Chronik 2010
LIS e.V.

Forderverein zur Grindung einer Stiftung
zur Verbesserung
der Lebensumstande von Menschen mit
dem Locked-in Syndrom



Termine
Treffen der Selbsthilfegruppe

Regelmalige Treffen um 17 Uhr jeden letzten Donnerstag im Monat

Unterstitzte Kommunikation Wannseeschule 11.01., 25.01., 08.02.2010
Im KEH — Haus 22 — Herzbergstr. 79, 10365 Berlin 13.12.,15.12., 20.12.2010
Klinik RehaNova 2010
Fortbildungstag zum Locked-in Syndrom von LIS e.V. 27.02.2010

RehaNova Koéln GmbH, Fortbildungsinstitut,
Ostmerkheimer Str. 200, 51109 Kdln-Merkei

Internationale Tagung Rheinsberg 2010

Jubilaumsveranstaltung — 10 Jahre LIS e.V. 26.-28.03.2010
Im Haus Rheinsberg — Donnersmarckweg 1, 16831 Rheinsberg

Informationsveranstaltung
Kommunikations- und Mobilitationsassistenz 23.04.2010
Prof. Peter Uibe-Haus, Pragerstr. 220, 04289 Leipzig

Einladung des Instituts Automatisierungstechnik (IAT) Universitat Bremen

Modellprojekt: Schwerbehinderter Mensch, soll mit Roboterhilfe 08. 09.2010
in seinen Beruf zurtickkehren — Assistenzroboter ,Friends”
Otto-Hahn-Allee 1, NW1, Raum M1050, 28359 Bremen



Termine
Tagung ,Wachkoma® des Ostalb Klinikum Aalen

Das Locked-in Syndrom — Vollstandig gelahmt bei vollem Bewusstsein
Schramme im Alten Rathaus, Marktplatz 1, 73441 Bopfingen

Einladung der Stephen Hawking Schule

Unterstitzte Kommunikation bei
Tetraplegie und vollstandiger Lahmung
SRH-Schulen gGmbH, Im Spitzerfeld 25, 69151 Nekargemiind

LIS e.V. |ad zur Buchpréasentation ein

,Locked-in-Syndrom — Geschichte, Erscheinungsbild, Diagnose
und Chancen der Rehabilitation®,

-Mensch und Maschine — Wie Brain-Computer-Interfaces und
andere Innovationen gelahmten Menschen kommunizieren helfen”
Geschaftsstelle LIS e.V., Herzbergstr. 79 Haus 30, 10365 Berlin

Informationsveranstaltung
Selbstbestimmte Assistenz — Personliches Budget
Vivantesklinikum Spandau, Neue Bergstr. 6, 13585 Berlin

Jahreshauptversammlung und Weihnachtsfeier 2010
Kieztreff ,Lebensnetz”, Anna-Ebermann-Stral3e 26, 13053 Berlin

22.09.2010

23. 09.2010

18.11.2010

01.12.2010

11.12.2010



Treffen der Selbsthilfegruppe (SHG)

(17 Uhr an jedem letzten Donnerstag im Monat)

Treffen in der Geschaftsstelle

Besuch des Botanischen Gartens (19.06.2010)
Dampferfahrt durch den Landwehrkanal (04.07.2010)
Sommerfest (11.09.2010)

Weihnachtsfeier (11.12.2010)






Besuch Botanischer Garten Dahlem (SHG)



Dampferfahrt durch den Landwehrkanal (SHG)
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Sommerfest im Park des KEH (SHG)






Unterstutzte Kommunikation Wannseeschule



Unterstutzte Kommunikation Wannseeschule



LIS e.V. zu Gast bel der RehaNova in Koln

RehaNova, Neurologische/Neurochirurgische Rehabilitationsklinik Koln GbmH

Fortbildungstag zum Locked-in Syndrom von LIS e.V.

. Historischer Hintergrund, medizinischer Hintergrund und Fruhrehabilitation
. Erfahrungen mit dem Locked-in Syndrom

. Free Software fur die computerunterstitztende Kommunikation

. Kommunikationshilfsmittel bei vollstandiger Lahmung

. Erfahrungen mit dem Locked-in Syndrom und Kommunikation

Teilnehmer: Arzte, Therapeuten, Pflegepersonal, Betroffene und Interessierte
LIS 0110:  27.02.2010 von 10:00-16:00 Uhr

Referenten: Prof. Dr. Thomas Rommel/ Michael Sagel/ Dr. Karl-Heinz Pantke/
Dr. Julius Deutsch/ Anama Kristin Fronhoff

Kursgebuhr: kostenfrel,
Diese Veranstaltung wird von dem Forderverein der RehaNova Koln unterstitzt,

Anmeldung erforderlich
Anmerkung: Die Veranstaltung wird als Fortbildung bei der Arztekammer Nordrhein beantragt



Tagung Rheinsberg
26. - 28.03.2010

Moderation:
Dr. Karl-Heinz Pantke, 26. Méarz 2010
Prof. Dr. Gabriel Curio, 27. Marz 2010

Prof. Andreas Zieger, 28. Marz 2010

Referenten:

Prof. Dr. Gabriel Curio,

Dr. Caroline Schnakers,

Prof. Dr. Gerhard Bauer,

Univ. Prof. Dr. Dr. hc. mult. Franz Gerstenbrand,
Prof. Andrea Kibler,

Dr. Bettina Sorger,

Prof. Niels Birbaumer,

Dr. Carlotte Kiekens,

Dr. Karl-Heinz Pantke,

Dr. Julius Deutsch,

Angela Jansen & Oliver Junke,
Veronique Blandin,

Luige Ferraro,

Dr. Vital Hauser,

Marjam Sipma Flokstra,
Christine Kihn,

Ellen Hayer

Veranstaltungen anlasslich des 10-jahrigen
Bestehens von LIS e.V.

Zuriick ins Leben — mit der Kraft der Gedanken und ausdauerndem Training
Die Verbesserung der Lebensqualitat von Menschen mil schweren neurologischen
Erkrankungen steht im Mittelpunkt einer Tagung am 27. Marz 2010 in Rheinsberg
(Haus Rheinsberg - Hotel am See). Deutsche und europédische Wissenschaftler
diskulieren neuste Forschungsergebnisse zum Locked-in Syndrom (LIS) und Brain-
Computer Interfaces.

Ende 2009 hat der Fall des Belgiers Rom Houben fir Aufmerksamkeit gesorgt,
dessen Locked-in Syndrom erst nach mehr als 20 Jahren nach einem Verkehrsunfall
mit schwerem Schédelhirntrauma festgestelit worden war. Bei vollem Bewusstsein
vollsténdig gelahmt - ein Albtraum, der nach Hirnschadigung wie nach einem
Schlaganfall oder Unfall vorkommt. Befunde, die auch heute noch oft palliativ oder
bestenfalls stabilisierend behandelt werden. Beltroffene aber bezeichnen die Locked-
in Phase als Durchgangsstadium, das mittels frihzeitiger und andauernder intensiver
Rehabilitation durchbrochen wird.

Die Entwicklung von Gehirn-Computer-Schnittstellen (brain-computer interfaces,
BCls) nutzt das stetig wachsende Wissen, wie der Mensch mittels seines Gehirns die
Umwelt wahmimmt und in ihr handelt. Dieses aktuelle Forschungsfeld kann auch
Patienlen im Locked-in Syndrom zugute kommen. Haufig ist deren GroBhirnrinde
unversehrt und so sind sie weiterhin in der Lage, Kérperbewegungen zu planen und
vorzubereiten. Das Prinzip der BCls bedient sich dieser mentalen Leistungen, um die
verlorenen gegangenen motorischen Fahigkeiten auszugleichen.

Die Fortbildungsveranstaltungen fiir Arzte, Pflegekréfte und Therapeuten wurde von
der Arztekammer Brandenburg mit acht Punkten anerkannt (Anmeldung: Telefon 030
~34398975).

Die Tagung findet im Rahmen der Festveranstallung anlasslich des 10-jahrigen
Bestehens des Fordervereins zur Grindung einer Stiftung zur Verbesserung der
Lebensumstdnde von Menschen mit dem Locked-in Syndrom (LIS e.V.) vom 26. bis
28. Mérz 2010 in Rheinsberg statt.

Kontakt (Presse- und Interviewanfragen):

LIS e.V. - Geschéflssielle im Ev. Krankenhaus Konigin Elisabeth Herzberge
Herzbergstrale 79, Haus 30,10265 Berlin

Telefon 030 - 34 39 89 75, Mail pantkelis@arcor.de, www.locked-in-syndrom.org.










Tagung Rheinsberg Freitag 26.03.2010



Tagung Rheinsberg Freitag 26.03.2010



Tagung Rheinsberg Sonnabend 27.03.2010




Tagung Rheinsberg Sonnabend 27.03.2010



Tagung Rheinsberg Sonntag 28.03.2010



Tagung Rheinsberg Sonntag 28.03.2010



Tagung Rheinsberg 2010 (in der Bar)



Informationsveranstaltung
Prof. Peter Uibe-Haus — Leipzig

Informationsveranstaltung
Kommunikations- und Mobilisationsassistenz
im Prof. Peter Uibe-Hauses

11 Ort: Prof. Peter Uibe-Haus, Pragerstr, 220, 04288 Leipzig
Zeit: Fr. 23.04. 16.00-18.30 Uhr 2010
Referent: Dr. Karl-Heinz Pantke
Thema: Der Verein LIS e V. und seine Projekie

Viele Mitglieder des Vereins LIS eV, leiden unter den Folgen des
Locked-in Syndroms, einer schweren neurclogischen Erkrankung. Er
wurde 2000 gegriindet und ist mittlenweile in verschiedenen Landern
Europas tatig. Der Verein berdl haupisdchlich, gibt aber auch ganz
konkrete Hilfe in Form des Projektes Mobilisationsassistenz, sowie der
Bereitstellung von Kommunikationsmaglichkeilen fir Betroffene.

2} Ort: Prof. Peter Uibe-Haus, Pragerstr. 220, 04283 Leipzig
Zeit: Fr. 23.04. 16.00-18.30 Uhr 2010
Referentin: Christine Kilhn
Thema: Maobilisationsassistenz

Durch intensive und andauernde zusatzliche Aktivierung kann eine
deutliche Verbesserung der Situation von Patienlen mit einer schweren
Hirnschadigung erreicht werden, Im Projekt JAssistenz zur Kommuni-
kation und enweiterten Frihrmobilisation”™ unterstitzen speziell geschulte
Mobilisationsassistenten  Patienten  mit  schweren  neurclegischen
Erkrankungen im Zentrum fliir Schwerst-Schadel-Hirmverletzie in Berlin-
Spandau. Dabei stellan akustische, taktile und olfaktorische Stimulation
einen wichtigen Baustein zum Rehabilitationserfalg dar.

Christing Kihn und Dr. Karl-Heinz Pantke sind Gri]ndungs- und
Varstandsmitglieder von LIS eV, Naheres zum Verein und zum Projekt

Mobilisationsassistenz im Internet unter www_locked-in-syndrom.org







Einladung des Instituts Automatisierungstechnik
Universitat Bremen

Modellprojekt:
Schwerbehinderter Mensch soll
mit Roboterhilfe in seinen Beruf
zuruckkehren —
Assistenzroboter ,Friend”
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Tagung ,, Wachkoma" des Ostalb-Klinikum Aalen

Vortrag

Das Locked-in Syndrom —

Vollstandig gelahmt bei vollem
Bewusstsein










-



Zu Gast in der Stephen Hawking Schule

Vortrag

Unterstitzte Kommunikation bei
Tetraplegie und vollstandiger
Lahmung

Zu Gast in der Stephen Hawking Schule

Ort: SRH-Schulen gGmbH,Im Spitzerfeld 25, 63151 Nekargemind

Datum: 23.09.2010

Thema: Unterstitzte Kommunikation bei Tetraplegie und vollstandiger
Lahmung

Referent: Dr. Karl-Heinz Pantke

Unterstiitzte Kommunikation bei Tetraplegie und volistindiger Lihmung

Ein Schlaganfall im Bereich des Kleinhirns fihrt zu einer Lahmung von den
Augen abwars, Betroffene sind kiar und bei vollem Bewusstsein. auch
verpale Kommunikation ist nicht maglich, Dieser Zustand wird auch Locked-
in Syndrom genannt Der Zustand ist fast immer transient. dh
vorrubergenend, so dass das Sprechen oft wieder erlernt wird oder
zumindest uber Restmotorik ein Kommunikationskanal entstehen kann.

Ganz anders ist die Situation bei ALS. Die Erkrankung ist progredient,
d.h. schreitet immer weiter fort. Oft bleibt jedoch die Beweglichkeit der
Augen erhalten, so dass ein eye-gaze System eingesetzt werden kann, bei
dem eine Bildschirmiastatur durch Fixieren mit den Augen bedieni wird
Leider gibt es auch Yerlaufsformen, die in einer kompletien Lahmung enden,

Die Kommunikation erfolgt dann Uber das EEG und BCls (brain-
computer-interfaces) Eine andere Moglichkeit besteht durch den Einsatz
von fMRT (funktiongller Magnet-Resonanz-Tomagraphie). Diese Methode
macht den Stoffwechsel der Neuranen sichtbar. An einem fMRT-Scan kann
entschieden werden, ob eine Rechenaufgabe gelost oder in Gedanken ein
Satz gesprochen wird. Jeder Buchstabe kann als ein Gedanke definierter
Lange dargestellt werden.

kontakt Dr. Karl-Heinz Pantke,
LIS eV, Herzbergstr. 79, 10365 Berlin

pantkelis@arcar de
www locked-in-syndrom.org




LIS e.V. lad zur Buchprasentation ein

,Das Locked-in-Syndrom:
Geschichte, Erscheinungsbild, Diagnose und Chancen der Rehabilitation*®

,Mensch und Maschine.
Wie Brain-Computer-Interface und andere Innovationen gelahmten Menschen

kommunizieren helfen”



Publikationen von LIS e.V.

Stand Dezember 2010



Informationsveranstaltung

Selbstbestimmte Assistenz —
Personliches Budget

Begruf3ung;

Dr. Andrea von Helden,
Chefarztin des Zentrums fir
Schwerst-Schéadel-Hirnverletzte

Dr. Karl-Heinz Pantke
Vorsitzender LIS e.V.

Referenten:
Ingrid Zoeger,

Landesvertreterin Thiringen des
SelbstHilfeverbandes — FORUM GEHIRN e.V.

Birgit Stenger,
Mitarbeiterin der Arbeitsgemeinschaft
Selbstbestimmtes Leben e.V. Berlin

Dr. Heike Knops,

Theologin und Bioethikerin, arbeitet als Pfarrerin und

Dozentin, und ist Mutter einer Tochter mit Behinderung.

Einladung zur Informationsveranstaltung

SELBSTBESTIMMTE ASSISTENZ - PERSONLICHES BUOGET

T Unr

16.13 Uhr

1645 LUnir

17.30 Uhr

18.00 Lhr

18.15 Uhr

am Mittwach, dem 1. Dezemeer 2010
1€.00-19.¢0 unr
im Yivantesklinikum Spandau
Neue Bergsurasse 6
13585 Berlin
in der Personalkantine des Hauptgebiudes

Eingang {iber die Terrasse (barrierefrei)

Begrubung: Frau Or. von Helden,

Lhetarzin des Zentrums fur schwerst-enddel-timvertenzie,
Vivantes Elini  ms Spandau,

Cr. Karl-neinz Fanue, Yersieender L3 e.Y.

Das Personliehe Budget - Eme Eintuhrung -
@3 i5t das und welche Gedeutung hat €5 TUr unsere Getrafienen und
deren Familien?

Ingrid Zweger, Landesverireierin Thiivingen des
selbstHilfeverbandes - FORUM GEHIEN e.Y.

Umsetzung des Persanliagnen Budgets in Borlin und welahe
Erfahrungen machen die Budgetmehmer

Birgit Stenger, Mitarbeitenn der Arbeilsgemeinschatt
selbstbestimmees Leen .Y, Gerlin

Pause mit kleinem Imbiss

Film:
Alternative Wohnformen fur himgeschadigte Menschen {12 min. }

Selbstbestimmie Assistenz, Grundsatziiches und persaniiche
Erfahrungen

Dr. Heihe Kneps, Theolegin und Gioethikering areeirer aly Prarrerin
und Bozentin, und il Mutier einer Teehier mil Gehinderung.

Dichuizzion

Ende der Yeranataliung ¢a. 1900 Uhr










Jahreshauptversammlung und
Weihnachtsfeier 2010

Im Kieztreff ,,Lebensnetz*

In Berlin-Hohenschonhausen fand die
Jahreshauptversammlung und
anschliefend die Weihnachtsfeier statt.
Das Bluffet wurde selbst gestaltet.






Anhang: Projekte



Projekte von LIS e.V., sowie der Selbsthilfe,
die vom Verein verwaltet werden

1. Information
Bibliothek/Informationszentrum (LIS e.V.)

2. Rehabilitation
Assistenz zur Unterstltzten Kommunikation und erweiterten Frihrehabilitation fr
Patienten mit schwersten neurologischen Schadigungen am Vivantes Klinikum in
Berlin-Spandau (LIS e.V. mit dem jobCenter)

3. Kommunikation
a) Verbesserung der verbale Kommunikation (Stimmfeldmessung, Dysarthrie)
b) Unterstltzte Kommunikation (Selbsthilfe mit kommbhelp e.V.)



1. Information
Bibliothek/Informationszentrum

* Das Informationszentrum wird von Betroffenen sowie deren Angehorigen
genutzt. AulRerdem dient es zur Fortbildung unserer Mitarbeiter am
Vivantes Klinikum Berlin-Spandau.

» 2010 wurde ein professionelles Bibliotheksprogramm angeschaftt,
das auch internetfahig ist.

» Schwerpunkte der Bibliothek sind das Locked-in Syndrom sowie die
Unterstltzte Kommunikation.

» Aul3erdem gibt es noch eine Sammlung von Krankenberichten zum
Locked-in Syndrom, die jedoch nur Personen, die ein aul3erordentliches
Interesse nachweisen konnen, zuganglich ist.



Bestand: Printmedien sowie DVDs oder

vergleichbare Medien

Bereich | Wissenschaftliche Artikel, Zeitschriften
Bereich |l Zeitschriften
Bereich Il Locked-in Syndrom, Manuskripte und Artikel zum Locked-in

Syndrom, Nahtoderlebnisse, Wahrnehmung
Bereich IV Logopadie, Phoniatrie, UK*, Dysarthrie

Bereich V Medizinische Nachschlagewerke, Bildgebende Verfahren,
Traditionelle Medizin, Pflege, Erfahrungsberichte, Psychologie

und Krankheit

Bereich VI Neurologie, Therapeuten, Hirnforschung, Neuropsychologie,

Therapie und Rehabilitation, Motorik

Bereich VI Ethik allgemein, Ethik und Medizin, Geschichte und Medizin,
Medizin und Umwelt, Medizinische Behinderung und Recht,

Patientenverfigungen, NS
Bereich X Videos, CDs, DVDs usw.

Bei den wissenschatftlichen Artikel handelt es sich um Fotokopien von einigen hundert Aufsatzen aus Fachzeitschriften. Des
weiteren sind 23 Zeitschriften abonniert (siehe nachste Seite). Schwerpunkt der Bibliothek sind das Locked-in Syndrom

sowie die Unterstitzte Kommunikation. Aber auch andere Krankheiten sind dort zu finden.
*UK: Unterstitzte Kommunikation

Stand Dezember 2010



Bestand: Zeitschriften

Arbeitstherapie & Rehabilitation
ab 1993 Ergotherapie und Rehabilitation)

Bioskop-Zeitschrift zur Beobachtung der
Biowissenschaften

Dr. med. Mabuse

Feldenkreiszeit

Forum Logopadie Fragile Suisse
Internationaler Forderverein Basale Stimulation
Krankengymnastik

L.O.G.O.S: Interdisziplinar

La lettre d*Alis

Menschen — das Magazin

Muskelreport

NAKOS

Not

Orphan disease — update
Paritatischer - Nachrichten
Paritatischer — Rundbrief
Sozialrecht & Praxis

Stroke connection magazin

Trotz Schlaganfall — sinnvoll leben
Unterstutzte Kommunikation
VdK-Zeitung

Wir

Stand: Dezember 2010






2. Rehabilitation
Assistenz zur Unterstitzten Kommunikation und
erweiterten Frihrehabilitation fur Patienten mit
schwersten neurologischen Schadigungen am
Vivantes Klinikum in Berlin-Spandau

o Seit Oktober 2009 lauft ein vom jobCenter Berlin-Spandau gefordertes
Projekt zur ,Assistenz zur Unterstttzten Kommunikation und erweiterten
Frihrehabilitation fir Patienten mit schwersten neurologischen Schadi-
gungen“ mit 4 Mitarbeitern am Vivantes Klinikum Berlin-Spandau. Die
Malnahme ist fir 24 Monate angesetzt.

* Nutzniel3er des Projektes sind Patienten der Station 71.

 Die Fortbildung der Mitarbeiter wird vom Verein organisiert und teilweise
auch von diesem durchgefuhrt.






3. Kommunikation
a) Verbesserung der verbalen Kommunikation
(Stimmfeldmessungen, Dysarthrie)

8 |
« Eines der auffalligsten Merkmale nach ERE SR
einem Locked-in Syndrom ist die an- ® "
fangliche Unfahigkeit, verbal kommuni- 4 1m e Breiiehen) 5.
zieren zu kénnen. Dank logopadischer A S

Therapie erlernt ein Teil der Betroffenen
das Sprechen wieder.

Kiefer (b. Sprechen) 4.2

* In Zusammenarbeit mit einer Logopadin

N A OO O oMNn R~ O
L 1 1 [T T R N
|

werden Stimmfeldmessungen und andere ';FH—'%
Untersuchungen durchgeflhrt. :
|
.l EZg. (Herausstrecken) 7.2

« NutznieRRer dieses Projektes sind die 25 0 25 50 75 100
Selbsthilfe, sowie Hilfesuchende, die sich Barthel-Index

an den Verein wenden. Die Diagramme verdeutlichen, dass verbale
Kommunikation nur méglich ist, falls ein
gewisses Minimum an motorischen Fahigkeiten
vorhanden ist

Ergebnis des Frenchay Dysarthrie Test (FDU)



b) Unterstutzte Kommunikation

Ein Patient wird in einem Kommunika-
tionsprogramm am Laptop eingewiesen

» Leider bleibt ein Teil der Betroffenen nach einem

Locked-in Syndrom zeitlebens ohne Sprache und
ist auf andere Kommunikationsmaoglichkeiten
angewiesen.

In Zusammenarbeit mit dem Verein

kommbhelp e.V. wird versucht bei nichtsprechen-
den Menschen eine Alternative zur verbalen
Kommunikation zu finden.

Es ist geplant, eine Einheit an Unterstltzter
Kommunikation anzuschaffen, die an das
Krankenbett des Patienten gerollt werden kann.

Nutzniel3er dieses Projektes sind die Selbsthilfe
sowie Hilfesuchende, die sich an den Verein
wenden.



Herzlichen Dank an

Frau Farah Lenser,
Wenche Loseth,
Herrn Andreas Groldmann,
Frau Julia Gniffke,
Frau Christine Kihn,
Fam. Westphal, Fam. Ufer
Fam. Junge und
Herrn Lothar Ludwig

fur das Bildmaterial



