patienten, unvermittelt aus ihrem regungslosen Zustand zu heftigen Bewegungen übergehen und in Unruhe verfallen. Viele der zur Zeit der Epidemie und danach beobachteten Tics erwiesen sich als austauschbar mit ‹Tics der Bewegungslosigkeit› oder Katatonie.
Während der akuten Phase der Enzephalitis und einige Jahre danach war bei den Patienten eine Vielfalt unwillkürlicher, zwanghafter Bewegungen zu beobachten: myoklonische Zuckungen und Spasmen, Zustände mobiler Spasmen (Athetose), Dystonien und dystonische Verrenkungen (z.B. Tortikollis), die dem Parkinsonschen Rigor strukturell ähnlich sind. Des weiteren wurden inkohärente, kraftlose, von einem Körperteil zum anderen springende Bewegungen (Chorea) beobachtet, schließlich auch ein breites Spektrum von Tics und zwanghaften Bewegungen auf allen funktionalen Ebenen wie: Gähnen, Husten, Schnüffeln, Keuchen, nach Luft schnappen, Anhalten des Atems, Starren, flüchtiges Umsichblicken, lautes Brüllen, gellendes Schreien, Fluchen usw. All das waren die Folgen eines plötzlich auftretenden inneren Dranges.[*]
In ihrer ‹Blütezeit› traf die Encephalitis lethargica wie jede neurotische oder psychotische Störung auf; bei vielen der Betroffenen wurde deshalb eine ‹funktionelle›, zwanghafte und hysterische Neurose diagnostiziert, bis das Auftreten anderer Symptome die enzephalitische Ätiologie erkennen ließ. In diesem Zusammenhang ist es interessant, daß ‹okulogyrische Krisen› noch mehrere Jahre nach ihrem ersten Auftreten als rein ‹funktionell› und hysterisch eingeschätzt wurden.
Sehr deutlich voneinander zu unterscheidende Formen affektiven Zwanges traten in der Zeit unmittelbar nach der Schlafkrankheit auf, besonders Erotomanie, leicht auslösbare libidinöse Erregungszustände zum einen, und Stimmungsschwankungen, Wutausbrüche und destruktive Anfälle zum anderen. Am deutlichsten und unverhüllt traten diese Verhaltensweisen bei Kindern zutage, die zuweilen sehr abrupte Veränderungen ihres Charakters zeigten. Sie wurden plötzlich impulsiv, provokativ, destruktiv, frech, gierig oder niederträchtig, manchmal bis zu einem kaum mehr kontrollierbaren Ausmaß. Diese Kinder wurden dann oftmals mit den Etiketten ‹jugendliche Psychopathie› oder ‹moralischer Schwachsinn› versehen.[*] Erwachsene hingegen hatten seltener sexuelle und destruktive Ausbrüche, sondern sie paßten ihre Verhaltensweisen eher den sozialen Normen an. Besonders Jelliffe[*] zeigte in seinen umfangreichen Analysen hochintelligenter postenzephalitischer Patienten, daß erotische und feindselige Gefühlsausbrüche nicht nur in neurotisches und psychotisches Verhalten, sondern auch in Tics, ‹Krisen›, Katatonie und sogar Parkinsonismus verwandelt werden konnten. Erwachsene zeigten somit die außerordentliche Fähigkeit, starke Gefühle nicht direkt, sondern indirekt mittels physiologischer Symptome auszudrücken. Sie waren begnadet oder verflucht, über krankhaft gesteigerte Ausdrucksmöglichkeiten zu verfügen, die Freud als «somatische Anpassung» bezeichnet hat.
Fast die Hälfte der Überlebenden neigte zu ungewöhnlichen Krisen, in denen sie unvermittelt und gleichzeitig verschiedene Symptome erlebten wie Parkinsonismus, Katatonie, Tics, Wahnvorstellungen, Halluzinationen, ‹Blockierung›, erhöhte Suggestibilität sowie dreißig oder vierzig andere Belastungen. Derartige Krisenzustände pflegten einige Minuten oder Stunden zu dauern, um ebenso plötzlich zu verschwinden, wie sie gekommen waren. [*]
Sie waren außerdem individuell so unterschiedlich ausgeprägt, daß keine zwei Patienten sie auf gleiche Weise erlebten, die Krisen somit grundlegende Charaktereigenschaften, die Persönlichkeit, Lebensgeschichte, Wahrnehmung sowie die Phantasie der einzelnen Kranken widerspiegelten.[*]
Emotionale Probleme oder aktuelle Umstände konnten Krisen dieser Art zum besseren oder schlechteren beeinflussen. Nach 1930 traten sie jedoch nur noch selten auf. Ich widmete ihnen dennoch besondere Aufmerksamkeit, weil sie eine erstaunliche Affinität zu bestimmten, von L-DOPA herbeigeführten Zuständen haben – und dies nicht nur bei postenzephalitischen, sondern auch bei den normalen Parkinson-Patienten.
Lediglich ein Bereich – und nur dieser – blieb gewöhnlich von der gewaltigen Krankheit verschont: die ‹höheren geistigen Fähigkeiten› wie Intelligenz, Vorstellungskraft, Urteilsfähigkeit und Humor. So konnten die Patienten, selbst in extremen Grenzsituationen, ihren Zustand bei völliger geistiger Klarheit erleben; sie behielten die Fähigkeit, sich zu erinnern, Vergleiche anzustellen, zu differenzieren und Zeugnis über ihr einzigartiges Schicksal abzulegen.
Die Schlafkrankheit und ihre Folgen (1927–1967)
Wenngleich viele Patienten von der Schlafkrankheit völlig genesen schienen und in der Lage waren, ihr Leben wie zuvor zu führen, so traten dennoch bei der Mehrzahl in der Folgezeit neurologische oder psychotische Störungen auf – am häufigsten Parkinsonismus. Warum bei diesen Patienten solche ‹postenzephalitischen Syndrome› auftraten – und zwar nach Jahren oder Jahrzehnten scheinbar völliger Gesundheit –, ist ein Rätsel, das bisher nicht zufriedenstellend gelöst werden konnte. Die Entwicklung der Symptomatik verlief unterschiedlich. Manchmal führte sie zu völliger Invalidität oder zum Tod, ein andermal erreichte sie ein bestimmtes Stadium, in dem sie jahre- oder jahrzehntelang verharrte. Es gab auch Fälle, in denen die Syndrome nach ihrem ersten, heftigen Ausbruch abklangen und schließlich ganz verschwanden. Diese Vielfalt der Erscheinungen ist ebenso ein Rätsel wie das oben erwähnte, und sicherlich nicht durch eine einzige oder simple Erklärung zu verstehen.
Keinesfalls kann der bereits unternommene Versuch ausreichen, die Syndrome mit Hilfe durch das Mikroskop erkennbarer Krankheitsprozesse zu erklären. Auch entsprach die Behauptung, postenzephalitische Patienten litten an ‹chronischer Enzephalitis›, nicht der Wahrheit, denn sie wiesen keine Anzeichen einer Infektion oder einer Entzündung auf. Darüber hinaus bestand nur eine geringe Korrelation zwischen dem Schweregrad des klinischen und dem des pathologischen Befundes, soweit letzterer mit mikroskopischen und chemischen Mitteln erhoben werden konnte. Man sah stark behinderte Patienten mit außerordentlich geringer Veränderung der Gehirnstruktur, auf der anderen Seite bei Patienten mit kaum ausgeprägten Symptomen Anzeichen einer verbreiteten Gewebszerstörung. Es zeigte sich schließlich, daß neben den lokalisierbaren Veränderungen im Gehirn noch andere Determinanten den klinischen Zustand und das Verhalten bestimmten und für die erwähnten Diskrepanzen verantwortlich waren. Es wurde klar, daß die Empfänglichkeit für oder die Neigung zu Parkinsonismus nicht als eine feste Größe in Beziehung zu Schädigungen im ‹Parkinson-Zentrum› des Gehirns zu sehen war, sondern von vielen anderen ‹Faktoren› abhing.
Wie von Jelliffe und einigen anderen Autoren wiederholt hervorgehoben wurde, schien die Qualität der Persönlichkeit – ihre Stärken und Schwächen, die Widerstands- und Anpassungsfähigkeit, Motive und Erfahrungen usw. – eine wesentliche Rolle in bezug auf Schweregrad, Verlauf und Form der Erkrankung zu spielen. So riefen in den dreißiger Jahren, in einer Zeit der fast ausschließlichen Betonung spezifisch physiologisch-pathologischer Mechanismen, die befremdlichen Krankheitsveränderungen Claude Bernards Begriffe terrain und milieu interne ins Gedächtnis zurück, ebenso wie die Uralt-Begriffe ‹Konstitution›, ‹Diathese›, ‹Idiosynkrasie›, ‹Prädisposition› usw., die im 20. Jahrhundert so unmodern geworden waren. Genauso eindeutig analysierte Jelliffe in wunderbarer Weise die Auswirkungen der äußeren Umwelt, der Lebensbedingungen und der Schwankungen im Leben jedes einzelnen Patienten, so daß die postenzephalitische Krankheit nicht als eine einfache Erkrankung betrachtet, sondern als eine individuelle Schöpfung größerer Komplexität angesehen werden mußte. Sie wurde außer durch einen primären Krankheitsprozeß auch durch eine Fülle von Persönlichkeitsmerkmalen und sozialen Umständen determiniert und war somit eine Krankheit wie die Neurose oder Psychose, eine Form der Herstellung des Gleichgewichts zwischen der sensibilisierten Persönlichkeit und ihrer Umwelt. Solche Überlegungen sind natürlich von zentraler Bedeutung für das Verständnis der Reaktionen postenzephalitischer Patienten auf L-DOPA.
Heute gibt es nur noch wenig Überlebende der Enzephalitis, die trotz Parkinsonismus, Tics oder anderer Probleme ein aktives und unabhängiges Leben führen (vgl. zum Beispiel den Fall von Cecil M.). Sie bilden die glückliche Minorität, der es gelang, sich über Wasser zu halten und nicht von Krankheit, Invalidität, Abhängigkeit, Demoralisierung usw. in den Abgrund gerissen zu werden.
Eine wesentlich düsterere Zukunft lag jedoch vor der Mehrheit der postenzephalitischen Patienten – als Folge des Schweregrades der Erkrankung, ihrer ‹Schwächen›, Neigungen oder Mißgeschicke. Wir haben bereits hervorgehoben, daß sowohl die Krankheit eines Patienten als auch sein Ich und seine Welt nicht voneinander zu trennen sind. Diese drei können durch ihre mannigfaltigen Wechselwirkungen und eine unübersehbare Zahl von Teufelskreisen den Patienten zum absoluten Tiefpunkt seines Seins bringen. Wieviel das eine oder andere im Einzelfall dazu beiträgt, kann vielleicht bei äußerst langem und sehr engem Kontakt mit einem Patienten herausgefunden, jedoch nicht in eine verallgemeinerte, universell anwendbare Formel gebracht werden. Man kann nur sagen, daß die meisten Überlebenden ein Tief nach dem anderen durchlebten, Phase um Phase der sie ständig tiefer erfassenden Erkrankung, Hoffnungslosigkeit und Einsamkeit durchlitten – eine unvorstellbare Einsamkeit, die vielleicht von allem am schwersten zu ertragen war. So vertrat bereits John Donne die Auffassung: «Wie die Krankheit das größte aller Übel, so ist das größte Übel der Krankheit die Einsamkeit … Einsamkeit ist eine Qual, die selbst in der Hölle nicht droht.»[*]
Im Laufe der Zeit veränderte sich der Charakter der Krankheit. Die ersten Tage der Epidemie waren eine Zeit der Gefühlswallungen oder der Übersteigerung, d.h. voller Bewegung und Tics, Drang und Heftigkeit, manischer und krisenhafter Zustände, innerer Glut und Verlangen. Gegen Ende der zwanziger Jahre war die akute Phase vorbei. Die enzephalitischen Syndrome begannen eher stereotyp zu werden. Während der frühen zwanziger Jahre waren Zustände der Unbeweglichkeit und des Stillstands äußerst ungewöhnlich gewesen, ab 1930 jedoch begannen sie, wie gewaltige Wogen der Verlangsamung und Stumpfheit über viele hereinzubrechen; bildlich gesprochen (oder sogar physiologisch), versetzten sie die Patienten in einen dem Schlaf oder Tod vergleichbaren Zustand, der jahrzehntelang währte. Seine Qualität war: Parkinsonismus, Katatonie, Melancholie, Dämmerzustände, Passivität, Unbeweglichkeit, Frigidität und Apathie. Einige Patienten gerieten in einen Zustand der Zeitlosigkeit, eines ereignislosen Stillstands, der sie jeglichen Sinnes für ihre Lebensgeschichte und für Ereignisse beraubte. Einzelne Vorkommnisse – Feueralarm, der Essensgong, das unerwartete Eintreffen von Freunden oder Neuigkeiten – vermochten sie plötzlich und unerwartet für einige Minuten zu beleben, so daß sie aktiv und voll freudiger Erregung waren.
Aber solch ein Aufleuchten in den Tiefen der Dunkelheit war selten. Meist lagen die Patienten regungs- und sprachlos, ohne jeglichen erkennbaren Willen gedankenlos, oder sie blieben mit ihren Gefühlen und ihrem Denken auf einen bestimmten Punkt fixiert. Ihr Geist blieb klar und ungetrübt, aber ihr ganzes Sein war eingekapselt, wie eingesponnen in einen Kokon.
Unfähig zu arbeiten oder ihre eigenen Bedürfnisse zu erkennen, schwierig zu versorgen, hilflos, hoffnungslos, so in ihre Krankheit eingebunden, daß sie weder reagieren noch etwas mitteilen konnten, häufig von ihren Freunden und Familien verlassen, ohne Spezialbehandlung, die ihnen von Nutzen hätte sein können – hatte man diese Patienten in Hospitälern für chronisch Kranke, in Pflegeheimen, Irrenanstalten oder speziellen Einrichtungen untergebracht. Und dort blieben sie, wurden vergessen – die Aussätzigen dieses Jahrhunderts, die zu Hunderttausenden starben.
Einige jedoch lebten weiter, obwohl ihre Zahl immer kleiner wurde. Sie wurden älter und hinfälliger (obgleich sie in der Regel jünger aussahen, als sie waren). Sie, die Insassen von Einrichtungen, lebten völlig isoliert, jeglicher Erlebnisse beraubt, die Welt, in der sie einst lebten, halb vergessend und halb erträumend.
Das Leben in Mount Carmel
Mount Carmel wurde kurz nach dem Ersten Weltkrieg für Kriegsveteranen mit Verletzungen des Nervensystems sowie für Opfer der Schlafkrankheit eröffnet. In jenen ersten Tagen war es ein ländliches, kleines Hospital mit nicht mehr als 40 Betten, weiten Grünanlagen und einer schönen Aussicht auf die Umgebung. Es lag in der Nähe des Dorfes Bexley-on-Hudson, zu dem es einen unkonventionellen und freundschaftlichen Kontakt pflegte. Die Patienten gingen öfter ins Dorf zum Einkaufen, zum Essen oder zur Vorführung eines Stummfilms. Die Dorfbewohner besuchten ihrerseits des öfteren das Krankenhaus. So gab es Verabredungen und Tanzveranstaltungen, und es fanden sogar Hochzeiten statt. Man traf sich beim Kegeln und Fußball im freundschaftlichen Wettstreit, wobei die Dorfbewohner mit maßvoller Vorsicht der Abruptheit und dem Bewegungstempo der Patienten begegneten.[*]
All das änderte sich im Laufe der Jahre. Bexley-on-Hudson ist kein Dorf mehr, sondern ein dichtbevölkerter und armseliger Vorort von New York. Das gemächliche Dorfleben ist dem hektischen und kräftezehrenden großstädtischen Treiben gewichen, und die Bewohner Bexleys haben keine Zeit mehr, verschwenden kaum einen Gedanken an das Krankenhaus in ihrer Nähe. Mount Carmel selbst ist an Hypertrophie erkrankt, denn es ist eine Einrichtung mit 1000 Betten geworden, der die Grünflächen zum Opfer gefallen sind. Vor seinen Fenstern erblickt man nicht mehr schöne Gärten oder eine Landschaft, sondern einen einem wimmelnden Ameisenhaufen vergleichbaren Vorort – oder gar nichts. Noch beklagenswerter und weitaus schwerwiegender war die Veränderung seines Charakters, die schleichende Verschlechterung des ‹Klimas› und der Betreuung. In seinen Anfängen – genau genommen vor 1960 – war das Krankenhaus sowohl unkonventionell als auch ein Ort der Geborgenheit gewesen. Es gab hingebungsvoll arbeitende Schwestern, die teilweise jahrzehntelang dort tätig waren. Medizinische Stellen wurden von ehrenamtlichen und freiwilligen Mitarbeitern besetzt, wodurch die beste Seite der betreuenden Ärzte angesprochen wurde: ihre Güte. Und wenngleich die Patienten älter und hinfälliger wurden, so konnten sie sich dennoch auf mancherlei freuen: auf Ausflüge, Tagesfahrten und Sommerlager. Während der letzten Jahre hat sich all das verändert. Das Krankenhaus hat jetzt in gewisser Weise etwas von einer Festung oder einem Gefängnis, sowohl in seinem Äußeren als auch in der Art, wie es geleitet wird. Es ist eine starr der ‹Effizienz› und der Hausordnung verpflichtete Verwaltung entstanden, in der die vertraute Ungezwungenheit im Umgang mit Patienten stark mißbilligt wird. Gesetz und Ordnung haben das Mitgefühl und das Gefühl der Zusammengehörigkeit verdrängt. Ein hierarchisch geprägtes Denken trennt die Patienten vom Pflegepersonal. Die Kranken haben jetzt eher das Gefühl, ‹drin› zu sein, weit entfernt von der ‹wahren› Welt. Natürlich gibt es Risse in dieser starren Struktur, in denen sich wahre Fürsorge und Zuwendung noch behaupten können. Viele Mitarbeiter (Krankenschwestern und -pfleger, Hilfskräfte, Krankenwärter, Physio-, Arbeits-, Sprachtherapeuten usw.) widmen sich uneingeschränkt und voller Liebe den Patienten; Freiwillige aus der Nachbarschaft kümmern sich in nicht-medizinischer Weise um sie, und natürlich werden auch einige Patienten von Verwandten und Freunden besucht. Kurzum, das Krankenhaus ist eine einzigartige Mischung aus Freiheit und Gefangenschaft, Wärme und Kälte, Menschlichem und Technischem, Leben und Tod – miteinander in einem sich ständig wiederholenden Kampf verkettet[*]
Als ich 1966 nach Mount Carmel kam, befanden sich dort noch etwa achtzig postenzephalitische Patienten; sie bildeten die größte und vielleicht einzige Gruppe, die es in den Vereinigten Staaten, und eine der wenigen, die es auf der Welt noch gab. Fast die Hälfte dieser Patienten war in einen Zustand pathologischen ‹Schlafs› versunken, buchstäblich sprach- und bewegungslos – absolute Pflegefälle. Die übrigen waren weniger geschädigt, abhängig, isoliert und deprimiert, vermochten einige der Grundverrichtungen selbständig zu bewältigen und konnten bis zu einem gewissen Grade ein eigenes Leben führen und soziale Beziehungen herstellen. Sexualität war in Mount Carmel selbstverständlich verboten[*].
Zwischen 1966 und 1969 schlossen wir die Mehrzahl unserer postenzephalitischen Patienten (viele von ihnen waren irgendwo in abgelegenen und unbeachteten Winkeln des Hospitals eingesperrt) zu einer sich selbst verwaltenden Gemeinschaft zusammen. Wir taten alles in unseren Kräften Stehende, um ihnen das Gefühl zu vermitteln, daß sie Menschen und nicht verurteilte Gefangene in einer riesigen Einrichtung sind. Wir versuchten, Verwandte und Freunde wiederzufinden, in der Hoffnung, daß einige der Beziehungen (weniger zerbrochen an Feindseligkeit als vielmehr an Zeitmangel und Faulheit) erneut aufgenommen werden könnten. Und ich versuchte, im Rahmen meiner Möglichkeiten Beziehungen zu den Patienten herzustellen.
Während dieser Jahre entstanden dann auch Sympathien und engere Kontakte, und es vollzog sich allmählich eine gewisse Aufhebung der Mitarbeiter-Insassen-Dichotomie. Diese Veränderung (zusammen mit allen Behandlungsmaßnahmen) führte zu einer leichten Besserung des Gesamtzustandes der Patienten (und dies nicht nur in neurologischer Hinsicht). Die Schwere und der bittere Ernst des Parkinsonismus vereitelten jedoch die therapeutischen Bemühungen und setzten dem Erreichbaren sehr schnell Grenzen. Zu all dem kamen noch die durch lange Isolierung und Einsperrung bedingten Verfallserscheinungen, die Verarmung und die Verirrungen[*].
Einige Patienten hatten vor dem Aufkommen von L-DOPA[*] einen Zustand eisiger Hoffnungslosigkeit, ja fast Gelassenheit erreicht. Sie wußten, daß sie zum Untergang verurteilt waren, und sie akzeptierten es mit allem Mut und Gleichmut, den sie aufzubringen vermochten. Andere Patienten (und bis zu einem gewissen Grade vielleicht alle, trotz des äußeren Gleichmuts) empfanden grimmige und ohnmächtige Wut. Sie waren um die besten Jahre ihres Lebens betrogen worden und verzehrten sich im Wissen um die verlorene, die vergeudete Zeit. So sehnten sie sich unaufhörlich nach einem zweifachen Wunder. Es sollte nicht nur ihre Krankheit heilen, sondern sie auch für ihr verlorenes Leben entschädigen. Sie wollten die verlorene Zeit zurückerhalten und auf wunderbare Weise in ihre Jugend und in ihre Blütezeit zurückversetzt werden.
[...]
Fußnoten
*In gewisser Weise hatte Parkinson viele Vorgänger, die verschiedene Anzeichen des Parkinsonismus beobachtet und klassifiziert hatten, wie Gaubius, Sauvages, de la Noe und andere. Diese Männer und Parkinson unterschieden sich jedoch in ihrer Vorgehensweise grundlegend voneinander – vielleicht sogar mehr, als es Parkinson selbst zugegeben hätte. Vor Parkinson selbst gaben sich die Beobachter des Parkinsonismus damit zufrieden, verschiedene Merkmale festzustellen (etwa so, wie man Unterscheidungsmerkmale bei Zügen oder Flugzeugen angibt), um sie dann Klassifikations-Schemata zu unterwerfen. Was dabei herauskam, ähnelte dem, was ein Schmetterlingssammler oder ein Möchtegern-Entomologe erhält, wenn er seine Sammlungsobjekte nach Farbe und Gestalt ordnet. Parkinsons Vorgänger waren also gänzlich mit ‹Diagnose› und ‹Nosologie› beschäftigt, und zwar mit eher zufallsbedingter vor-wissenschaftlicher Diagnose und Nosologie, die vollständig auf äußerlichen Merkmalen und Zusammenhängen fußte. Zum Beispiel versuchten Sauvages und andere, das Unbekannte durch Tierkreis-Tafeln – eine Art Pseudo-Astronomie – handhabbar zu machen. Parkinsons anfängliche Beobachtungen waren auch ‹Beobachtungen von außen› – er betrachtete aus einer gewissen Entfernung auf Londons Straßen von der ‹Schüttellähmung› Befallene, insbesondere ihre Bewegungsmuster. Seine Beobachtungen waren aber genauer, fundierter und von Anfang an theoriebezogener als die seiner Vorgänger. Parkinson entspricht (um einen Vergleich zu ziehen) einem wirklichen Astronomen, der in London, seinem Beobachtungshimmel, Menschen beobachtet – und wir sehen (an diesem Punkt seiner Forschung) durch seine Augen Kranke als sich bewegende Körper vorbeiziehen wie Kometen oder Sterne.
Schon wenig später bemerkte er – um im Bild zu bleiben –, daß, wie verschiedene Sterne Konstellationen bilden, auch viele scheinbar beziehungslose Phänomene eine bestimmte und konstante ‹Häufung von Symptomen› bilden können.


*Mit dem Begriff ‹postenzephalitisch› werden Symptome bezeichnet, die nach einem Anfall von Encephalitis lethargica auftreten und die als deren direkte oder indirekte Folge zu betrachten sind. Derartige Symptome können sich mit einer jahrelangen Verzögerung nach dem ersten Anfall einstellen.


*Viele Schauspieler, Chirurgen, Mechaniker, qualifizierte Facharbeiter usw. weisen im Zustand der Ruhe schweren Parkinsonschen Tremor auf, von dem jedoch keine Spur zu bemerken ist, wenn sie ihrer Arbeit nachgehen oder sich einer anderen Tätigkeit zuwenden.


*Charcot hatte bei Patienten beobachtet (und viele Parkinson-Patienten stellen es bei sich fest), daß Rigidität in erheblichem Maße beim passiven bzw. aktiven Schwimmen im Wasser behoben werden kann (s. die Falldarstellungen Hester Y., Rolando P., Cecil M. usw.). Bis zu einem gewissen Grade trifft gleiches auch auf andere Formen von Starre, Spasmen, Athetose, Tortikollis usw. zu.


*So beschreibt Gaubius bereits im 18. Jahrhundert die Festination (Scelotyrbe festinans) wie folgt: «Es gibt Fälle, bei denen die Muskeln, durch Willensimpulse erregt, mit ungewollter Leichtigkeit und mit nicht zu unterdrückender Impulsivität dem unwilligen Geist davoneilen.»


*Analoge Begriffe verwendet William James (1890, S. 537–549) in seinen Ausführungen über die Abarten des Willens. Die zwei grundlegenden, von James dargestellten Abarten sind der ‹obstruktive› und der ‹explosive› Wille. Beim obstruktiven ist die Ausführung normaler Handlungen erschwert oder unmöglich; dominiert der explosive, sind abnorme Handlungen nicht zu unterdrükken. Wenngleich James diese Begriffe in bezug auf neurotische Perversionen des Willens verwendet, sind sie dennoch anwendbar auf Erscheinungen, die wir als Parkinsonsche Perversionen des Willens bezeichnen müssen, und zeigen somit eine formale Analogie zur Neurose als einer konativen Störung.


*An dieser Stelle müssen wir ein grundlegendes Thema einführen, das im Verlauf des Buches auch in unterschiedlicher Verkleidung immer wieder erscheinen wird. Unser Ansatz, unsere Beschreibungsweise war bis jetzt rein empirisch oder gar mechanistisch. Bisher haben wir Parkinson-Kranke immer nur als Körper betrachtet, noch nicht als Lebewesen … Wollen wir wirklich ein Verständnis dafür erlangen, was es heißt, ein Parkinson-Kranker zu sein, und was es heißt, im Zustand des Parkinsonismus zu leben (und nicht nur die Parameter der Parkinson-Bewegungen angeben können), dann müssen wir einen anderen Ansatz wählen und unsere sprachliche Beschreibungsweise ändern.
Wir müssen die Position eines ‹objektiven Beobachters› verlassen, unseren Patienten von Angesicht zu Angesicht gegenüberstehen und ihnen mit Anteilnahme und Verständnis begegnen. Denn nur eine solche Form des Miteinanders, die Zusammenarbeit und die Anteilnahme geben uns überhaupt erst die Möglichkeit, zu erfahren, wie sie sind. Nur so können sie uns erzählen und uns zeigen, was es heißt, von Parkinsonismus befallen zu sein – und nur sie könnendies tun. Wir müssen sogar noch weiter gehen: Wenn nämlich unsere Patienten Erlebnissen unterworfen sind, die so eigentümlich sind wie die Bewegungen ihrer Träger – und wir haben Grund, dies anzunehmen –, dann benötigen sie viel Hilfe, eine sorgfältige und geduldige Zusammenarbeit, um das beinahe Unsagbare sagen und das beinahe nicht Vermittelbare mitteilen zu können. Wir müssen Mitentdecker sein im unwirtlichen Reich des vom Parkinsonismus Befallen-Seins, in diesem Land jenseits der Grenzen der normalen Erfahrung. Und unsere Ausbeute in diesem seltsamen Land werden nicht Exemplare sein oder Daten oder Tatsachen, sondern Bilder, Ähnlichkeiten, Analogien, Metaphern – was immer helfen mag, das Seltsame üblich und das bisher Undenkbare vorstellbar werden zu lassen. Was uns erzählt wird, was wir entdecken, wird in die Weise des ‹Ähnlich-wie› oder des ‹Als-ob› gekleidet sein, denn wir bitten die Patienten um Vergleiche – sie sollen das Vom-Parkinsonismus-befallen-Sein mit der Seinsweise vergleichen, die wir als ‹normal› ansehen.
Alle Erfahrung ist hypothetisch oder erschlossen; ihre Form und ihre Intensität aber können in einem weiten Bereich variieren. So werden Patienten, die es schaffen, eine gewisse Distanz zu ihren Erfahrungen aufzubauen, oder die nur teilweise oder zeitweise betroffen sind, ihre Erfahrungen bevorzugt durch Metaphern vermitteln, während Patienten, die ständig und vollständig von ihren Parkinsonismus-Erfahrungen verschlungen sind, vor allem halluzinatorische Bilder vermitteln … Bildliche Ausdrücke wie ‹schwer wie auf dem Saturn› werden demzufolge sehr häufig von Patienten verwendet. Helen K., eine der befragten Patientinnen, antwortete auf die Frage, wie man sich als Parkinson-Befallene fühlt: «Man fühlt sich wie auf einem riesigen Planeten festgehalten. Ich scheine Tonnen zu wiegen, ich werde plattgedrückt, ich kann mich nicht bewegen.» Ein wenig später fragte man sie, wie sie sich dann nach der Anwendung von L-DOPA gefühlt hatte (sie war sehr fahrig in ihren Bewegungen geworden, geradezu flüchtig und quecksilbrig): «Ich fühle mich wie auf einem niedlichen kleinen Planeten», sagte sie. «Etwa wie auf dem Merkur – nein, der ist noch zu groß, wie auf einem Asteroiden! Ich konnte nicht ruhig bleiben, ich wog nichts, ich konnte überall zugleich sein. In gewisser Weise ist das alles eine Frage der Schwere – zu Anfang war sie zu groß, später dann zu klein. Parkinsonismus ist Schwerkraft, L-DOPA ist Leichtigkeit, und man findet nur schwer einen mittleren Zustand.» Umgekehrt wurden solche Vergleiche auch von Patienten mit Tourette-Syndrom gezogen (vgl. Sacks 1981).


*Starre (Akinesie) oder starke Verlangsamung (Bradykinesie) findet man auch in anderen Bereichen – sie können jede Art von Lebensaktivität beeinträchtigen, auch die geistigen. Demzufolge ist Parkinsonismus nicht ausschließlich ein Bewegungsphänomen – man findet zum Beispiel bei vielen Patienten, die unter Akinesie leiden, eine entsprechende Unbeweglichkeit der geistigen Vorgänge (Bradyphrenie), so daß der Strom der Gedanken so langsam und undeutlich abläuft wie der Strom der Bewegungen. Unter L-DOPA beschleunigt sich bei diesen Patienten der Gedankenstrom – also die Folge der Bewußtseinsvorgänge – wieder, häufig sogar zu stark, bis zu einer echten Tachyphrenie, so daß man dann den Gedanken und Assoziationen kaum noch folgen kann. Weiterhin trifft beim Parkinsonismus nicht nur eine motorische Trägheit auf, sondern ebenso auch eine starke Wahrnehmungsverlangsamung. Nimmt man als Beispiel die perspektivische Zeichnung eines Würfels oder einer Treppe, die ein Mensch mit normalem Wahrnehmungsvermögen in beiden möglichen perspektivischen Formen hintereinander wahrnimmt und bei der er zwischen beiden wechseln kann, so findet man, daß bei Parkinson-Patienten nur eine der beiden Alternativen wahrgenommen wird und diese sozusagen eingefroren ist. Diese Starre wird aufgebrochen, wenn der Patient ‹erwacht›; unter dauernder Stimulation durch L-DOPA kann dann der umgekehrte Fall eintreten – die Wahrnehmung des Patienten wechselt fast wie im Delirium mehrere Male pro Sekunde zwischen beiden Wahrnehmungsalternativen.


*Eine spezielle, in der klassischen Literatur nicht beschriebene Form negativer Störungen wird in der Fallgeschichte von Hester Y. dargestellt.


*So kann man solche Patienten rigide, bewegungslos, scheinbar leblos wie Statuen antreffen; doch angesichts einer plötzlich auftretenden Notsituation, die ihre Aufmerksamkeit weckt, kehren sie abrupt zu normalem Leben und Handeln zurück. (Erinnert sei an einen berühmten Fall: Ein Parkinson-Patient, der an einen Rollstuhl gefesselt war, sprang ins Wasser, um einen Ertrinkenden zu retten.) Unter solchen Umständen vollzieht sich die Rückkehr des Parkinsonschen Zustands oft ebenso unmittelbar und dramatisch wie sein Verschwinden: Der plötzlich ‹normale› und ‹erwachte› Patient kann leblos wie eine Puppe in die Arme seiner Pfleger sinken, sobald der Anreiz zum Handeln wegfällt.
Dr. Gerald Stern erzählte mir von einem solchen Patienten im Highlands-Hospital, dem man nach dem berühmten Fußballer der fünfziger Jahre den Spitznamen ‹Pushkas› gab. Oft saß Pushkas erstarrt und bewegungslos da, es sei denn, man warf ihm einen Ball zu. Das belebte ihn augenblicklich; er sprang auf, hechtete seitwärts, rannte, den Ball vor sich hertreibend, mit wahrhaft Pushkasschem, akrobatischem Genius. Warf man ihm eine Streichholzschachtel zu, so konnte er sie mit der Fußspitze auffangen, hochschleudern, abermals hochschießen und, die Streichholzschachtel mit einem Fuß jonglierend, die ganze Station entlanghüpfen.
Es gibt noch eine andere Geschichte über postenzephalitische Patienten im Highlands-Hospital. Zwanzig Jahre lang teilten zwei Männer ein Zimmer, ohne jedoch Kontakt miteinander zu haben und anscheinend ohne Gefühle füreinander. Beide verhielten sich völlig reglos und stumm. Eines Abends, als Dr. Stern seine Runde machte, drang aus diesem Zimmer der ewigen Ruhe fürchterlicher Krach. Zusammen mit zwei Schwestern eilte Dr. Stern in das Zimmer und fand die beiden Patienten in heftigem Streit. Sie stießen sich gegenseitig durch den Raum und schrien sich Obszönitäten zu. Nach Dr. Sterns Worten lag diese Szene «hart an der Grenze des Glaubhaften – denn keiner von uns hätte sich je auch nur im Traume vorstellen können, daß diese Männer imstande wären, sich überhaupt zu bewegen». Mit einiger Mühe wurden sie voneinander getrennt. In dem Augenblick, da man sie trennte, verfielen sie erneut in den Zustand der Sprach- und Reglosigkeit, in dem sie weitere fünfzehn Jahre verharren sollten. In den fünfunddreißig Jahren, in denen sie das Zimmer bewohnten, war dies das einzige Mal, daß sie zum Leben ‹erwachten›.
Diese Mischung von Akinesie und einer gewissen motorischen Genialität ist für postenzephalitische Patienten kennzeichnend. Ich habe eine Patientin vor Augen (nicht aus Mount Carmel), die bewegungslos dasitzt, bis man ihr drei (oder mehr) Orangen zuwirft, woraufhin sie sofort mit diesen zu jonglieren beginnt – sie kann dies auf unglaubliche Weise eine halbe Stunde lang, ohne Unterbrechung, mit bis zu sieben Orangen tun. Läßt sie jedoch eine Frucht fallen oder wird sie nur für einen Augenblick unterbrochen, fällt sie unvermittelt wieder in ihren Zustand der Bewegungslosigkeit zurück. Bei einem anderen Patienten (Maurice), der 1971 nach Mount Carmel kam, ahnte ich nicht im geringsten, daß er überhaupt in der Lage war, sich zu bewegen. Ich hatte ihn lange als ‹hoffnungslos akinetisch› betrachtet, bis er eines Tages, als ich einige Notizen zu schreiben im Begriffe war, plötzlich mein kompliziert gebautes Ophthalmoskop ergriff, es auseinanderschraubte, untersuchte, wieder zusammensetzte und mich auf verblüffende Weise bei einer Augenuntersuchung nachahmte. Die gesamte ‹Darbietung›, makellos und brillant, nahm nicht mehr als ein paar Sekunden in Anspruch.
Auch die teilweise Aufhebung des Parkinsonismus kommt vor. Sie ist weniger plötzlich und weniger vollständig, hat aber eine größere therapeutische Bedeutung. Sie kann für lange Zeiträume anhalten und stellt durchaus eine Antwort dar auf interessante und aktivierende Situationen, die zu einem Mitmachen im Nicht-Parkinson-Zustand einladen. Verschiedene Formen solcher therapeutischen Aktivierung werden in den Fallgeschichten dargestellt und im Anhang diskutiert.


*In den USA wird der Begriff ‹Schlafkrankheit› sowohl für die Bezeichnung der afrikanischen, durch einen Parasiten verursachten, endemischen Krankheit (Trypanosomiasis) als auch für die epidemische, von einem Virus verursachte Encephalitis lethargica verwendet; in England wird jedoch zumeist nur letztere als ‹Schlafkrankheit› bezeichnet.


*Deswegen entstand auch eine im klinischen und epidemiologischen Bereich äußerst hemmende Verwirrung. In den ersten Wochen des Jahres 1918 erkannte man in England, daß neue und seltsame Krankheitssyndrome überall auftraten – man kann die Aufregung über diese ersten Berichte nachvollziehen, wenn man die Ausgabe des Lancet vom 20. April 1918 liest oder den außerordentlichen Bericht des Stationierungs-Büros vom Oktober 1918 zu Rate zieht (siehe His Majesty’s Stationary Office–HMSO–1918). Es hatte schon vorher Berichte gegeben, ab dem Winter 1915/16, und zwar aus Frankreich, Österreich, Polen und Rumänien; aber diese Berichte scheinen in England nicht bekannt gewesen zu sein – im Kriege ist es schwieriger, Informationen zu verbreiten. Der Bericht des HMSO zeigt, wie stark die Verwirrung war und wie die Berichte über die neue und noch nicht identifizierte Krankheit diese mit verschiedenen Namen belegten: Botulismus, toxische Ophthalmoplegie, epidemischer Stupor, epidemische lethargische Enzephalitis, akute Polioenzephalitis, Heine-Medinsche Krankheit, Paralyse des Bulbus, hysterische Epilepsie, akute Schwachsinnigkeit – manchmal einfach nur «eine unklare Krankheit mit Symptomen im Hirnbereich». Dieses Durcheinander hielt bis zu dem großen klärenden und vereinheitlichenden Werk von Constantin von Economo an, der auch der Krankheit den heute noch verwendeten sinnvollen Namen gab.
In Frankreich beschrieb Cruchet zehn Tage vor von Economo vierzig Fälle einer ‹subakuten Enzephalomyelitis›, keiner der beiden kannte des anderen Arbeit, Paris und Wien waren schließlich im Kriege Feinde – man hat dazu später oft bemerkt, die Nachrichten über die Krankheit hätten sich langsamer ausgebreitet als die Krankheit selbst. Fragen der Priorität wurden hochgespielt, nicht nur von den Entdeckern selbst, sondern auch unter den Aspekten von nationalem Stolz und von Feindschaft zwischen Nationen. Einige Jahre lang sprach man in französischen Veröffentlichungen von ‹Cruchets Krankheit›, während die deutsche Literatur die Krankheit ‹von Economo-Krankheit› nannte. Der Rest der Welt sprach neutral von Encephalitis lethargica oder von epidemischer oder chronischer Enzephalitis. Tatsächlich pflegte fast jeder Neurologe die Krankheit selbst und anders zu benennen: Kinnier Wilson sprach von ‹Mesenzephalitis›, Bernard Sachs von ‹basilarer Enzephalitis›. In der Öffentlichkeit hieß die Krankheit einfach ‹Schlafkrankheit›.


*Es bestand sowohl eine gewisse Gleichzeitigkeit als auch eine gewisse zeitliche Überschneidung der großen enzephalitischen Pandemie und der weltweiten ‹Grippe›-Pandemie – so wie 30 Jahre zuvor im Falle der italienischen Nona eine ansteckende, wenngleich örtlich begrenzte Influenza-Epidemie voranging. Es ist wahrscheinlich, jedoch nicht gewiß, daß die Influenza und die Enzephalitis die Auswirkungen zweier unterschiedlicher Viren widerspiegelten; es erscheint sogar möglich, daß die Influenza-Epidemie der Enzephalitis-Epidemie in gewisser Weise den Weg bahnte und daß der Grippe-Virus die Auswirkungen des Enzephalitis-Virus potenzierte (also die Abwehrkräfte gegen diesen auf verheerende Weise reduzierte). So trat die Enzephalitis in ihrer ansteckendsten Form zwischen Oktober 1918 und Januar 1919 auf, als die Hälfte der Weltbevölkerung von der Grippe und ihren Folgeerscheinungen betroffen war und über 21 Millionen Menschen starben. Wie die Schlafkrankheit, so wurde auch die große Grippe-Epidemie auf unerklärliche Weise ‹vergessen› (es war die verheerendste Epidemie seit der Schwarzen Pest des Mittelalters). H.L. Mencken schreibt hierzu: «Die Epidemie wird selten erwähnt, und die meisten Amerikaner haben sie offensichtlich vergessen. Das ist nicht überraschend. Der menschliche Geist versucht stets, das Unerträgliche aus dem Gedächtnis zu verdrängen, wie er es, wenn es vorhanden ist, zu verstecken sucht.»


*Totale Schlafunfähigkeit (Agrypnie) bei diesen Patienten erwies sich auch ohne andere Symptome als tödlich innerhalb von zehn bis vierzehn Tagen. Die tödliche Gefahr für solche Patienten, bei denen die schlafsteuernden Mechanismen im Gehirn zerstört waren, zeigte zum ersten Mal, daß Schlaf eine physiologische Notwendigkeit ist. Manchmal war dieser schlaflose Zustand verbunden mit einem starken Bewegungsdrang, geradezu einer Wildheit des Körpers (und auch des Geistes), einem Zustand von pausenloser Bewegung und Erregung, der schließlich nach einer Woche oder zehn Tagen zum Tod durch Erschöpfung führte. Es wurden zwar manchmal Bezeichnungen wie ‹Manie› oder ‹katatonische Erregung› für diesen Zustand verwendet, aber er ähnelte doch mehr der Tollwut (mit der er dann auch teilweise verwechselt wurde).
Am stärksten aber ähnelte dieser Zustand der intensiven zerebralen Erregung mit seinem mächtigen Aktivitätsdruck auf Gedanken und Bewegungen dem Zustand, den man von einer akuten Vergiftung durch Mutterkorn oder ähnliche Pilzgifte kennt. John G. Fuller hat in seinem Buch The Day of St. Anthony’s Fixe eine eindrucksvolle Beschreibung geliefert: Hier vergiften sich die Einwohner eines ganzen französischen Dorfes unabsichtlich mit dem Pilzgift (ihr Brot ist nämlich kontaminiert). Die Erkrankten können nicht mehr schlafen, reden Tag und Nacht, schneiden Gesichter, machen Lärm, bewegen sich ständig kontrolliert und auch unkontrolliert, stehen unter einem ausweglosen Zwang, bis sie schließlich nach einer Woche durch Erschöpfung dem Tode verfallen. Diese Beschreibung erinnerte mich sofort an die an Encephalitis lethargica in ihrer hyperkinetisch-schlaflosen Form Erkrankten.


*Der weite Bereich postenzephalitischer Symptome – besonders die einzigartigen Störungen von Schlaf, Sexualität, Affekt und Appetit – faszinierte Physiologen und Ärzte gleichermaßen. (Diese Faszination führte schließlich auch dazu, daß in den zwanziger und dreißiger Jahren die Verhaltensneurologie als eigenständige Wissenschaft entstand.) Aber zunächst lag noch wenig Ordnung in den sich immer vermehrenden Beobachtungen vor (McKenzie nannte die allgemeine Verwirrung gar ein ‹Chaos›). Von Economo schien es anfänglich so, daß es drei Hauptbereiche des Befallenseins oder drei Haupttypen der Krankheit gäbe. Er nannte sie die somnolent-ophthalmoplegische, die hyperkinetische und die myostatisch-akinetische. Diese drei Typen entsprachen den Hauptbereichen der Nervenregionen, die befallen sein konnten. Die erste entspricht dem Befall des Stammhirns (in einem Bereich, der später als ‹Aufweck-System› bezeichnet wurde), die dritte, die den ‹normalen› Parkinsonismus darstellt, dem Befall der schwarzen Gehirnsubstanz; die zweite schließlich, die sich durch die umfangreichsten Störungen auszeichnet, die Krankheit mit impulsiver und emotionaler Hyperkinesie und Tourette-Symptomen, entspricht dem Befall von Diencephalon und Hypothalamus.
Hess wurde, wie er später im Vorwort zu seinem Buch Diencephalon (1954) beschreibt, zu seinen berühmten Studien der subkortikalen Funktionen hauptsächlich durch sein Erstaunen über die neuartigen Symptome der Encephalitis lethargica angeregt. (Diese Studien trugen ihm später den Nobelpreis ein.)


*Wenn postenzephalitische Patienten sprechen können – bei den schwersten Fällen erst 50 Jahre nach Ausbruch der Krankheit dank L-DOPA –, sind sie in der Lage, uns detaillierte, einzigartige Beschreibungen ihrer katatonen Zustände, des ‹Dämmerschlafs›, der ‹Faszination›, der ‹Blockierung›, des ‹Negativismus› zu geben (schizophrene Patienten sind dazu in der Regel nicht fähig bzw. können nur mit Hilfe verzerrter Begriffe ihre Lebenswelt beschreiben).


*Thom Gunns Gedicht Das Gefühl der Bewegung enthält die Schlüsselzeile: «Man ist stets näher, indem man nicht still verharrt.» Dieses Gedicht beschäftigt sich mit dem fundamentalen Bedürfnis, sich zu bewegen – mit Bewegung, die auf rätselhafte Weise stets auf etwas gerichtet ist. Das trifft nicht auf den Parkinson-Patienten zu: Dadurch, daß er nicht still verharrt, ist er in keiner Weise näher. Kraft seiner Bewegung gerät er nicht näher an etwas, und in diesem Sinne ist seine Bewegung keine echte Bewegung, und sein Mangel an Bewegung ist keine echte Ruhe. Die Straße des Parkinsonismus ist eine Straße, die nirgendwohin führt; das Land des Parkinsonismus ist paradox und einer Sackgasse vergleichbar.


*Dr. G.A. Auden (der Vater des Dichters W.H. Auden) war einer der vielen hervorragenden Ärzte, die sich mit großer Anteilnahme den möglicherweise durch die Schlafkrankheit entstandenen Persönlichkeitsveränderungen zuwandten. Dr. Auden betonte, daß solche Veränderungen nicht immer als wesentlich schädliche oder zerstörerische anzusehen sind. Dr. Auden, der sich anders als viele seiner Kollegen in der Zuschreibung des Pathologischen der Zurückhaltung befleißigte, bemerkte, daß einige der Betroffenen (speziell Kinder) zu einer echten (wenngleich krankhaften) Brillanz und zum Durchleben unerwarteter, beispielloser Höhen und Tiefen ‹erweckt› werden könnten. Die Vorstellung von einer Krankheit mit einer ‹dionysischen› Kraft wurde in der Familie Auden häufig diskutiert; W.H. Auden war gedanklich ständig mit diesem Thema beschäftigt. Viele andere Künstler jener Zeit, und in besonderem Maße wohl Thomas Mann, waren angesichts eines weltweiten Krankheitsdramas betroffen, das, obgleich in vieldeutiger Weise, die Großhirntätigkeit auf hellwache und schöpferische Höhen zu heben vermochte.
Thomas Mann läßt in seinem Doktor Faustus den Leverkühn einem Dionysischen Fieber verfallen, das hier neurosyphilitisch bedingt ist; aber eine ähnliche bildhafte Darstellung außerordentlicher Erregung, der dann im Gegenzug Niedergeschlagenheit und Erschöpfung folgen, könnte ebenso bei einer postenzephalitischen Infektion gewählt werden.


*Smith Ely Jelliffe, als hervorragender Neurologe und Psychoanalytiker gleichermaßen bekannt, war vielleicht derjenige, der die Schlafkrankheit und ihre Folgeerscheinungen aus der unmittelbarsten Nähe beobachtet hat. Im Rückblick auf die Epidemie zog er folgendes Fazit: «Im Rahmen des gewaltigen Gesamtfortschritts in der Neuropsychiatrie während der vergangenen zehn Jahre wurde auf keinem anderen einzelnen Fachgebiet ein Fortschritt erzielt, dessen Bedeutung mit dem durch das Studium der epidemischen Enzephalitis erreichten vergleichbar ist. Keine andere Gruppe von pathologischen Reaktionen bewirkte … eine derart weitreichende Modifikation der allgemeinen Grundlagen der Neuropsychiatrie … Eine völlige Neuorientierung wurde unumgänglich» (Jelliffe 1927).


*Wie variabel solche Krisenzustände sein können und wie beeinflußbar sie sind, ist aus der Krankengeschichte der Patientin Lillien W. zu ersehen, die allerdings nicht in dieses Buch aufgenommen wurde. Lillien W. zeigte mindestens hundert klar unterscheidbare Krisenzustände: Schluckauf; Hyperventilationsanfälle; unkontrollierbare Tics; Augenkreisen; Nieskrämpfe; Schweißausbrüche; Anfälle, während derer ihre linke Schulter warm und blutrot wurde; Zähneklappern; sich wiederholende Anfälle, in denen sie mit ihrem Fuß oder Kopf immer wieder das gleiche Bewegungsmuster durchführte, Wände und Fußböden an drei oder vier immer gleichen Stellen heftig zu berühren; Zählanfälle; Anfälle, bei denen sie gewisse sinnentleerte Sätze etliche Male wiederholte; Angstausbrüche; Lachkrämpfe usw. Jedweder Hinweis – sei es sprachlich oder auch nonverbal – auf einen dieser Krisenzustände führte bei dieser Patientin unweigerlich dazu, daß dieser Krisenzustand danach sofort eintrat.
Lillien W. hatte auch bizarre ‹Misch›-Anfälle, bei denen eine große Vielzahl unterschiedlicher Krisenphänomene (wie Niesen, Hyperventilation, Augenkreisen, Zählen usw.) zusammen und in einer scheinbar sinnlosen Kombination auftrat; tatsächlich erzeugte sie fortwährend neue und seltsame Krisenkombinationen. Und obwohl ich bei Dutzenden solcher Vielfach-Krisen Zeuge war, gelang es mir doch fast nie, in ihnen irgendein physiologisches oder symbolisches Übergreifendes wahrzunehmen, und nach einer gewissen Zeit verzichtete ich auch darauf, nach einer solchen Einheit zu suchen, und sah diese Krisen als Überlagerung physiologischer Merkwürdigkeiten oder manchmal auch als Flickwerk an. Lillien W. selbst, eine durchaus humorvolle und begabte Frau, empfand ihre Vielfach-Anfälle übrigens ähnlich: «Sie sind einfach ein Durcheinander», pflegte sie zu sagen, «wie ein Trödelladen, oder wie ein Wühltisch beim Ausverkauf, oder auch wie Gerümpel, das man gerade wegwirft.» Manchmal jedoch konnte man klare, aber dennoch unverständliche Muster erkennen, oder auch Muster, die quälend auf eine zugrunde liegende Einheit oder auf etwas Wesentliches hinzudeuten schienen. Über solche Anfälle sagte Lillien W. : «Dieser Anfall war ein ganz besonderer. Er fühlte sich surrealistisch an. Ich hatte das Gefühl, er hatte etwas zu bedeuten, aber ich weiß nicht, was, ich kann ihn nicht entziffern.» Manche meiner Studenten, die bei solchen Anfällen dabei waren, hatten ebenfalls einen Eindruck von Surrealismus; einer von ihnen sagte einmal: «Das ist absolut irre, das ist genauso wie Salvadore Dalí!» Ein anderer Student war von dem Gesehenen sehr beeindruckt und verglich ihre Anfälle mit verschrobenen, unirdischen Gebäuden oder ebensolcher Musik (‹Kirchen vom Mars oder Klänge vom Arktur›). Wir konnten uns zwar nie auf eine Deutung eines solchen Anfalls von Mrs. W. einigen, aber wir alle waren von ihnen auf eine merkwürdige Weise fasziniert – so wie von Träumen oder besonderen Kunstformen. Und wie ich manchmal dachte, man könne den Parkinsonismus als verhältnismäßig einfachen und einheitlichen Traum des Mittelhirns auffassen, so stellte ich mir Lillien W.s Anfälle als surrealistischen Wahn vor, der vom Vorderhirn hergestellt wird.


*Nicht selten trat in einem außergewöhnlichen Lebensmoment eine Krise ein, durch die dieser Augenblick quasi ‹konserviert› wurde. So verwies Jelliffe (1932) auf einen Mann, dessen erste okulogyrische Krise während eines Krikket-Spiels auftrat, gerade in dem Moment, als er mit seiner Hand einen Ball fangen sollte (noch im Trancezustand wurde er vom Feld getragen; er hielt den rechten Arm weiterhin ausgestreckt, den Ball fest umklammernd). In der Folgezeit kündigte sich bei diesem Patienten jede okulogyrische Krise durch eine vollständige Wiederholung dieses ursprünglichen, grotesken und komischen Augenblicks an. Er hatte dann plötzlich das Gefühl, es sei wieder 1919, der Ball nähere sich ihm, und er müsse ihn fangen – in genau diesem Augenblick!


*John Donne, Devotions upon Emergent Occasions, in: Complete Poetry and Selected Prose, London/New York 1930, S. 513.


*Diese anormale Plötzlichkeit und Schnelligkeit der Bewegung, oft verbunden mit einer merkwürdigen, unerwarteten und manchmal auch geradezu spielerischen Qualität, kann in verschiedenen Sportarten durchaus von Vorteil sein. Einer meiner Patienten, Wilbur F., war in seiner postenzephalitischen Jugend ein erfolgreicher Amateurboxer. Er zeigte mir beeindruckende Zeitungsausschnitte aus jener Zeit. In ihnen wurde gesagt, sein Erfolg beruhe weniger auf seiner Kraft oder seiner Boxtechnik als vielmehr auf seiner außerordentlichen Schnelligkeit und der unüblichen Bewegungsweise – er zeige Schläge, die zwar erlaubt, aber so ungewöhnlich seien, daß man sie kaum beantworten könne. Auch das Tourette-Syndrom ist manchmal charakterisiert durch eine ähnliche Tendenz zu plötzlichen, auffälligen, sehr schnellen und erfindungsreichen Bewegungen, also durch eine geradezu bizarre Bewegungsbegabung (vgl. Sacks 1981).


*Wir konnten feststellen, daß der Parkinsonismus und die Neurosen wesentlich zwanghafter sind, d.h., daß dem einen wie den anderen eine ähnliche zwanghafte Struktur eigen ist. Geschlossene Anstalten sind ebenfalls voller Zwänge, sind in Wirklichkeit externe Neurosen. Die Zwänge der Anstalten führen die Zwanghaftigkeit ihrer Insassen herbei und steigern sie. So ließ sich beobachten, wie die Zwänge in Mount Carmel mit exemplarischer Deutlichkeit bei postenzephalitischen Patienten die neurotischen und Parkinsonschen Tendenzen verstärkt haben, und mit gleicher Klarheit war zu erkennen, wie die ‹guten› Seiten von Mount Carmel – Mitgefühl und Menschlichkeit – neurotische und Parkinsonsche Symptome linderten.


*Es ist aufschlußreich, den Zustand dieser Patienten in Mount Carmel mit dem jener Patienten zu vergleichen, die in der einzigen postenzephalitischen Gemeinschaft in England (im Highlands-Hospital) leben. Die Bedingungen in Highlands – umgeben von freiem Gelände, mit freiem Zugang zu einem Nachbarort, mit besseren Behandlungsmöglichkeiten und einer viel freieren und lokkereren Atmosphäre – gleichen jenen, die anfangs in Mount Carmel vorherrschten. Die Patienten in Highlands (manche sind schon seit den zwanziger Jahren dort) vermitteln trotz ihrer schweren postenzephalitischen Syndrome ein völlig anderes Bild als die Patienten in Mount Carmel. Im großen und ganzen neigen sie dazu, beweglich, munter, ungestüm und überaktiv zu sein und lebhafte, gefühlsbetonte Reaktionen zu entwickeln. Das steht im Gegensatz zu dem parkinsontypischen, entrückten, ernsten oder in sich gekehrten Erscheinungsbild vieler Patienten in Mount Carmel. Es besteht kein Zweifel, daß beide Patientengruppen an der gleichen Krankheit leiden, und es ist dennoch klar, daß Erscheinungsform und Verlauf der Krankheit in beiden Gruppen sehr unterschiedlich sind.
Ich habe nie klären können, ob die verschiedenen Krankheitsformen auf unterschiedlichen pathologischen ‹Schicksalen› beruhen oder Auswirkungen unterschiedlicher Umgebungen und Atmosphären sind : der ziemlich offenen und fröhlichen Atmosphäre in Highlands bzw. der ziemlich düsteren, verhaltenen in Mount Carmel. In früheren Ausgaben dieses Buches habe ich die zweite Deutung bevorzugt, allerdings ohne sie durch eindeutige Beweise zu untermauern. Ich muß festhalten, daß wir auch in Mount Carmel eine Reihe aufgeweckter, schelmischer, voller Späße und Tics steckender, stark an ihre Leidensgefährten in Highlands erinnernde Patienten haben. Also ist vielleicht das ‹Schicksal› und nicht die Umgebung ausschlaggebend. Höchstwahrscheinlich sind es die Auswirkungen einer Wechselwirkung von ‹Schicksal› und Umgebung. Die merkwürdig bizarren Wesenszüge sind charakteristisch für solche Postenzephalitiker, machen sie oftmals liebenswert und brachten ihnen in England den Spitznamen ‹enkies› ein. Die Merkmale der ‹enkiness› (Hirnigkeit) waren in Mount Carmel zuerst nicht so sichtbar, denn viele der Patienten standen, als ich sie sah, im Bann eines schweren Parkinsonismus. Mit dem Schwinden des Parkinsonismus wurden diese Merkmale viel auffälliger – infolge der kontinuierlichen Stimulierung durch L-DOPA und (in einigen Fällen) dank der ‹Rückkehr› der überschäumenden Persönlichkeit der jungen Jahre, bevor diese durch die Krankheit verschüttet wurde. Diese ‹enkiness› ist auch beim Tourette-Syndrom sichtbar, bei dem es zu einem fast ein Leben lang anhaltenden ticartigen Übersprudeln als Folge eines ‹natürlichen› Überschusses an zerebralem Dopamin kommen kann.


*Nachdem Edith T. in einem früheren Gespräch bemerkt hatte, sie sei durch den Parkinsonismus ‹ungraziös› geworden, fragten wir Helen K., ob sie das gleiche Gefühl habe. «Natürlich!» sagte sie. «Das gehört zusammen. Es gibt einen berühmten Essay ‹Schwere und Grazie›. Man könnte solch einen Essay aus unserem, in dieser Hinsicht überlegenen Gesichtspunkt schreiben. Man kann nicht graziös sein, wenn man zu schwer und unbeweglich ist. Man kann nicht graziös sein, wenn man zu leicht und flatterig ist. Man braucht das richtige Maß an Schwere, um Grazie zu haben.»


*Schon 1869 hatte Charcot als Medikament zur Behandlung des Parkinsonismus mit dem Hyoscyamin das erste Anticholinerikum eingeführt. (Er benutzte für das Hyoscyamin den Extrakt des schwarzen Hennenwurzes – Hyoscyamus niger.) Allerdings sind diese Medikamente nur dazu geeignet, die Starre und den Tremor zu behandeln, nicht aber die ausgeprägte Akinesie, die bei postenzephalitischen Patienten bevorzugt auftritt. Das Gleiche gilt auch für chirurgische Behandlungsmethoden: Die Chemo-Pallidektomie und später dann die Thalamotomie, in den dreißiger Jahren eingeführt, erwiesen sich zwar als unschätzbare Hilfe gegen die Starrheit und den Tremor – aber gegen die Akinesie boten sie kein Mittel. Nach 1950 fand man, daß Apomorphin die Akinesie lindern konnte; aber Apomorphin muß injiziert werden, und noch dazu ist seine Wirkung zu kurzzeitig und zu stark mit Brechreiz verbunden, als daß es viel helfen könnte. Ebenso zeigten Amphetamine, außer einer gewissen Reduktion der Akinesie, bei den nötigen hohen Dosierungen zu starke Nebenwirkungen. Demzufolge blieb die Akinesie – das wesentliche und bedeutendste Kennzeichen des postenzephalitischen Parkinsonismus – bis zum Aufkommen des L-DOPA unbehandelbar.
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