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a) Struktur des Vereins

Vorstand
Dr. Karl-Heinz Pantke Gudrun Mrosack Christine Kiihn
(Siegfried Rusch)
Vorsitzender Schatzmeisterei Schriftfiihrerin
Blro Bibliothek
Karin Hohnert Kirstin Trinks Alfredo Porrmann

Sonstige Mitarbeiter (z. T. ehrenamtlich oder auf honorarbasis)

Ingrid Schelske Jessica Schmidt Natascha Arsalan
Internetfachfrau Heilpadagogin Logopadin

Kassenprifer: Helge Léw und Jirgen Nadler

Der Verein wurde 2000 gegriindet. Er hat ca. 130 Mitglieder aus dem ganzen deutschen
Sprachraum. Téglich wenden sich Hilfesuchende an den Verein. Wissenschaftlich arbeiten
wir mit Prof. Gerstenbrand/Wien, Prof. Wissel/Berlin und Prof. Zieger/Oldenburg zusammen.
Wir kooperieren mit dem Verein Kommhelp zusammen und stellen Betroffenen preisgiinstige
Kommunikationshilfen zur Verfligung. Ab Mitte 2008 vermutlich Rehaprojekte in drei
Berliner Kliniken mit bis zu 20 Angestellten, die vom Jobcenter bezahlt werden. Die dortigen
Angestellten versuchen Bewegungen, die den Betroffenen verloren gegangen sind, durch
h&ufiges Wiederholen, zuriickzugewinnen. Im Raum Berlin gibt es eine Selbsthilfe, die sich
regelmaRig trifft. Der Verein stellt der Selbsthilfe seine Infrastruktur zur Verfligung. Die
Vereinsbibliothek dient der Selbsthilfe, der Fortbildung unserer Mitarbeiter und
Interessierten.

Geschéftsstelle:

LIS e.V. im evangelischen Krankenhaus
Konigin Elisabeth Herzberge (KEH), Haus 30
Herzbergstrale 79
10365 Berlin

Tel.: 030 -34 3989 75
Fax: 030 -34 3989 73
Angehdrigenberatung auch
Tel.:030 - 216 88 72

e-mail: pantkelis@arcor.de
www.locked-in-syndrom.org



mailto:pantkelis@arcor.de
http://www.locked-in-syndrom.org/

b) Selbstdarstellungen

- Selbstdarstellung in Hospizzeitung

- Selbstdarstellung in Magdeburger
Volksstimme

- Artikel in verschiedenen Berliner
Wochenzeitungen
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Schwerpunkt
LOCKED-IN SYNDROM
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Dl.‘.'r gesambe Rarper ist gelabunt,
anch Sprechen und Schluckon smd
mivhi mighich. Der Versond is) pedoch
nicht botrodten. Patienten qind klar
undd wach, kimnen sich gedoch wu ilirem Zostond
macht dnliern. Lediglich die Augenlider konnon be-
wegl werdon und stellen die einsige Mghichkeit
der Komnmikanon dar, Wahrscheinlich ist dieser
Fabsbind soealt wie die Menschiweld, jedoch gest i
den secheiper Jahren des 20, Jahrhondens hat der
pnpelsachaische Sprachoum das Wore Locked-in
syndrome {locked-in = emgeschilimsen) gepragt
uikd Mediziner baben erkannt, dass e gich win Py-
tienten handell, dic alles versiehen kimen, jedoch
avem Ambworten roch b der Lage siod, Divesr wir-
dlem BetrodTene als Kirper obme Tntellekt precd oppes-
tionen befzdele. Ewer der fragischsten [rrtimer
der jungeren bMedizn!

Exas Locked-m Svodrom stellt neben dem Tod die
wolil sehdrfsre Bedrobmng der menschlichen Exj-
st ehin Dies mag aunch der ol pewesen sein,
warum Literaten wie Alexandee Dimas in JDer
Cirud von Monie Chimsto™ umd Emsle Zoda e The-
ra Faquln® sleh dieses Themas amsabmen, o

Ak | Mwesnr S de iy gus D Grof von doris
Crisla®  Wowider Dty bussrbet b wereg schmmeshi i aly
Jjomerd; gar schan zo dred Vinren b sain Grnb B - und
it noch weimrehl, um midheloser-saing ganzlichs Varwisung u
st i Lesehoen mil Inbencders Aissan

N ES WAV E DD D IY RN IF T

den Jahrhenderten dover wonden diese Patlenten
als Scheintote bezeichned md lewder auich dend ent-
spreciwend beliandelt,

e hifufiesie Ursache dicses Sostindey 1) ies
Schlnganfall, ollerdings sind auch anden: Kranke.
heiten wie Amyotrophe Laeralsklermse (ALS),
Meningitis | Hanbamentetndang ) mder die Folge
glnes Unfatis maglich er Franzose Domirigoe
Bauby, bekannt als Autor des Buches | Schmetier-
Ting umd Taseherglocke™, i unter den Filgen el
nes Soblagemnfalls, withromd der brasehe Physiker
Stephen Hawhing sowie der Dentsche Maler Aoy
drrmerralent mi ALS erberunkl sind,

Gilticklicherweise 151 dieser schreckiiche Zustnd
relativ selten, Genate Sahlen gibt e nlchl. Schit-
sy geduen jedoch dovon gos, diss nurea. jeder
fausendste Sehlnganfall mi eimem Locked-in Syn-
drom verbunden st Allerdings o von emer schi
Tirhein Drankelettor ausenpehen

e Erankhessverliinte bosm Schisoantall wnd be
ALS s pepenliofiy. Nach eimeny Schlaggm fall
ist das Lockéd-in Syadrom der Anfungseustaml,
ber ALS 151 dieses der Endevsiand, der poch ¢
gen Jihren erreicht wind. In dieser Pluse st gém
Uberleben nur noch mit kiinstlicher Beatmung
midghch. Ber einem Schlagantal] s che Ursache
dler Kramkhettalt el Thimibose t den Himminme-
rien Bei ALS liegen die Limsachen mn Dunbel.

e esnem Schlagantill konmen dimch exteem ling-
wicrige Rehabilitationamalnahmen erstmmbi e
FErfolpe ererelt werden, Untersuchungen scigen,
dass dicse amso etfolgrelcher =ind, je friher be-
womnen winl Lendes ol der Relubsbbaions oo
me i den letaten Jahren rickiGufig. Aul der einen
Seite fiihel der stormusche Fortsehom der fntensn s
mediziy dazu, dass lmmer mehy Hetroftene e
Akutphase (berleben, anderersaits wind als Folge
der Desundheitsre formen die Licgedauer i dden
Bl und ddimm? die Belabaliation immes wel-
ter verkiied,

NOHO



ALS hanpegen st nich heilbar. Krankengymmmistik
umd Logopidie zogem die Ausbildung des Krnk-
heitabibdes Timans umd helfen den Gesundhenszau-
starid #o stabllisieren. Vielen Betroffenen mag die
Diagnose ALS wie em Todesurteil auf’ Raten er-
seheeinen, allerdings muss pesagt werden, dass 5
wahrschemlich versehivdene Verlaofsformen gibe
Bel einem Teil der Betratffenen kommi ¢2 Gber-
haupt mchi 2o der vollen Avshildung der Sympios
mee, lediplich ¢in Teil des Korpers ist von der Lih-
it betroffen. Aulerdem ist bel andeten das
Fortschreiten der Erkrankung versGpert, Bei
Stepfien Haviding hat es drer Jahrechnte s pur
vollen Entfuliong der Uihmunge gedanert. Die
krankhen wird wabirschembnh eines Tiges heilbar
i, Jedoch miemand weild, wanm das sein wind.

A selhimerzlichston wird vor Betroffenon der
Verlust des Sprechens empfundan. Fir Schiagn-
Fallpatienten eruiht sich dls oberstes Jwel, die
Rilckgewinnung der verbalen Kommunikation,
Aber puch Persanen, die wie bei ALS villip
gelithim sind. kann geholfen werden, Bs gilin sope-
nannte eye-pase-Systeme, bei denen cm Kamera
system die Position der Pupgillen milit und dureit
cing Tastatur suf emem Hililsehinm dureh Awagen-
Fixierung bedienl werden kanme: Yon elnem Test-
system mit Sprachavusgabe kboonen die einzelinen
FBuchsuwben damn weiler verarbeitet werden

Einer Mumderhes der Sehbiganfablpaenten gelingt
dic Rickkehi ue cin wenlgechend sutonomes Leben
Digse studicren, simd meemer newen Aushildung,
arbeiten oder yimd Vertisser dicses Testes, Fiment-
lich Kommee sie alles wieder, anlGer welie Strecken
gehen und Tour ruter, Die Mebrhen wird jedoch @
Schwersthetroffenen, die aloe die Mithible ihrer
Mitmenschen nicht berleben Ednnten, Zwar kine-
nen ALS-Paticnten ket avtomnnes, aber dennoch
ein selhsthestimmees Leben fileen, Beispiele hier-
T sl Stegefen Llawdinse, der toee seiner Belii-
selwllchrer

derung Biicher pulliziert und iks ook
urheiter. sowie Augedo S die e konsihcter
Beatminiz dingst inoeinem Stick anter Reewe von
Chvtaoph Sefidipeensiefin der Berliner Volksbih-
e eu sehen war Obsealil i den letaen Juhren cin
istioe doe gesell=chalthehen Akzoptine [T M-
sehen mik ciner o schwesen Behindernng o ver-
serchmen skowird cs wahl noch viele Talme daoern,
Bis dicse wach abs glewchberechiipe Muglieder der
Crescllsehall pesehen werden,

Abh 2 Frow Jemser bei der '|-'|m'-u|."'|ﬂhrung v Kunsh ure
Cremiite” in-der Berliner Valeshihng wser dur Bagin von Chijsopl
S ﬂgﬂ'lsir‘F I dor s e H|||,l|":!. 4 der Kammunikohorsnam
il #u ik

Der Verein LIS oV,

Auz persenlicher BetrofTenhen haben wor o fahr
2000 den Verein LIS geerindet, in dem svicle
Schlaganallpatienten organisiert iml,

Aufraben, Aktivititen und Siele von LIS ¢ Y,

= Eine aptimale Therapic fiir tie beirofenen
Menscher.

* Anfklirong und Informacion uber die Krank-
bl Laockeil-in Syndeom, Bemming von Paticn-
ten und Aneehiizen.

= Inlormation wind Weiterbildonpen Bae Muedoes-
ner, el mmil Pilepeheruts doreh Taguneen,
Vel tingen ool Pubhkatisoen

= OMTentlichkeiisarbeil in lnteresse nearologiseh
sehwer erkrankicr Menschen

= Aul= ungd Avsbau einer Bilho-ond Medianhek
Summlung ynd Beremstellung von skiveller Li-
teratur aus Behabifationsmedizin und Seira
wissenschafien, Awlbaw einer Patientendaie
durch Erbcbung wnd Auswertung von Fatien-
tendaten wum Hetlungsprozeld fber mehrere
Tahre

o Hereitstelling von Hilfsmireln T die Unter-
sititate Kommmnikation.

L existieren Selbsthilfegruppen in Beslin amd
Kiiln. Schwerpunkt anserer Archeit st der Aufha
ciner Tatientemdater ot dern Siel, sowolil die e
hensumstinde von Patienten o dem Loscked-m
Sundromn eu verbessern s auel Avssagen iibe)

das Laingcitverhalten voi Seblaxantillen 2 cr-
halien:



Volksstimme

--------------------

Verein hilft

Schwerstkranken

Berlin {rpm). Wer sich miohi
el sauketen mitteilen kann,
Far den wivd der elgene Kirper
i winem Geliognis.  Men-
sz fridherer Zodten sprne
sl i Hesoln  DOSATReT:-
bang WM Boebeiioten,
Bediviner prigien duftr den
Begriff: o Lpeisoho-ip - Sy
drom . Haufigste Ursachan far
dieses behiehsal sind  Mirn-
gehitdens {8 B dureh  einen
Sohlagnniali oodes die Mervern-
kiamkbeil ALS, an der un-
hingst der Mader und Kunst-
prodessar  Jorg  Immendordd
starbl sohwere Wirhebshiabon-
weriebzungen und  Hirnbaut-
entelindungen.  Der Versin
LIS {Locked-in -Svedesan witd

degs  Betrodfenan wisder eine
Catimmne® gebwss,  bngdens oer
ither div therapeiisone Mig-
lrebkeiten informdert. Bo Rien-
ren betspielsweise Bratbken-

EvInasi 13713
Sprachheiitherapie i der
Bewaltigung  der  schaeren

B ostersriiand kariormme i engen
netfen. Angelirigs von Betyod
fersen ernalien mebr Infornm-
fineen wirter der Felefanm-
e SOE) 234 BR TE Der LIS
% batl seine Teschiftssielbls
s v Mrankenbeos Boeigi
#lisnheth  Hereerge.,  Hevw-
bergstraiie 79, Haus 30, 16365
Barlin,

wewes ot - - e oy

Magdeburger Volksstimme vom 13. Juni 2007
Auflage: 217.000 - lokal



Woche 28 Wochenmarkt
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[ Ratgeber & Service |

Gefangen im eigenen Korper

Der Verein LIS hilft vom Locked-in-Syndrom Betroffenen

Lichtenberg, Stelled Sie sich
vor, [hr Kérper ist gelihmt.
Sie kivimen nicht sprechen
umd nicht schlucken. Aber
Thr Verstand ist hellwach.
Thre einzlge Kommunilkation
ist ein Lidschlag. Das ist das

: sogrenannte Locked-in-Syn-
drom (LIS},

Auf dem Gelinde des Evangeli-
schen Krankenhpus Banigin Eli-
sabeth Herzberge (KEH) gibt &5
sofl 2000 den gemeinndtzigen
Versln: 118, der sich vm Berraf
fene khmmen und Ober dicse
seltene Kranklial informiert.
JJLocked " komoy s dem
Englischen und ~hesfie einge-
schipssen, Thie Krankheir dst so
alt wie die Menschhen sellsr
Enrdecks warde sic als solche al-
lerdings erst in den Gler Juhren.
Feither galten diese Menschen
sogat als echeintor, Spiiter wur
den Betrnflens ale Korper ohne
[ntellek: und Emotionen behinn-
diel, (Tragische medivinische
brrviimeer®, sag) der Physiker Da.
Eart-Hreinz Panske, Varsitzender
des LIS, Er weill wovon &
sprichi. Denn er war sellat be
wodfen von dieser thckischen

Hrankheit, die sumeist pach el-
nem  Schlaganfall | i
Schibzungen gehen davon aus,
dass Jeder 1000. Schinganinll
sum  Locked-in-Syndrom  Fith
ven, Es sl Jedoch wom einer sehr
fioben  Dunkelzifer  ausuge-
hem, sage Pantke_ Die Behand-
Tung ist aufwendig. Die Rehabi-
lirarion dowery s=hr lange und
i1 deshalb sehr kostemintensiv.

Im Méare 1995 erlitt Pantke
ik 39 Jahren ginen Hirninfarkt
mit  Locked-in-Syndrom.  Jch
war  volllg gelahme, musite
kiingtkich erndhre und bestmiet
wenden, Doch, das Sehlimmsie;
Ich kannte mit nlemanden spre-
chen, ehwahl ieh bal vallom Be-
wassisean war', ermnert er alch.
Dank der Liehe und Zuwendung
sedner Praw, die ilm im wabes-
per Sinne des Wortes jedden
wWunsch von den Augen ablas,
kannte sich Pantke mit viel Zo-
wendung, aufwendiger Rehabi-
litntion  und  elernem  Willen
mus seapemm kdwpertichen  Ge-
fingnis befreien, B z@ihl: dami:
au den wenigen Patienen, de-
nen die Rickkefir m ein weitge-
tend selbestindiges Leben ge
lang. Jfch kanm eigentlich fas

D, Kark-Heinz Pantke ist Vor-
sitzender des LIS eV, Fote: Kakde

alles, aufter lant maben und grd-
Rere Strecken gehen”, sugr e
e Mebrheir wind zu Pilegelal
lers, die auf die Hilfe ihrer Ange
hirigen angewlesen sind”
Taoykall st es oberstes Anlic
gen dles LIS eV, elne optimale
Therapie fir betroffene Men-
schen zu organisieren. Aufkls
rung und Information dber die
Krankhelr sowie Buratung von
Partenten und deren Angehisi-
gen fst eine weitere wichtige

Aufgabe des Vereins, LIS kiam-
mert sich um Information und
Welterbildung e Medixines,
Mitarbeiter in Heil- und Phlege-
barufen, organisiert Tagungen
und Veransielungen, ikt Pu
hlikationen hersus. Der Yerein
leister  Offemlichkeicsarbeii
durch den Auf- wnd Aushag el
ner Bibhiothek, Er sammele und
seelle Lizeramur aus der Rehabi-
linatlonsmedizin und den Na-
nirwissenschnften bereit, Wich,
vigates Anliegen st der Auflsu
eine Parlemerdnted, Im Yerlof
ey Hellungsprozesses werden
iiber melrere Jahre Paticnien-
daten erhoben und ausgewer-
ter. Dher Versin kimmerl sich
um Hilfsminel fis dis uoes-
sritzre  Bommunikation,  Das
KEH unterseitzt das Anliepen
des Verelns, Inrwischen siisie-
ren Selbsthilfegruppen in Ber
tin und Kaéln, m.h.
Nithere Informationen erteilt
die Geschiiftsstelle des LS eV,
im Evangelischen Kranken:
haus Konigin Elisabeth Herz-
berge (KEH), Merzbargste. 74,
Haus 30, 8 34 39 89-75/-73,
E-Mall: pantkelis@arcorde

Erschien 2007 in verschiedenen Berliner Wochen-
zeitungen. Auflage: schatzungweise 1,5 Millionen
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c) Artikel von / Gber Vereinsmitglieder

- Mariana Battalia
- Kerstin Jodicke
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. Daverstudie zur Manuellen
" Biofeedback-Therapie BREUER®

Um zu zeigen, dass die Therapieerfolge keine Eintagsfliegen sind, beauftragte die
Fachzeitschrift .not, die seit Jahren daran interessiert ist, einen Fortschritt aus dem
Rilckschritt filr Himverletzte Mitmenschen zu finden, das Unternehmen BIOPHOX
damit, eine Studie iber die Manuelle Biofeedback-Therapie BREUER® durchzufiihren.

BOPHON wurde an der
Schnistele van Bio-
technolagin, Medinn
und Py gegimdat, um dae
Ergebnlsse  intesdisriplindgrer
wizsanschatticher Fomschung aut
dissan Gobspten n Produkie
unsEl e
Der gemeinnitege intemate-
nale Berufsvernard (G Medizi
nalfachherufe - VMET .4, - il
mit gam Biowechaolople For-
schunggrentam  Blankanheim
sl Sludie durch, um den thera-
weulischen Wickungsnachwes
der Manwsedan Biofesdck T
rapie BREUER® satistisch 2u
wnleregen. Dese Slude wwie
durih dag Untonehmen BIO-
PHIX begestet und finmzard
Do Daversiudie gliedert sich
in-pwai Eareiche
1. Praktizcher therapautachar
Al siche Mo
Fatismenbespinle
2. MeszrechniEcher Anleil,
B i
W, med lapholoed. de

Messgarit
kontrolliort
Therapie

Cis mtpmationabe Ingiiud fhr Bio.
[épsik unger dor Lung, wan fre-
Tz Or. Frite & Popp ertwichia o
ain Messgadt, um s Regula-
horsvarnaten des menschiichen
Cafarsmus u nednmilen und
slatislisch anschaulich darsialien
i kiincen, BIOPHOR stelit das
Mezzgeiat fr dig Sude qur Yor-

I.-tm

lgung, um durch de Messungen

an Fatentin jewals wor utkl nach

dar Manuetlen Biodeedback-The
mpe BREUER" den Therapierer

Ll beurtmilen zu b,

= Dzt Winlyst juder Anpulotons-
Fhhigheit e s rein
Tads |ligers Wer s urgen
physialogischer Werte.

* Invdigsom Fall folgan e
‘Widerstandsworin auf dar
Hawdt ginei Zulallsannieiling,
| Gausverteilung)

+ Afveanchiungen Won des redmen
Lulalmverelung {Gauter
teilung ) sine Matia fir die Bepa-
latinnsESruikeit dos Patanten

= Iy Mdenlfail Inlgen physiolo-
Fluche Meagwente einer lnga

ter ind erfiffnet folgande Mg

lichaniten:

L. Den gangheitichon Gosund-
feitsrastand oy Gbampiifn
2.0 erkernin, ob dis Thereie

anschidgt oder nicht

3 Emmischiten, win stark
die Golbsinoiunpskritte
ausdepriigh sind,

A Thersgiseerml
2 kontnllienen.

5 Matiiriche Schwankunpen
e dan Gesamtzastand
ek, dabhl Einfilisse
der Medikimentinnng, dos
Werlers, der Rvglhenen, ter
Peaycivg uedl weiere Endlisse
Einaschatzen

. Eefafnen, oh genipend hohe

rihmischen Normalnerteling

{Lagnnrmal-Verteiliung)
Dny wirdich gamessens Mestal-
lng der Hatwidersiandssoris
wartl daraullin gepaft, wie nahe
ale an da jileae Lagnommal Wer
nesanp eran weicd uni wie weil
sie von dor nein ufdligen Gaulk-
venteinng &atfiernl is,

Das leferl die Ensichl m dig
Repulationafabighei des Patery

Errgiehenestsbnfiang vorliapl
il aby i verfghane Endsgie
plimal Kanaliset wind,

T Dvie Thesapie in der Verlaufs-
kontrolke eestmnisch fher-
wacheit und 20 zeltsparand
i ThempiempBnahmen
apmisnen a kinres,

Erfolge der Theropic

Des irtesstechnische Apdpil cei
Dauestude mit dem Mossgorit
PYCO sy des Firma BIOPHOY
ur'[‘llEgl.‘S.!l]ﬁEu&d’-.mF'Eli!ll-
ter mit Himyeretzungen, Schlag
nndall poer sonstigen erearbenen
Himnschfden nnechallb kurzer
Zelt erfalgraich  behandethar
sal. Dies @ia vor allom bl Pa.
tienten; die aks therapeesisien
JuspeEtoae wurden

Der priklischio therapeutscne
Ardeil der Dauersiuche vendeut-
licka folgende Hemawssagen:
= Verlalre Gehene sind durch

dig neurobiologizchen Tast-

12

Sinresmereuge reguiemar
= Hererderte Milimenzchen
eEen nach der Manusdan
Bicfeedback Thempie
BREUER® messtechnisch ein
Aegulnhcrsverhalten vy der
et Dehindesta Memensch
= Anpehdrige und Batadfene
ETkennen, cass eneechbs
Chance besteht, das veietme
Gefen o enbwsckeln und ko
e dackuch aus wwer Trger
aomis Hidlosghen heraus
= Mes edfinel it Himverlese
wrd Angehanpe dig Pars-
[acibvE BIVBr h2sEaren
Lathensaynaditfil.
v Mdgichkai miner binprmysien
ligehen Thempehontiolle g o
der Tal nede Horannes i des e
dirin auf. £z meigen sich Despe
lose eriolgreiche noue Erkanst:
st i dun reumbolosisches
Tassinnesmeckieugon bed dar
wichtigen  sachhundigen Pro.
Iriernbosimj) von Reankinaitan
[Me Ergdnaurg ditferential-de
grostischer Brfundy durcn dr
Eqeinisse dar ganshniticien
Regiiatianadingrasib echilng
wepueisende nows Einschien i
oen Gesundhedsrustand eins
Pateenten und verbessen di
Auswalil geolpneter Therapien

Pafientenbeispiele

Locked-in-Syndrom

vor bamahe neun Jsbeen et
itie  sielmetnjibivige Manema
pine Basieamlass, s Ve
echlugs der Eu’\b:l&bas.lswia[-
doar Mailanng enfwickall 4R
Lechkeckin-Syndrom, das helft e |
wnllern Erbait cies Denkbmmmigast
dnil der SersibEid st b e



Mavigana vor der Behamdlng.

won cler Masa ab vollstandig ge-
Tihntl. MNur variSass Augenbewe-
gungan sind moglich, Die Pro-
gnose st dister.  Dwurch die
Fackzeitschiidt not erfshnen die EI-
ter won der Manuellen Biofeed-
back-Therapie BREUER". Im Sam-
mer 2002 beginat Mariarma mit
derThesapie in Blankanbeim, Nath
pingr Woche konnte sie el sicen,
nach saban Wachan mit Unber-
sliftrung pines 4-Punkt-Stockes al-

ldne stehen, Die ersten Schatta |

foigten. Rzt ner Manannes Stabi-
lits und der Gleichgewicht=sinn

13

Marignna agch dev Bohandlung,

haben entscheidenda Forlschatie
gemacht. Auch i Sprechen hat
sich verhessenl und der Speichel-
fluss st vollig verschwinden.
Marianna konnte das Universtats-
stdivm der Pspchologie aufnah-
e und hat mittlerwaile ihan
Mochschulabschluss ermaichl

Die beigen Auswertungan i
fen den Regulationszwstand der
Patientin vor Beginn der Behand-
lung irm Juli 2002 und gen Stang
der Theraple i Aupust 2002
Auch ohne technsches Fachwis-
sen ist leicht 2u sehen, wie sich

Not Mérz 2007, Auflage: ca. 10.000 — bundesweit



GREVEN - Ein Frosch. Je-
des Detall ist zu erkennen.
Eim kleines Kunstwerk auf
einem ausgeblasenen Ei.
Gemalt mit der rechien
Hand - dem einzigen Kir-
pertail, den die Kinstlerin
ein ganz kigin wenig be-
wegean kann.

Stelien Sie sich vor, jemand
sprichy mit Ihnen, aber Sie
kinnen micht  anbworden

Jemand will lhnen die Hand
schizlieln, aber 3ie kinnen
sich richi hewegen. So geht
g5 Herslin  Jodicke.

Die 3fjahnge Grevenerin
el an Locked-in-Syn-
dram.  Sie ist engeschlos-
sen in ihrem Kéeper, bei
vidlem  Bowusslsein,  Sie
bekormnmi alles mit, was wm
e herum geschieht, Rea-
gieren kann sia nichl,

Micht resigniert

Abar Kerslin  Jodicke hat
gich nicht klein sregen las-
5en von der Krankhest, unter
der sie st 20 Jahren leides
Sie hal einan Weg gefun-
dern, sich und ihre Gefikle
auszudricken. Sie mall.

Zeichnet fesne, bunte Linien
auf en ausgeblasenss Ei
tupll  blaue  Agquarelifarbe
darauf.  zieht darn  einen

roten Stnch, Ich habe schon
vor miines Erkrankung Ewer
und  nachderm

barmadl ich

GREVENER ZEITUNG

Eine starke Hand

Kerstin Jodicke ist fast vollstindig gelihmt - unterkriegen lasst sie sich nicht

t b AR

Ein (hrgimal-Jidicke-Ei:

Kaufen kann mon die kleinen

Kunstwerke nirgends Jidicke verschenkt ihre Werke licher.

meinen rechiten Am wiedar
atwas  bawegen  koonke,
willle ich es unhedingt wia-
der ausprobieren,” Das sagl
Kerstin Jadicke nichl, sie
schreint @5 auf inrem Lap-
top. Mit sinemn eigens pripa-
redan Sufl, der in ginen
zusdtziichen Gall gestecki
wird = dick genug, dass
Kerstin Jodicke ihn zwischen
ihren Fingern hatten Kann.

Durch jahrelange Krankan-
gymnaslik sl es  Karstin
Jocicke mitllerseile wisder
miglich, auch den Hals ein
warig zu dreban, Mehr gahl
nicet, Mutter Margred Jod

Bei vollern Hewnssisoin, Lo
kazn Bersin (370 don gt wi
Hoinby ausiiben. Sic malt Dilder

chke hilft ihrer Techler, wo sie
nur kann. Langeweile ha-
ben wir keing®, sagl so und
fmchl.  Anderihald  Sunden
davert allein das Fertigma-
chen am Morgean.

Maisiens nutzt Kerstin Jidi-
cke den regilichen Varmillag
fior ihr grofies Hoboy, | Zu
der Zoit mall sie am fiebsten,
wedl as dann schon ruhig
is1”, weild ihre Muttar,

Might nir Eler bekommen
einen farbigen Mantel, ach
Bilder enmslehan  aus  der
Hand der Frau. Dutzende
von Agquarelien schmicken
das Haus. In Jedem Bild

Ein Leben fiir Kunst

Kerslin Jodicke
Gireven = |5
Krankenhaus wegen einer Blinddarmoperatzos”, ennner sich M
Frass shire Tachber nie wiedst s scin wilchs, wae voeher, kannle sig 1-
e Es warean Infarkt in Resstins Starmharn, der the dee Fabigkein nafug sich
#u irewegen ader ma sprechen, An Hett ured Rolistubi pefessedl - mit 17 Jaken.

s

ibn-Syrwlroen ke
drchen, die rechic Hand bew
and, possend wa Dsiem, auch Uier, [hgse

slackl ain Monat Arbest, flr
ain Ei brauchi Kerstin Jod-
cke swai Tage.

Eingespieltes Team

Da sie das Ei mchl selbst
festhaiten kann, wird es in
aing kleire Masching einge-
spannt, e aigentlich  [r
Kinder gedachl sl Kerstin
Joadicka gibd sie die Moglich-
kait, sich selbslst&ndig zu
lahlen, ihrer Kreativitat Aus-
druck zu wversiken, Ganz
ohne Hilfe gehl os aber
nicht. Eier ausbiasen, sie im
Gertl fikieran, den  Pinssl
wiethseln - das dbermimmi
die Mutter. Man kann schon
wan o einem  engespicllien
Team sprechen”, lppl die
A7 -Jdhrige in thran Laptop
Ihra Kunstwerke verkauden?
Daran hal Kedshn Jodicke
eigantich noch nie gedacht,
Sie werschenkl sie deber,
JEs fut mer esnfach gui, weann
andera sich darlber freuen,”
Sich freuen mil ener Frau,
die ihr Leben - so qut es
eben geht - i die eigeno
Hang nimm?

= Micole Eversng

Grevener Zeitung
7. April 2007

ganz pliezlich, ahne Vorwamung, - Kerstin war im

tdicse Brankhenl Heue
Limik ihr

Seite reigr cinige ihres Kleinen Kunsiwerke » oo
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Ein Leen

fiir Kunst
Kerstin Jodicke

Greven = Bz passierle pani
plidtelich, ohne Yorwarnung.
+Herstin war im Krankenhans
wiegen einer Blinddarmopera-
tlon*, erinnert sich Margret
Jadicke. Dass ihre Tochter nie
wieder so sein wiicde, wie
vorher, konnte gie nicht ah-
net. Es war ein Infarkt in
Kersting Stammblm, der ifr
die Fihigkeit nahm sich zu
bewegen oder zu sprechen.
An Bett und Raollstuhl gefes-
selt - mit 17 Jahren. Bei val-
lem Bewusstsein. Locked-in-
Syndrom heidl diese Krank-
heit. Heute kann Kerstln (37)
den Kopl wieder drehen, dic
rechte Hand bewegen. Und
ihe Hobby ausiibyen, Sie mall,
Bilder und; passend xu
Ostern, auch Eer. Diese Seite
Zelgt  enige threr  kleinen
Kunstwerke, =ne

Meh liber Kerstin Jodicke lesen
She Im Houptted auf der Saite
1 Minsterland

Grevener Zeitung vom 7. April 2007
Auflage: 218.000 - lokal
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d) Nachtrag

- Metamorphose IV (Pflege und Rehabilitation
von Menschen mit schwersten Schadel-
Hirnverletzungen)

- internationale Tagung ,,Das Locked-in
Syndrom — Perspektiven von Diagnose und
Therapie im europaischen Kontext* vom 24.3.
bis 26.3.2006 in Rheinsberg (Mark)
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Metamorphose

Band 4 erschienen

Is die Reihe ,,Metamorphose” ins
Leben gerufen wurde, hatte sich
IS e V. das Ziel gesetzt, jedes Jahr

zeitgleich zu seiner Hauptversammlung
Referenten zu den neuesten Ergebnissen
der Hirnforschung, insbesondere zum
Schlaganfall, zu Wort kommen zu lassen.
Dieses Vorhaben hat sich zur Tradition
entwickelt. ,,Metamorphose — Band 4* gibt
einen Uberblick iiber die bei der Tagung
gehaltenen Referate und neue wissen-
schaftliche Erkenntnisse zum Umgang mit
Menschen mit schwersten Schidel-Hirn-
verletzungen, gemischt mit einigen medi-
zinhistorischen Betrachtungen in Erinne-
rung an die Zeit, in der alles anfing. Vor-
gestellt wird auch ein eigenes Pilotprojekt
von LIS e.V. Prisentiert werden u.a. die
Forced-use Therapie — eine Behandlungs-
methdde fiir Lihmungen des Armes infol-
ge eines Schlaganfalles —, das Projekt ,,Mo-
bilisationsassistenz®  sowie der Beitrag
,»Potentiale im Alter” iiber die Férderung
korperlicher  Fihigkeiten nach dem
Bobath-Konzept. Den Abschluss der Vor-
tragsreihe bildet der etwas philosophisch
ausgerichtete Beitrag ,,Ptlege im Span-
nungsfeld zwischen Mitleid und Professi-
onalitit™. Die Broschiire und viel weiter-
fithrende Literatur zum Locked-in-Synd-
rom, seinen katastrophalen Auswirkungen
und angrenzenden Fachgebieten erhalten
Sie fiir je 5 Euro in der Geschiiftsstelle von
LIS e.V.im Ev. Krankenhaus Konigin Eli-
sabeth Herzberge (KEH), HerzbergstraBe
79, Haus 30 in 10365 Berlin.

Friedemann Knoop

WIR 2/2007

Metamorphose

In diesem Band der Verdffentli-
chungsreihe von LIS e.V. sind alle Vor-
trage der Tagung ,Pflege und Rehabi-
litation von Menschen mit schwersten
Schadel-Hirnverletzungen® enthalten.
Neue und alte Therapieansétze wer-
den hier beleuchtet und auch ein
Uberblick iiber das durch den Verein
initiierte Projekt der Mobilisationsas-
sistenz ist enthalten. Dies ist ein
neuer Therapieansatz in der Behand-
lung von neurologisch schwer et-
krankten Menschen, der das Schwer-
gewicht auf moglichst frihe, intensive
und langandau-
ernde Rehabili-
tation und
Therapie legt.
LIS.eV.
030/34398975
82 Seiten, 5 Euro
ISBN
3-00-018434-1

| LS e V. im KEH i

not Januar 2007
Auflage: ca. 10.000
bundesweit

Wir April 2007
Auflage: 13.000
lokal
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Metamorphose. Pflege und Rehabilitation von Menschen

mit schwersten Schadel-Hirnverletzungen. Hrsg. Gerhard f ? !blﬂ'l;‘ﬂf: 9 l'llllll‘
Scharbert und andere. Selbstverlag von LIS e.V, Berlin Ur Lockea-in-

2006, 78'5., EUR 5, *DZI-D-7877* Syndrom-Betroffene

Dieser Band der Veréffentlichungsreihe von Lockend-in
Syndrom (LIS) e.V. enthélt anlasslich einer Tagung im Evan-
gelischen Krankenhaus Kénigin Elisabeth Herzberge die
dort gehaltenen Vortrage zum Thema ,Pflage und Rehabili-
tation von Menschen mit schwersten Schidel-Hirnverlet-
zungen. Ansatze der avancierten neurologischen Rehabili-
tation sowie die schon langer bewahrten Therapieansitze
wurden hier behandelt. Der Band enthilt auch einen (ber-
blick tiber das durch den Verein LIS e.V. initiierte Projekt
der Mobilisationsassistenz; dies ist ein neuer Ansatz in der
Behandlung von neurologisch schwer erkrankten Men-
schen, der das Schwergewicht auf maglichst friihe, intensi-
ve und lang andauernde Rehabilitation und Therapie legt.
Bestellanschrift: LIS e.V., Geschaftsstelle im Evangelischen
Krankenhaus Konigin Elisabeth Herzberge, HerzbergstraBe
79, Haus 30, 10365 Berlin, Tel /Fax: 030134 39 8975
E-Mail: pantkelis@arcor.de

Die Tagung
zum Locked-
in-Syndrom
war nur eine
der vielen
Aktivitaten des
Vereines LIS.

Sehr viele der Mitglieder von LIS e. V.,
in Berlin leiden-unter den Folgen des
Locked-in-Syndroms, einer besonders
schweren Variante des Schlaganfalls,
die in der Anfangszeit zu einer voll-
standigen Lahmung und zu einem
Ausfall aller motorischen Féhigkeiten
bei einem Erhalt der intellektuellen
Féhigkeiten fiihrt. In Folge kommt es
jedoch langsam zu einer Abschwa-
chung der Ausgangssymptome, Fast
alle werden erwerbsunfahig, wodurch
fiir viele die Hilfe der dffentlichen Sozi-
alsysteme als einzige Existenzgrund-
lage dbrigbleibt. Auch haben viele
Freunde und Bekannte Schwierigkei-
ten im Umgang mit Schwerstbetroffe-
nen und wenden sich nach und nach
ab, wodurch es zu weiteren gravieren-
den Einschnitten im sozialen Leben
bis hin zum Scheitern langjahriger
Partnerschaften kommt. Der Verein
LIS verfiigt nur iber sehr bescheidene
finanzielle Mittel und kann nichts an
der materiellen Situation Betroffener
andern, aber er schafft Mglichkeiten,
zum Beispiel durch Veranstaltungen,
an denen Betroffene und Nichtbetrof-

fene villig gleichberechtigt teilneh-
men kinnen. Hiermit wird ein Zeichen
gegen die leider noch weitverbreitete
Ausgrenzung von Menschen mit
Behinderungen gesetzt. Auch eine
Tagung wurde im vergangenen Jahr
im Hotel Haus Rheinsberg initiiert.
Betroffene und Experten aus Heil-
und Pflegeberufen, sowie Therapeu-
ten und Arzte tagten gemeinsam und
tauschten Erfahrungen zum Thema
+Das Locked-in-Syndrom - Perspek-
tiven von Diagnose und Therapie

im europdischen Kontext” aus.

LIS e.V. im Krankenhaus Konigin-
Elisabeth-Herzberge, Haus 30
Herzbergstrae 79, 10365 Berlin
=030/343989 75
www.locked-in-syndrom.org

soziale Arbeit Mai 2007 not Marz 2007

Auflage: 900 — bundesweitAuflage: ca. 10.000 bundesweit
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Spendenkonto
Postbank Berlin
Kto.: 625 68 31 09
BLZ: 100 100 10
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