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LIS e.V. 2014

Verein zur Interessenwahrnehmung
von Menschen mit dem Locked-in Syndrom sowie
deren Angehdrigen und Freunde



Struktur des Vereins

Vorstand

Dr. Karl-Heinz Pantke Gudrun Mrosack Sonja &Wolfgang Ufer

Vorsitzender (Siegfried Rusch) Schriftfihrerin
Friedemann Knopp Schatzmeisterei
Stellvertreter

Biiro Bibliothek

Karin Hohnert Linda Loschinski

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

Ingrid Schelske Alf Spangenberg
Internetfachfrau EDV-Fachkraft

Kassenprifer: Helge Low und Jirgen Nadler



Der Verein wurde 2000 gegruindet. Er hat ca. 160 Mitglieder aus dem
ganzen deutschen Sprachraum. Taglich 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 preisgtinstige Kommunikationsmittel zur Verfugung.

Ab Mitte 2005 ein Rehaprojekt in einer Berliner Klinik mit bis zu 20
Angestellten, die vom Jobcenter bezahlt werden. Die dortigen
Angestellten versuchen Bewegungen, die den Betroffenen verloren
gegangen sind, durch haufiges Wiederholen, zuriickzugewinnen.

Im Raum Berlin gibt es eine Selbsthilfe, die sich regelmallig trifft. Der
Verein stellt der Selbsthilfe seine Infrastruktur zur Verfligung.

Die Vereinsbibliothek dient der Selbsthilfe, der Fortbildung unserer
Mitarbeiter und Interessierten.



Geschaftsstelle:
IS e.V. im evangelischen Krankenhaus

Konigin Elisabeth Herzberge (KEH), Haus 30
Herzbergstralse 79
10365 Berlin

Tel.: 030 - 34398975
Fax: 030 - 34398973

Angehdrigenberatung auch unter
Tel.:030-2 16 88 72

e-mail:
Homepage:


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

Tagung zum Thema: Locked-in — was nun!

11, oktober 2014

Evanpgelisches Krankenhaus Kdnigin
Eliszbeth Herzherge,

Herzbergstr. 79, Haus 22 (Rondell)
10365 Berlin

Beginn: 5.45 Uhr Emde: gpepen 17.00 Uhr

Anmeldung und Bedarf sines Hotelzimmers sollten
bis zum 15.08.2014 bei der Gesch3ftsstelle won LIS
e, — Telefon: 030-34358975; FAK: 030-34388973

oder per email: ggntkelisi@gnorde — eingehen.

Locked-in, was nun?
[*** /Moderation Prof. Andreas Zieger)

Ablauf:

9.45 Ukr

9.45-10.00 Uhr

I. Ethik

10.00-11.00 Uhr

11.00-12.00 Uhr

12.00-13.00 Uhr

Gehirm-Computer-
Interfaces zuer
Kommunikation wrd
Lebensquaiitdt bei LIS

mit ALS

Dr. Sandra Vesar und Prof.
Miels Birbaumer [Tdbingen)

Alles Schicksail?

Das Teilhobegebot in
Akuthehandivrg und
Rehabilitation won
Patienten mit dem Locked-
in Syndrom

Prof. &indreas Zieger
{Oldenburg]

Pause

Il. Thearie zur Rehabilitation

13.00-13.30 Uhr

13.30-14.00 Uhr

12.00-14 .45 Uhr

12.45-15.15 Uhr

Zu Fregen noch dem
Akwtersignis
Moritz Sandkihler [Berin)

Motorische Rebobilitation
Christel Eickhof (Berlin)

Lengreitwerdufe bei
Betroffenen mit dem
Locked-in Syndnem

Dir. Vital Hauser |Schweiz)

Kaffeepause

III. Praktizche (burg zur Rehabilitation

15.15-15.45 Uhr

15.45-16.45 Uhr

16.45-17.00 Uhr

Rehabilitation mit
Therapichunden
Guido Huck [Rheine)

Vortrog




S-Bahn: 55, 5T, 575
Saralenbuhn: ME, 37, M7

Fermretende sl demn Tug Tabres bis Haupt babedeod oxder
Orstha hedbend danin

mit disr 85, &7, 575 bis Friedrichafel de-Ost und won dom min
der MALT, ¥T Bis pur Allee der Koiemomaiten, und dann 10 min.
FuBweg

oder

mit dem Linken &7, 575 bis Speingpfoll und dann sait Ser ME bis
zur Station Ev. Krankenhawss (EEH|

Fersretende sl dem PEW
Auedahnabdahirt Marzahn s Richboeg Stadtmitie b

Sligfriedarals, Berbn-Lchenberg, damach am der Amngss in
die Herzhergaralle Bnks einl egen.

Das Locked-in Syndrom

Der gpesamte Korper ist gelihmt Sprechen und
Schlucken sind nicht mbglich. Lediglich die
Bugenlider kénnen  bewegt  werden.  Der
angelsachsische Sprachraum  hat  fur  diesen
Zustand das Wort Locked-in Syndrom geprigt.
Viele versterben. Das Locked-in Syndrom kann als
Folge eines Schlaganfalls, eines Leidens wie ALS,
einer anderen Krankheit oder aber such als Folge
eines Unfalls auftreten. Friher wurden Patienten
mit dem Locked-in Syndrom als Eorper ochne
Emotionen behandedt. Ein schrecklicher Irrbum? In
jingsver Zeit setzt sich die Erkenntnis durch, dass
durch eine iberaus langwierige Behandlung

erstaunliche Erfolge erzielt werden kinmen.

Kontakt

LIS [Locked-in Syrdrom) . V.

im Ev. KErankenhaus KSnigin Elisabeth Herzberge
[KEH]
Herzbergstraiie 79
10365 Berlin
Telefor: 030-34398975

Wir sind erreichbar:

Montzg: 12.00 - 17.00 Uhr
Dierstzg: 10.00 - 19.00 Uhr
Mittaoch Schiiefitzg
Donnerstag u.

Freitag: 10.00 = 15,00 Uhr

Wir freuen uns iiber Ihren Anruf oder
Besuch!




o=
=y
3,

AT

o, Npe—
'S : ¢ ) T o 3 - x = |
‘ v - : 3 1

@




1.
Selbst-
hilfe-

gruppe

e Treffen der Selbsthilfegruppe

in der Geschaftsstelle
e Besuch Naturkundemuseum

e Besuch Tulipan im Britzer
Garten

e Busfahrten

Worlitzer Park und Gaslaternenfahrt

e \Weihnachtsfeier
e und mehr...




Besuch des Naturkundemuseum
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... und der Tulipan im Britzer Garten.”
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Besuch des Modellpark Wuhlheide
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1. e Mobilitationsassistenz
Projekte e Bibliothek

e Bundesfreiwilligendienst




Mobilitationsassistenz

J
Vivantes
Zentrum fur

Schwerst-Schadel-Hirnverletzte

im Vivantes Klinikum Spandau
J
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iothek

Bibl




Bundesamt
fur Familie und
zivilgesellschaftliche Aufgaben
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Der Bundesfreiwilligendienst
Zeit, das Richtige zu tun.




IV. e Unterstitzte Kommunikation
Wissen- (Lehrtatigkeit in Schulen und
Hochschulen)

schaftliche 1=
Arbeit Besuch IA Bremen

e Referententatigkeit




Lehrveranstaltungen
zur Unterstiutzten Kommunikation
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Friends

Dr. Karl-Heinz Pantke i
Projekt begleitende




Flr diese Zeitschrift ist ISRN
Dr. Karl-Heinz Pantke als Rehabilitation
Berater tatig.




Herzlichen Dank an

Fam. Westphal, Fam. Ufer, Fam. Junge,
Frau Karin Hohnert,
und Herrn Alf Spangenberg
fur das Bildmaterial



