Veranstaltungen anlasslich des
zehnjahrigen Bestehens von LIS e.V.

Haus Rheinsberg — Hotel am See, Donnersmarckweg 1
in 16831 Rheinsberg vom 26. — 28. Marz 2010

Freitag, 26. Méarz 2010:

Er6ffnung und Informationsveranstaltung

Sonnabend, 27. Marz 2010:
Festveranstaltung anlasslich des 10-jahrigen Bestehens

Sonntag, 28. Marz 2010:

Podiumsdiskussion und Schluf}
Der Verein LIS e.V.

Weitere Literatur



Freitag, der 26. Méarz 2010

17.00 — 20.00 Uhr

Er6ffnung und Informationsveranstaltung
Moderation: Dr. Karl-Heinz Pantke & Dr. Gerhard Scharbert
Institution: LIS e.V

Sonnabend, der 27. Marz 2010

Locked-in Syndrom und Brain-Computer Interfaces
Festveranstaltung anlasslich des 10-jahrigen Bestehens von LIS e.V

10.00 — 18.15 Uhr
Moderation: Prof. Dr. Gabriel Curio

l. Einfihrung in das Locked-in Syndrom und Brain-Computer-Interfaces

10.00 — 11.00 Uhr

Brain-Computer Interfaces (BCIs) — Wie kann man mit Gedanken Maschine bewegen?
Referent: Prof. Dr. Gabriel Curio

Institution: Klinik fur Neurologie, Charité — Universitatsmedizin Berlin

Il. Das Locked-in Syndrom

11.00 — 12.00 Uhr

LIS: Wie misst man Bewusstsein? — Was macht man bei einem kompletten LIS? — Was
ist, wenn es Kindern passiert? — Wie steht es mit der Lebensqualitat?

Referenten: Dr. Caroline Schnakers und Prof. Steven Laureys

Institution: Coma Science Group, University of Liege, Belgium

12.00 — 13.30 Uhr Mittagspause

13.30 — 14.30 Uhr

Bewusstseinsstorungen aus arztlicher Sicht

Referent: Prof. Dr. Gerhard Bauer

Institution: Abt. fiir Neurologie, Medizinische Universitat Innsbruck, Osterreich

14.30 — 15.30 Uhr

Zur historischen Entwicklung des Locked-in Syndroms
Referent: Univ. Prof. Dr. Dr. hc. mult. Franz Gerstenbrand
President of Danube Neurology Wien, Osterreich

15.30 — 16.00 Uhr Kaffeepause



lIl. Brain-Computer-Interfaces

16.00 — 16.30 Uhr

Gehirn-Computer Schnittstellen zur Diagnose und Kommunikation von Menschen im
Locked-in Zustand

Referentin: Prof. Andrea Kibler

Institution: Universitat Wurzburg

16.30 — 17.00 Uhr

Kommunikation mittels funktioneller Magnetresonanztomographie - eine alternative Mdglichkeit
fur Patienten mit Locked-in Syndrom?

Referenten: Dr. Bettina Sorger und Prof. Rainer Gobel

Institution: Maastricht University, Niederlande

17.00 — 18.00 Uhr

Was haben indianisches Pfeilgift, Traumschlaf, Locked-in-Syndrom und Brain-Computer-
Interfaces gemeinsam?

Referent: Prof. Niels Birbaumer

Institution: Karls Universitat Tubingen

18.00 — 18.15 Uhr

10 Jahre LIS e.V.

Referenten: Dr. Karl-Heinz Pantke, Gudrun Mrosack und Christine Kihn
Institution: LIS e.V.

Abendveranstaltung:

19.00 — 20.00 Uhr

Rehabilitation des inkompletten Locked-in-Syndromes mittels Gangtrainer
Referentin: Ellen Hoyer

Institution: Sunnaas Rehabilitation Hospital Oslo (Norwegen)

Sonntag, der 28. Marz 2010

10.00 — 12.00 Uhr

Podiumsdiskussion und Schluss: Wem nltzen Patientenverfigungen?
Moderation: Prof. Andreas Zieger,

Institution: Ev. Krankenhaus Oldenburg

Haus Rheinsberg Hotel am See



Freitag 26. Marz 2010

17.00 — 20.00 Uhr
Er6ffnung und Informationsveranstaltung

Eréffnung und Informationsveranstaltung mit europaischen Organisationen aus Belgien,
Deutschland, Frankreich, Italien, Niederlande, Schweiz und LIS e.V.

Alle Organisationen betreuen Menschen mit dem Lock ed-in Syndrom, sorgen flr Hilfsmittel zur
Kommunikation oder untersuchen dieses schwere Krankheitsbild wissenschaftlich.

Alle Referenten bzw. Organisationen in Reihenfolge ihres Auftretens:

Dr. Caroline Schnakers / Belgien.

Sie ist Mitglied der = Coma Sience Group, die wissenschaftliche Untersuchungen zum
Wachkoma und Locked-in-Syndrom durchfthren.

Nahere Informationen im Internet zu Coma Sience Group:

www.comascience.org

Dr. Carlotte Kiekens / Belgien.

Sie ist Mitglied der Bieke Wittebols, ein Z usammenschluld von Patienten mit dem Locked-in-
Syndrom.

Nahere Informationen im Internet zu Bieke Wittebols (Flamisch):
www.uzleuven.be/biekewittebolsfonds

Dr. K.-H. Pantke, Christine Kiihn & Gudrun Mrosack / Deutschland.

Sie leiten den Verein LIS e.V., indem v iele Mitglieder unter den F olgen eines Locked in-
Syndroms leiden. Dr. Karl-Heinz Pantke ist selbst betroffen.

Nahere Informationen Uber LIS e.V. sind auf Seite 24 in diesem Heft zu finden.
www.locked-in-syndrom.org

Dr. Julius Deutsch & Julia Gniffke / Deutschland.

Sie leiten den Verein kommhelp e.V., dersichz um Ziel gesetzt hat, nichtsprechenden
Menschen kostenlose Kommunikation zur Verfugung zu stellen.

Nahere Informationen im Internet zu kommhelp e.V (Deutsch):

www.kommhelp.de

Angela Jansen & Oliver Juhnke / Deutschland.

Sie leiten den Verein ALS — Mobil in dem Menschen mit amyothrophe Lateralsklerose Mitglied
sind. Angela Jansen & Oliver Juhnke sind selbst betroffen.

Néahere Informationen im Internet zu ALS — Mobil (Deutsch):

www.als-mobil.de

Veronique Blandin / Frankreich.

Sie ist Geschaftsfuhrerin des Vereins ALIS (Association du Locked-in-Syndrome), ein Verein in dem
viele Mitglieder unter den Folgen eines Locked-in-Syndroms leiden.

Nahere Informationen im Internet zu ALIS:

www.alis-asso.fr



Luigi Ferraro / Italien.

Er leitet den Verein Amici di Danielia Onlus, ein Zusammenschluf} italienischer Patienten mit
dem Locked-in-Syndom.

Nahere Informationen (Italienisch):

www.amicididaniela.it

Dr. Vital Hauser / Schweiz.

Er ist Mitglied eines Vereins in Grindung, mit Patienten die unter den Folgen des Locked-in-
Syndroms leiden. Dr. Vital Hauser ist selbst betroffen.

Nahere Informationen zum Schweizer LIS-Verein in Griindung (Deutsch):
www.locked-in.ch

Marjan Sipma Flokstra & Wim Tusfeld (muf3te kurzfristig absagen) / Niederlande.

Sie betreuen einen Zusammenschluss von Pati  enten mit dem Locked-in-Syndrom in den
Niederlanden. Die Referenten sind selbst betroffen.

Nahere Informationen im Internet zu dem Zusammenschluss (Hollandisch):
www.locked-in.nl



Sonnabend, der 27. Marz 2010

Festveranstaltung anlasslich des 10-jahrigen Bestehens
von LIS eV

l. Einfihrung in das Locked-in Syndrom und Brain-Computer-Interfaces -

Deutsche und europaische Wissen schaftler diskutieren neuste Forschungsergebnis se zum
Locked-in Syndrom (LIS) und Brain-Computer Interfaces.

Ende 2009 hat der F all des Belgiers Rom Houben fir Aufmerksamkeit gesorgt, dessen
Locked-in Syndrom erst nach mehr als 20 Jahren nach einem Verkehrsunfall mit schwerem
Schadelhirntrauma festgestellt worden war. Bei vollem Bewusstsein vollstandig gelahmt — ein
Albtraum, der nach Hirnschadi gung wie nach einem Schlaganfa Il oder Unfall vorkommt.
Befunde, die auch he ute noch oft palliativ oder bestenfalls stabilisierend b ehandelt werden.
Betroffene aber bezeichnen die Locked-in Phase als Dur chgangsstadium, das mittels
frihzeitiger und andauernder intensiver Rehabilitation durchbrochen wird.

Die Entwicklung von Gehirn-Computer-Schnittstellen (brain-computer interfaces, BCIs) nutzt
das stetig wachsende Wissen, wie der Mensch mittels seines Gehirns die Umwelt wah rnimmt
und in ihr handelt. Dieses aktue lle Forschungsfeld kann auch Patienten im Locked-in Syndrom
zugute kommen. Haufig ist deren GroRhirnrinde unversehrt und so sind sie weiterhin in der La-
ge, Korperbewegungen zu planen und vorzubereiten. Das Prinzip der BCls bedient sich dieser
mentalen Leistungen, um die verlorenen gegangenen motorischen Fahigkeiten auszugleichen.
Zur Vertiefung sind f Ur jeden Vortrag eine kurz e Zusammenfassung und einige Liter aturzitate
angegeben. Die Halfte der Beitrage in zwei vom Verein publizierten Blchern zu finden.

10 - 11 Uhr
Brain-Computer Interfaces (BCIs) —
Wie kann man mit Gedanken Maschinen bewegen?

Gabriel Curio, Kontakt: gabriel.curio@charite.de
Klinik fur Neurologie, Charité — Universitatsmedizin Berlin

Maschinen allein dur ch die Kraft der Gedank en steuern —was wie Sc ience-Fiction klingt,
umreil3t ein aktuelles Forschungsfeld: Die En twicklung von G ehirn-Computer-Schnittstellen
(brain-computer interfaces, BCIs) nutzt das st etig wachsende Wissen daruber, wie der Mensch
mittels seines Gehirns die Um welt wahrnimmt und in ihr handelt. Zugute kommen sollen die
BCls z. B. Patienten im Locked-in Syndrom (LIS). Da ihre GroBhirnrinde haufig unversehrt ist,
sind sie nach wie vor in der Lage, Kérperbewegungen zu planen und vorzubereiten. Das Prinzip
der BCls beruht darauf, diese mentalen Leistungen zu nutzen, um die verloren gegangenen
motorischen Fahigkeiten auszugleichen. Fruhe Er folge von BCI Systemen beruhten auf dem
Ansatz, dass Patienten die Benutzung dies er Mensch-Maschine-Schnittstelle in intensivem, z.
T. wochenlangem Training mittels EEG-Feedback erlernten. Im Berliner BCI (www.bbci.de) wur-
de in Kooperation z wischen Neurologen der Charit ¢ und Computerwissenschaftlern der TU
Berlin ein komplementarer Ansatz entwickelt: Das Motto "let th e machines learn" besagt, dass
hier nicht der Benutzer schrittwei se lernen muss, spezielle 'Mas chinenlesbare' Hirnsignale zu
erzeugen, sondern dass primar der Computer Uber die algorithm ische Technologie des ma-
schinellen Lernens in einer kurzen, nur ca. 20-minutigen Kalibrationsphase lernt, die naturlichen
bewegungsvorbereitenden EEG-Signale des Benutzers zu erkennen. Dabei kommt ein dreistufi-
ges Verfahren zur Anwendung: Zunachst werden Gehirnstrome wahrend einer geplanten Bewe-
gung mittels eines EEGs aufgezeichnet, dann ex  trahieren auf den Nutzer zugeschnittene
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Computerprogramme aus diesen Daten Gedank  en-spezifische Aktivierungsmuster. Zum
Schluss werden diese Daten so aufbereitet, dass sie technische Gerate und Hilfsmittel steuern
konnen. Untrainierte Probanden koénnen damit schonb ei der ersten BCIl-Anwendung
Ubertragungsraten bis iber 35 bit/min erreic  hen. Untersuchungen an Patienten mit lange
zuruckliegenden Amputationen haben gez eigt, dass derartige EEG-Signale auch dann noch
nachweisbar sind, wenn beispielsweise nur eine ,Phantom-Hand" bewegt werden soll.

Zurzeit werden BClIs mit einer Vielzahl von Verfahren unter sucht, unter anderem mit
konventionellen nicht invasiven EEG-Aufzeichnungen, mit der inva siven Elektrokortikographie
(Elektroden werden nicht auf der Kopfhaut, sondern direkt auf der Oberflache des Gehirns
angebracht) oder mit Messungen direkt an mehr eren Hundert einzelnen Nervenzellen in der
Hirnrinde. Damit haben zukinftige Nutzer von BC Is verschiedene Optionen zur Verfugung: Sie
konnen abwagen z wischen nicht invasiven und damit harmlosen, aber nur maRig genauen
Methoden einerseits und ander erseits sehr prazisen, aber invasiven Messverfahren, die die
Risiken von Blutungen und Infektionen im Schadelinneren bergen.

Literatur:

Zum Locked-in-Syndrom

Siehe Beitrag von Prof. Gerstenbrand

Zu Brain-Computer-Interfaces

Fragmente des Vortrages sind in ,Mensch und Maschine* zu finden (siehe ,weitere
Literatur® in diesem Heft, Beitrag von Tangermann)

Benjamin Blankertz, Guido Dor nhege, Matthias Krauledat, Klaus-Robert Muller, and Gabriel
Curio. The non-invas ive Berlin Brain-Computer Interface: Fast acquisition of effective
performance in untrained subjects. Neuroimage, 37(2):539-550, 2007 [abstract]

Jan Conradi, Benjamin Blankertz, Michael T angermann, Volker Kunzmann, and Gabriel Curio:
Brain-computer interfacing in tetraplegic patients with high spinal cord injury. IntJ
Bioelectromagnetism, 11(2):65-68, 2009 [free pdf]


http://ml.cs.tu-berlin.de/publications/BlaDorKraMueCur07.pdf
http://ml.cs.tu-berlin.de/publications/ConBlaTanKunCur09.pdf

Il. Das Locked-in Syndrom

11 — 12 Uhr

LIS: Wie misst man Bewusstsein? — Was macht man bei einem kompletten
LIS? — Was ist, wenn es Kindern passiert? — Wie steht es mit der
Lebensqualitat

[LIS: how to measure cognition? — What in complete LIS? — What if it happens
to children? — Which quality of life?] wird simultan Gbersetzt

Caroline Schnakers & Steven Laureys, contact: www.comascience.org
Coma Science Group, University of Liege Belgium

The locked-in syndrome (pseudocoma) describes patients who are awake and conscious but
have no means of producing speech, limb or facial movement s. Acute vascular braisntem
lesions are its most common cause. People with LIS often remain comato se for some days or
weeks, needing artificial respiration and then gradually wake up, but remaining paraly zed and
voiceless, superficially resembling patient s in a v egetative state. In acute LIS e ye-coded
communication and evaluation of cognitive and emot ional functioning is ver y limited because
vigilance is fluctuating and ey e movements may be inconsistent, very small, and easily
exhausted — we the refore have developed a neurop sychological testing battery specifically
adapted to eye coded communication. Also, it has been shown that more than half of the time it
is the family and not the physician who first rea lized that the pati ent was aware. Distressingly,
recent studies reported that t he diagnosis of LIS on average takes over 2.5 months. In some
cases it took 4-6 years before aware and sensitive patients, locked in an immobile body, were
recognized as being conscious. Total locked-in syndrome is characterized by LIS with paralysis
of eye motility - here, we have d eveloped an event-related potential paradigm that can identify
voluntary brain activity in total LIS. Once a LIS patient becomes medica lly stable, and give n
appropriate medical care, life expectancy increases to several de cades. Even if the chances of
good motor recovery are very limited, exis ting eye-controlled, computer-based communication
technology currently allow the patient to contro| his environment, use a word processor coupled
to a speech synthes izer, and access the worl dwide net. Healthy in dividuals and medical
professionals sometimes assume that the quality of life of an LIS patient is so poor that it is not
worth living. On the contrary, ch ronic LIS patients typically self -report meaningful quality of life
and their demand for euthanasia is s urprisingly infrequent. Biased clinicians might provide less
aggressive medical treatment and influence the family in inappropriate ways.

It is important to stress that only the medically stabilized, in formed LIS patient is competent
to consent to or refuse life-sustaining trea tment. Patients suffering from L IS should not be
denied the right to liv e with dignity and the best possible revalidation, and pain and s ymptom
management.

Finally, we will here discuss the specific medical and ethical problem s related
to LIS in children.



Literatur:

Grol3e Teile des Vortrages sind in ,Das Locked-in-Syndrom* abgedruckt. (siehe weitere
Literatur in diesem Heft)

Laureys S, Pellas F, Van Eeck hout P, Ghorbel S, Schnakers C, Perrin F, Berré J, Faymonville
ME, Pantke KH, Damas F, Lamy M, Moonen G, Goldman S: The locked-in syndrome : what
Is it like to be conscious but paralyzed and voiceless? Prog Brain Res. 2005;150:495-511

[free pdf]

Bruno M, Bernheim JL, Schnakers C, Laureys S: Locked-in: don't judge a book by its cover.
J Neurol Neurosurg Psychiatry. 2008 Jan;79(1):2 [free pdf]

Perrin F, Schnakers C, Schabus M, Degueldre C, Goldman S, Brédart S, Faymonville ME,

Lamy M, Moonen G, Luxen A, Maquet P, Laureys S. Brain response to one's own name in
vegetative state, minimally conscious state, and locked-in syndrome. Arch Neurol. 2006
Apr;63(4):562-9 [free pdf]

Schnakers C, Majerus S, Goldman S, Boly M, V an Eeckhout P, Gay S, Pe llas F, Bartsch 'V,
Peigneux P, Moonen G, Laureys S. Cognitive function in the locked-in syndrome. J Neurol.
2008 Mar;255(3):323-30 [abstract]

Bruno MA, Pellas F, Schnakers C, Van Eeckhout P, Bernheim J, Pantke KH, Damas -F,
Faymonville ME, Moonen G, Goldman S, Laureys S. [Blink and you live: the locked-in
syndrome]. Rev Neurol (Paris). 2008 Apr;164(4):322-35. French [free pdf]

Bruno MA, Pellas F, Bernheim JL, Ledoux D, Goldman S, Demertzi A, Majerus S,
Vanhaudenhuyse A, Blandin V, Boly M, Boveroux P, Moonen G, Laureys S, Schnakers C. [Life
with Locked-In syndrome]. Rev Med Liege. 2008 May-Jun;63(5-6):445-51. French [abstract]

Schnakers C, Perri n F, Schabus M, Hustin x R, Majerus S, Moonen G, Boly M,
Vanhaudenhuyse A, Bruno MA, Laureys S. Detecting consciousness in a total locked-in
syndrome: An active event-related paradigm. Neurocase. 2009 Feb 25:1-7

Bruno MA, Schnakers C, Damas F, Pellas F, Lu tte |, Bernheim J, Majerus S, Moonen G,
Goldman S, Laureys S. Locked-in syndrome in children: report of five cases and review of
the literature. Pediatr Neurol. 2009 Oct;41(4):237-46 [free pdf]


www.coma.ulg.ac.be/.../2005_PBR_vol150_495_511.pdf
www.coma.ulg.ac.be/papers/LIS/bruno_jnnp07.pdf
http://archneur.ama-assn.org/cgi/reprint/63/4/562.pdf
http://resources.metapress.com/pdf-preview.axd?code=t7007m42984762u4&size=largest
http://www.coma.ulg.ac.be/papers/french/Bruno_RevNeurol08.pdf
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/18669218
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/19748042

13.30 — 14.30 Uhr
Bewusstseinsstérungen aus arztlicher Sicht

Gerhard Bauer, Kontakt: gerhard.bauer@i-med.ac.at )
Abteilung fur Neurologie, Medizinische Universitat Innsbruck, Osterreich

Bewusstsein als Basisfunktion fur psychis ches Leben entzieht sich einer Definition im tra-
ditionellen Sinn. Da Bewusstseinstorungen haufig Symptom einer medizinischen Notfallsituation
sind, ergibt sich fiir Arzte  die Notwendigkeit, die Art des  Gebrauchs pragmatisch zu um-
schreiben. Unterschieden werden Storungen der globalen F unktion der Bewusstseins helligkeit
(Komareihe) von solchen der Bewusstseinsinhalte (Rarefizierung, ,falsche” Bewusstseinsinhalte
wie Halluzinationen oder Wahnv orstellungen). Die Sy mptome kdnnen sich auch kombinieren,
z.B. Eintribung mit Halluzinationen im Sinne eines Delirs. Bewusstseinshelligkeit ist gebunden
an die Funktion der Formatio reticularis, Bewusst seinsinhalte sind in den corticalen Arealen
abrufbereit. Von normalen Bewusstseinsveranderungen wie Schlaf, Hypnose oder Abwesenheit
infolge punktueller Aufmerksamkeit sind krankha fte Zustande zu unterscheiden. Die arztliche
Untersuchung beinhaltet einen ausfuhrlichen neurol ogischen Befund mit be sonderer Beruck-
sichtigung der Reaktivitat auf exogene Stimuli und des Erinnerungsvermdgens. Anhand
neurologischer Parameter werden unterschieden: Koma, Bewusstseinsblockierung (in bestimm-
ten epileptischen Anfallen), akinetischer Mu tismus, Demenz, minimal bewusster Zustand
vegetativer Zustand (apallisches Syndrom) und Lock ed-in Syndrom. Je nach infratentorieller,
supratentorieller oder diffuser Ursache eines Komas ergeben sich anhand neurologischer Sym-
ptome Graduierungsmaoglichkeiten (z. B. Mittelhirnsyndrom | — IV, Bulbarhirnsyndrom | und II).

Literatur:

Giacino J T, Ashwal S, Childs N & atal.: The minimally consious state: Definition and
diagnostiv criteria, Neurology 58, (2002): 349-353 [free pdf]

Laureys S, Owen A M & Schiff N D:  Brain function in coma, vegetative state and related
discorders, The Lancet Neurolog Vol 3, (Sept. 2004): 537-545 [free pdf]

Bauer G & Trinka E: Nonconvulsive status epilepticus and coma; Epilepsia 51 (2), (2010):
177-190 [abstract]

Schiff N D: Recovery of consciousness after brain jury: a mescocircuit hypothesis, Trends
in Neusciences Vol 33, No 1, (2009): 1-9 [free pdf]
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http://www.neurology.org/content/58/3/349.full.pdf
http://www.coma.ulg.ac.be/papers/vs/PVS_MCS_LIS_LancetN04.pdf
http://www.neurology.org/content/54/2/340.abstract
http://www-users.med.cornell.edu/~jdvicto/pdfs/schi09.pdf

14.30 — 15.30 Uhr
Zur historischen Entwicklung des Locked-in Syndroms

Franz Gerstenbrand, Wien und Ch. Hess, Frankfurt a.M. Kontakt: f.gerstenbrand@aon.at

Die erste Beschreibung eines Locked-in Syndroms wurde vom Romancier Alexandre Dumas im
Roman ,Der Graf von Monte Christo® in der Pers on des Monsieur Noitier de Villefort publiziert.
Neben den Symptomen wird die Mdglichkeit eines Kontaktes mit dem Patienten beschrieben,
aber auch eine Therapie erwahnt. Dumas hat seine Erfahrungen bei Begleitung eines
befreundeten Arztes im Hos pital Salpetriere, Paris, erwo rben. Anzunehmen ist, dass im
Mittelalter ein Teil der Falle eines ,Scheintotse ins“ durch ein Locked-in Syndrom ausgeldst war.
Prominentes Opfer ist Nikolai Gogol gewesen. Die ersten neurologischen Beschreibungen sind
im 19. Jahrhundert von franzdsischen Autoren erfolgt. Die exakte Beschreibung und Namens-
gebung geht auf Plum und Posner, 1965, zuruck. Durch die moder ne Neuro-Rehabilitation ist
es mdglich eine Besserung der schweren Ausfalle mit ertraglicher Lebensqualitat zu erreichen.

Literatur:

Der Vortrag ist in ungeklrzter Lange in ,Das Locked-in Syndrom” abgedruckt. (siehe
weitere Literatur in diesem Heft)

Dumas A: The Count of Montechristo. transl. R Buss, Pinguin Books, London (1996)

Williams, A N: Cerebrovascular disease in Dumas™ The Count of Montechristo. J.R.Soc.Med.,
96, (2003): 412-414 [free pdf]

Plum F & Posner JW: The diagnosis of stupor and coma. F. A. Davis, Philadelphia (1966)
[abstract]

Bauer G, Gerstenbrand F & Rumpl E: Varieties of the locked-in-syndrome. J.Neurol., 221, (1979):
77-91 [abstract]
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http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC539579/pdf/0960412.pdf
http://search.barnesandnoble.com/Plum-and-Posners-Diagnosis-of-Stupor-and-Coma/Jerome-B-Posner/e/9780195321319
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/92545

lll. Brain-Computer-Interfaces

16.00 — 16.30 Uhr
Gehirn-Computer Schnittstellen zur Diagnose und Kommunikation von
Menschen im Locked-in Zustand

Andrea Kibler, Kontakt: Andrea.Kuebler@uni-wuerzburg.de
Universitat Wurzburg

Verschiedene Ursachen wie ne urodegenerative Erkrankungen oder schwere Unfalle kdnnen
Menschen in einen Zustand bringen, in dem sie zur Kommunik ation und Interaktion mit ihrer
Umwelt kaum noch oder gar ni cht mehr in der Lage sind. Der Einsatz von Gehirn-Computer
Schnittstellen (brain-computer interfaces = BCIs) v ersucht, solchen Pat ienten Zugang zu
moderner Informations- und Kommunikationstechnol ogie wie Internet zu verschaffen. BCI
nutzen die elektrophysiologische Aktivitat des Gehirns zur Steuerung einer Anwendun g, sind
daher nicht auf muskularen Input angewies en und konnten daher ein Kommunikationsweg fur
Patienten darstellen, die anderweitig nicht mehr kommunizieren k& nnen. Zur Zeit gibt es flr
solche Patienten keine Moglichkeiten zur Interaktion mit ihnrer Umwelt. Daher hat ein von der EU
gefordertes Projekt namens DECODER z um Ziel, ein einfac hstes und robustes BClz u
entwickeln, das mit nur einem ,Schalter bedient werden kann, ein sog enanntes ,single switch
BCI“. Dieses BCI wird so gebaut sein, dass es den veranderten Bedi ngungen von Locked-in
Patienten wie k Urzere Aufmerksamkeitsspanne und veranderte Akti vitdt des Gehirns gerecht
wird. Dabei soll nic ht nur das klassische El ektroenzephalogramm, mit dem die elektrische
Aktivitat des Gehirns gemessen wird, genutzt werden, sondern auch sogenannte bildgebende
Verfahren wie funktionel le Magnetresonanztomografie od er die weniger aufwandige und
transportable funktionelle Nahinfrarotspektroskopie. Bevor solche Patienten jedoch mit einem
BCIl versorgt werden kdnnen, mussen sie ei  ndeutig diagnostiziert werden, um die
angemessenste Rehabilitationsstrategie anwenden zu konnen. Deshalb ist das zweite und
ebenso wichtige Ziel von DECODER, eine di agnostische Batterie zu entwick eln, die
ausschlielich auf elektrophysiologischen Signa len beruht, also auch dann angewandt werden
kann, wenn Patienten ihre Muskeln nicht mehr steuern kdnnen. Hierbei soll hierarchisc h
vorgegangen werden, was bedeutet, dass zuerst die Reaktio n des Gehirns auf einfachste
Stimulation untersucht und dann Schritt fur Schritt schwierigere Aufgaben dargeboten werden.
Der letzte Schritt einer solchen diagnostis chen Batterie wird die aktive Kommunikation mit
einem BCI sein. Im Rahmen von DECODER soll sowohl die diagnostische Batterie als auch das
,single switch BCI“ so aufber eitet werden, dass sie Arzten, Pfleger n, Angehérigen und
Patienten an die Hand gegeben werden kdnnen. Wir ho ffen damit erstens die derzeitige Praxis
der Diagnostik von nicht mehr zur Kommunika  tion fahigen Patienten verbessern und be i
entsprechendem Ergebnis sofort eine Kommunikationsmaoglichkeit anbieten zu kdnnen.

Literatur:

Zu diesem Thema hat die Autorin einen Beitrag in ,Mensch und Maschine* veroffentlicht.
(siehe weitere Literatur in diesem Heft)

Projektbeschreibung DECODER

Kubler A, Kotchoubey B, Hinterberger T, Ghanayim N, Perelmouter J, Schauer M, Fritsch C, Taub E
& Birbaumer N: TheThought Translation Device: A neurophysiological approach to
communication in total motor paralysis. Exp Brain Res, 124, (1999): 223-232 [free pdf]
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http://kops.ub.uni-konstanz.de/bitstream/handle/urn:nbn:de:bsz:352-opus-43129/KueblerSchauer_etal.pdf

Birbaumer N, Ghanayim N, Hinterberger T, Iversen |, Kotchoube y B, Ku bler A,
Perelmouter J, Taub E, Flor H: A spelling device for the paralysed. Nature. 1999 Mar
25;398(6725):297-8. [abstract]

Kibler A, Kotchoubey B, Kaiser J, Wolpaw J R & Birbaumer N: Brain-computer communication:
unlocking the locked in. Psychol Bull, 127(3), (2001): 358-375 [abstract]

Kubler A: Brain-computer interfaces for communication in paralysed patients and implications
for disorders of consciousness. In G. Tononi (Ed.), The Neurology of Consciousness - Cognitive
Neurosci. and Neuropathology. Amsterdam: Elsevier, (2008) [free pdf]

Kotchoubey B, Kaiser J, Bostanov V, Lutzenberger W, Birbaumer N: Recognition of affective
prosody in brain-damaged patients and healthy controls: a neurophysiological study
using EEG and whole-head MEG. Cogn Affect Behav Neur osci. 2009 Jun;9(2):153-67 [free

pdf]
Klbler A, Furdea A, Ha Ider S, Hammer EM, Nijboer F, Kotc houbey B: A brain-computer

interface controlled auditory event-related potential (p300) spelling system for locked-in
patients. Ann N 'Y Acad Sci. 2009 Mar;1157:90-100 [abstract]
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http://www.zpid.de/retrieval/login.php?search=psychauthors&id=0134398
http://www.zpid.de/retrieval/login.php?search=psychauthors&id=0147055
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2644824/pdf/nihms80275.pdf
http://www.springerlink.com/content/d266448q34l0l765/fulltext.pdf
http://www.mendeley.com/research/a-braincomputer-interface-controlled-auditory-eventrelated-potential-p300-spelling-system-for-lockedin-patients-3/#

16.30 — 17.00 Uhr
Kommunikation mittels funktioneller Magnetresonanztomographie (fMRT) — eine

alternative Mdglichkeit fir Patienten mit ,Locked-in“ Syndrom?
Bettina Sorger und Rainer Goebel, Kontakt: b.sorger@maastrichtuniversity.nl
Maastricht, Niederlande

Seit etwa 20 Jahren werden Br ain-Computer-Interfaces (BCls) beruhend auf elektrophysiolo-
gischen Gehirnsignalen erfolgreich zur m uskelunabhangigen Kommunikation bei motorisch
stark eingeschrankten Patienten mit einem ,Locked-in“ Syndrom (LIS) eingesetzt. Erst in den
letzten Jahren wird auch di e Maoglichkeit exploriert, hAmodynamische Gehirnsignale fur diese
Zwecke zu verwenden. Dabei wird die T atsache genutzt, dass sich bei mentaler Tatigkeit
regionaler zerebraler Blutfluss und lokale Blutzusammensetzung in bestimmten Gehirnregionen
systematisch andern und dass dies z.B. mittels der fMRT nachgewiesen werden kann. Durch
Ausubung verschiedener mentaler Prozesse (Kopfrechnen, Bewegungsvorstellung etc.) konnen
so unterschiedliche | nformationen (z.B. Buchstabe n) in Gehirnsignale ,Ubersetzt® werden.
Deren anschlieBRende Dekodierung ermoglicht einen Riucksc hluss auf die ursprungliche
Information. Kurzlich konnte unsere Forschungsgruppe zeigen, dass gesunde Probanden durch
eine von uns entwick elte fMRT-basierte BCI-Methode sofort (d.h. ohne langwieriges Uben) in
die Lage versetzt werden kénnen, verlasslich zu kommunizieren. Diese Methode kdnnte v.a. im
akuten Stadium des LIS nach Sc hlaganfall von Bedeutung sein, z.B. wenn noch keine anderen
Kommunikationsmoglichkeiten zur Verfigung st ehen. AufRerdem hoffen wir, zukinftig
Patientengruppen helfen zu konnen, die bislang ni cht von derzeitig zur Verfugung stehenden
BCI-Systemen profitieren kdnnen, z.B. Patienten mit kompletten LIS.

Gefordert Uber die Niederlandische Organisation fir Wissenschaftliche Forschung (NWO,
Rubicon-Programm, Projektnummer: 446-09-010) sowie das Niederlandische Ministerium fir
Wirtschaftliche Angelegenheiten und das Niederl&andische Ministerium fur Bildung, Kultur und
Wissenschaft (BrainGain Smart Mix-Programm, Projektnummer: SSM06011).

Literatur:

Der Beitrag ist in voller Lange in “Mensch und Maschine“ abgedruckt. (siehe ,weitere
Literatur® in diesem Heft.

Weiskopf N, VeitR, Erb M, Math  iak K, Grodd W, Goebel R, et al.: Physiological self-
regulation of regional brain activity using real-time functional magnetic resonance
imaging (fMRI): methodology and exemplary data. Neuroimage, 19, (2003): 577-586 [free

pdf]

Sorger B, Dahmen B, Reithler J, Gosseries O, Maudoux A, Laureys S, et al.: Another kind of
‘BOLD response’: Answering multiple choice questions by generating differential single-
trial fMRI signals. Prog Brain Res, 177, (2009): 275-292 [free pdf]

Yoo S S, Fairneny T , Chen N K, Choo S E, Panych L P, Park H, et al.: Brain-computer
interface using fMRI: spatial navigation by thoughts. Neuroreport, 15, (2004): 1591-1595

[free pdf]

deCharms, R. C. (2008): Applications of real-time fMRI. Nat Rev Neurosci, 9, 720- 729 [free
pdf]
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http://arno.unimaas.nl/show.cgi?fid=3030
http://www.coma.ulg.ac.be/papers/vs/sorger_PBR_coma_science_2009.pdf
http://cds.ismrm.org/ismrm-2004/Files/000733.pdf
http://dericbownds.net/uploaded_images/MRIapps.pdf

Lee, J. H., Ryu, J., Jolesz, F. A, Cho, Z. H., und Yoo, S. S.: Brain-machine interface via real-
time fMRI: Preliminary study on thought-controlled robotic arm. Neurosci Lett, 450, 1-6
[abstract]
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http://www.mendeley.com/research/brainmachine-interface-via-realtime-fmri-preliminary-study-on-thoughtcontrolled-robotic-arm-1/#

17.00 — 18.00 Uhr
Was haben indianisches Pfeilgift, Traumschlaf, Locked-in-Syndrom und
Brain-Computer-Interfaces gemeinsam?

Niels Birbaumer, TUbingen, Kontakt: niels.birbaumer@uni-tuebingen.de

Brain Computer-Interfaces zur direkten Hirnko mmunikation von Gelahmten funktionieren tber-
raschend gut in allen Stadien der Amyotrophen Lat eralsklerose (ALS), bis auf den kompletten
Locked-in Zustand. Dies wird anhand unserer Studien der letzten 20 Jahren demonstriert. Trotz
intakter kognitiver Leistungsfahigkeit gemes sen mit Hirn evozierten Potenzialen hat keiner von
9 komplett Locked-in Patienten trotz Implantation der Elektroden epidural in das Gehirn gelernt.
Untersuchungen von N. E. Miller und Mitarbeitern an curarisierten Ratten in den 70er u nd 80er
Jahren zeigten nac h Anfangserfolgen, dassin strumentelles (willentliches) Lernen von
physiologischen Funktionen in diesem Tiermodell ni cht mdglich ist. Ich habe dieses Phanomen
"Extinktion zielorientierten Denkens" genannt.  Ahnliche Blockaden zielorientierten Denkens
treten im REM Schlaf bei volliger spinaler Paralyse auf. Auf der Tagung werden erste Versuche
von Experimenten mit sogenannt en "effort-free" BCls vorgestellt sowie Ergebnisse an Schlag-
anfallpatienten, die eine Losung dieses fund amentalen Problems menschlichen Lernens in der
Paralyse ermdoglichen sollen. Gefordert von der Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG),
dem Bundesministerium fir Bildung und Forschung, Bernstein Zentren fur Computational
Neuroscience, der EU-Kommission, Marie Curie-IT-LAN.

Literatur:

Zu diesem Thema hat der Autor einen Beitrag in ,Mensch und Maschine" veré6ffentlicht.
(siehe weitere Literatur in diesem Heft)

Dornhege C, Millan JR, et al. (editors). Toward Brain-Computer Interfacing. Cambridge,
Mass: MIT Press; 2007 [contents]

Birbaumer N, Cohen L: Brain-Computer-Interfaces (BCl): Communication and restoration of
movement in paralysis. The Journal of Physiology 579.3, (2007): 621-636 [free pdf]

Birbaumer N, Murguialday A R and Cohen L: Brain—computer interface in paralysis. Current
Opinion in Neurology 2008, 21:634—638 [free pdf]

Velliste M, Perel S, Spalding MC, et al. Cortical control of a prosthetic arm for self-feeding.
Nature 2008; 453;1098-1101 [abstract]
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http://library.mpib-berlin.mpg.de/toc/z2010_1499.pdf
http://www.lehigh.edu/~inbios21/PDF/Fall2010/BCI_J_Physiol_review.pdf
http://www.sprweb.org/articles/birbaumer06.pdf
http://www.mendeley.com/research/cortical-control-prosthetic-arm-selffeeding/#

18.00 — 18.15 Uhr

10 Jahre LIS e.V.

Referenten: Dr. Karl-Heinz Pantke, Gudrun Mrosack und Christine Kiihn
Institution: LIS e.V.

Abendveranstaltung:

19.00 — 20.00 Uhr

Rehabilitation des inkompletten Locked-in-Syndromes mittels Gangtrainer
Referentin: Ellen Hoyer

Institution: Sunnaas Rehabilitation Hospital Oslo (Norwegen)

Der Vortag beschreibt die Rehabilitation des Locked-in-Syndroms. Vortrag mit

Videodemonstration.
Literatur:

ELLEN HOYER, BRITT NORMANN, RANDI SGRSDAL, & LIV INGER STRAND:
Rehabilitation including treadmill therapy for patients with incomplete locked-in

syndrome after stroke; a case series study of motor recovery: Brain Injury, January 2010;

24(1): 34—45 [Abstract]
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http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/20001481

Sonntag, der 28. Marz 2010

10.00 — 12.00 Uhr
Podiumsdiskussion und Schluf3:
Wem nitzen Patientenverfigungen?

Wer mochte Patientenverfugungen eigentlich haben? Patienten, die unter schwersten neuro-
logischen Krankheiten leiden, jedenfalls nicht. [...] Es zeigt si ch, dass eine Erklarung, verfasst
zu Zeiten bester Gesundheit, keinen Bestand hat  bei einer schweren Erkrankung. Niemand
kann vorhersehen, welche Verfugungen er als Schwer kranker wirde treffen wollen. [Aus einer
Broschure von LIS e.V.]

Die Veranstaltung diskutiert Patientenverfigunge n aus dem Sichtwink el Betroffener sowie
Personen, die im engen Kontakt zu diesen stehen.

Referenten (in alphabetischer Reihenfolge):

Battaglia, Marianna. Die Deutsch-Italienerin studiert in K& In und leidet unter den Folgen eines
Locked-in Syndroms. (angefragt) Battalia: ,,.Leben, egal wie es ist, istimmer lebens wert: Ich
modchte nie sterben!®

Birbaumer, Nils. Er entwickelte eines der ersten Brain-Computer-Interfaces und ist Professor
an der Karls Univ ersitat Tubingen. Birbaume r wirft Patientenv erfUgungen prinzipiellind en
Papierkorb.

Birbaumer, Nils. Er entwickelte eines der ersten Brain-Computer-Interfaces und ist Professor
an der Karls Univ ersitat Tubingen. Birbaume r wirft Patientenv erfiUgungen prinzipiellind en
Papierkorb.

Giersberg, Sarah. Sie leidet unter den Fol gen des Locked-in Syndroms. In einem Alter, indem
das Leben erst richtig beginnt, ware es fur sie fast zu Ende gewesen. Giersberg: ,Als ich noch
gesund war, hatte ich auch eine Patientenverfugung wie die meis ten Menschen verfasst: Ich
mdchte nicht lange Zeit im Koma liegen und kein Sc hwerstpflegefall sein oder dauerbeatmet
werden. Wenn ich dies geschrieben hatte, ware das mein Todesurteil gewesen.”

Jansen, Angela. Sie ist an amy othropher Lateralsklerose erkrankt und wird seit vielen Jahren
beatmet. Sie leitet den Verein ALS-Mobil. J ansen hat eine Patientenverfugung. Dies e sieht
jedoch anders aus wie vor der Erkrankung.

Kubler, Andrea. Sie entwickelte zusammen mit Pr  of. Birbaumer eines der ersten Brain-
Computer-Interfaces, die es Uberhaupt erst mdglich machten mit Personen im totalen Locked-
in-Syndrom zu kommunizieren. Sie ist Professorin an der Universitat in Wirzburg. Kubler vertritt
vergleichbare Positionen wie Birbaumer, jedoch nicht mit gleicher Radikalitat.

Pantke, Karl-Heinz. Dr. Pantke leidet unter den Folgen eines Locked-in-Syndrom und leitet den

Verein LIS e.V. Fur Pantke lief ert die Diskussion um Patiente nverfigungen auch Einblicke in
den Zustand unserer Gesellschaft.
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Zieger, Andreas. (Moderation) Er leitet eine Station zur Frihre-habilitation von Koma-Patienten
und Patienten mit dem Locked-in-Syndrom am Evangelischen Krankenhaus Oldenburg. Er ist
Professor der Carl von Ossietzky Universitatin Oldenburg. Fur Zieger ist s eit der Aufklarung,
die uneingeschrankte Autonomie des Subjekts einseitig in den Vordergrund geruckt worden.

»Ich bin zwar hilflos, aber nicht hirnlos und durchaus in der Lage, meine Meinung
zu aul3ern. Allerdings hat sich noch nie ein Au3enstehender, ob Arzt oder
Verkaufer, die Zeit genommen, mich danach zu fragen. ... Ich bin seit 15 Jahren
im Locked-in-Syndrom und will einfach nur leben.”

(Ines B., geb. 1970, seit 1988 im Locked-in-Syndrom )
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Der Verein LIS e.V.

Der Verein wurde im Jahre 2000 gegrindet. Er hat 2010 Uber 140 Mitglieder. Sehr viele unserer
Mitglieder leiden unter den Folgen des Locked-in Syndroms. Es handelt sich hierbei um eine
sehr schwere neurologische Erkrankung, bei der in der Anfangsphase Patienten vollig gelahmt

sind. Auch das Schlucken und das Sprechen sind nicht mdglich.

Als seine Hauptaufgabe sieht der Verein die Verbesserung der Lebensumstande von Locked-in
Patienten. Einen wes entlichen Beitrag dazu leistet die Selbsthilfe Berlin. Innerhalb dieser
Gruppe werden Freizeitveranstaltungen durchgef Uhrt, aber auch Hilfsprogramme auf dem

Gebiet der Dysarthrie. Ein weiteres wesentliches Projekt ist die ,Mobilisationsassistenz“. Das
Projekt ist angesiedelt im Vivantes-Klinikum Spandau und wird gef 6rdert durch die Agentur fur
Arbeit/ Job-Center Spandau und Comovis - Berlin. Inhalt dieses Projektes ist die zusa tzliche

frlhzeitige Aktivierung.

Aulerdem baut der Verein eine Bibliothek mit dem Schwerpunkt ,Locked-in Syndrom* auf,
widmet sich wissenschaftlichen Fragestellungen u nd organisiert Treffen auf internationaler

Ebene zum Erfahrungsaustausch von Betroffenen.

Weitere Angaben zur Mitgliedschaft sowie Angaben zu Adresse, Telefon, Fax und Email

finden Sie auf unserer homepage.

www.locked-in-syndrom.org
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http://www.locked-in-syndrom.org

M"é;llsch_ul;flld

Das Locke
Syndrom

Jubllaumsarsgabe 10 Jahre LIS eV,

Ware Mensch

Weitere Literatur

zu Brain-Computer-Interfaces

Liegt wahrscheinlich zur Tagung vor und kann am Literaturtisch gekauft
werden. Mit Beitragen von Pantke, Tangermann, Sorger, Graser, Kibler,
Birbaumer, Deutsch und Langer (in Reihenfolge des Auftauchens).

ca. 20 €,

ISBN 978-3-940529-59-6

zum Locked-in-Syndrom

Liegt wahrscheinlich Mai/April 2010 vor und kann am Lite raturtisch
vorbestellt werden. Mit Beitrdgen von Gerstenbrand, Wissel, Kotchoubey,
Eickhof, Gutjahr, Kiihn, P antke, Vance und Schnakers (in Reihenfolge
des Auftauchens).

ca.25€,

ISBN 978-3-940529-60-2

zur Patientenverfligung

In diesem Buch, das sich wohl an Betroffene, im therapeutischen Bereich
Tatige wie an generell Interessierte richtet, dokumentiert der Verein LIS
e.V. eine Umfrage zu brisanten Themen der Medizinethik unter vom
Locked-in Syndrom betroffene Personen. Der Verein LI S eV
verdffentlicht hier die Stellungnahmen der Betroffenen sowie eine
Resolution, die zum Abschluss des Europaischen Jahres der Menschen
mit Behinderungen in (EJMB) in Rheinsberg (Mark) beschlossen wurde.
S5€,

ISBN 3-00-016044-2

Patientenverfiigungen wurden auf einer Veranstaltung von LIS e.V. im
Februar 2008 im Evangeli schen Krankenhaus Konigin Elisab eth
Herzberge (KEH) kritisch hinterfragt. Das grof3e Interesse an dieser Ver-
anstaltung hat uns veranlasst, diesen Tagungsbericht zu erstellen.

5€,

ISBN 978-3-00-024322-6

Kritisch hinterfragt wurden Patientenverfiigungen von Betro ffenen
schwerster neurologischer Erkrankungen auf einer Podiumsdiskussion
anlasslich einer Jubilaumsveranstaltung von LIS e.V.. Mehrheitlich we r-
den Patientenverfligungen abgelehnt.

(Dokumentation der Veranstaltung im Anhang).

5€,

ISBN 978-3-00-033039-1

Diese Literatur konnen Sie liber unseren Verein beziehen
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Hinweise

Telefon: 030/34398975
Fax: 030/34398973
e-mail: pantkelis@arcor.de

Die Konferenzsprache ist Deutsch. Es stehen Dolmetscher zur Verfugung:
Claire Bankundiye (Franzosisch)

Nadine Katabogama (Franzdsisch, Ubersetzt Texte)

Jurgen Berger (Norwegisch, Ubersetzt Texte)

Gudrun Niemeyer (Norwegisch)

Unseren Dank an alle Referenten, die auf ein Honorar verzichten!

Die Veranstaltung wird unterstitzt durch die AOK (Bundesverband) und die
norwegische Botschaft.

Gedankt sei auch den unzahligen Personen, die bei der Durchfihrung behilflich
sind. Jemanden namentlich zu nennen, hiel3e jemand anders zurlcksetzen.
Herzlichen Dank!
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