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Tagung von LIS e. V.
am 2. Februar 08

«Patientenverfugung:
Willensentscheidung oder uberflissige Formalitatry



Am zweiten Februar fand im grol3en Saal des Hauptgebaudes
des Ev. Krankenhauses Konigin Elisabeth Herzberge in
Berlin-Lichtenberg eine vom Forderverein zur Verbesserung
der Lebensumstande von Locked-in-Syndrom-Patienten —
LIS e. V. veranstaltete Tagung zu dem wichtigen und um-
strittenen Thema der sogenannten Patientenverfugungen statt.

Ungetahr 130 interessierte Personen waren nach Berlin ge-
kommen, um an dieser als arztliche Fortbildung anerkannten
Veranstaltung teilzunehmen. Referenten (in Rethenfolge des
Auftretens) waren Frau Jessica Schmidt, Herr Dr. Karl-Heinz
Pantke, Frau Angelika Jansen, Herr Prof. Andreas Zieger,
Frau Christine Kihn, Frau Dr. Heike Knops, Herr Peter
KoBmehl und Herr Hans Schwegler.



Mit einem gemeinsamen Abendessen klang diese Tagung aus,
die bei den Teilnehmern die Erkenntnis hinterlie3, dass uber
das untaugliche Mittel der sogenannten Patientenverfugungen
keinerlei Verbesserung fur kranke und behinderte Menschen
zu erreichen und zu erwarten ist.

Begleitend zu der Tagung fand eine Vorfuhrung zur
Unterstutzten Kommunikation des Vereins kommbhelp e. V.
(Julius Deutsch und Julia Gniffke von kommhelp e. V) statt,
die uber kostenlose und -gunstige Kommunikationshilfsmittel
informierte und grof3es Interesse fand.












Herzlichen Dank an
Farah Lenser,
Lothar Ludwig und
Gerhard Scharbert
fur das Bildmaterial




Selbsthilfegruppentreffen
am 15. Februar 08

BV FORUM GEHIRN e.V. — Lothar Ludwig,
BV SHV e. V. — Karl-Eugen Siegel,
BV LIS e. V. — Dr. Karl-Heinz Pantke,

in der Medianklinik von Magdeburg



Herzlichen Dank an Lothar Ludwig fur das Bildmaterial



Fachvortrag
am 27. April 08

innerhalb des Fachforum
vom 25. — 27. April 08
fur Menschen mit Hirnverletzungen,
Schlaganfall und erworbenen Hirnschaden



Fachforum fiir Menschen

Beteiligte Aussteller am Marktplatz Gehirn Geliindeplan der Berliner Messe
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Freitag, 25. April 2008

11:00 Uhr Sozialmedizinische Nachsorge von Kindern
und Jugendlichen nach Schiidelhirnverletzung
Dr. Karin Drossel, Charité, Sozialpidialrisches
Zentrum des Campus Virchow Klinikum, Berlin

12:00 Uhr BegriiBungsveranstaltung des Marktplatz Gehirn

durch die Veranstalter ZNS - Hannelore Kohl Stiftung
und der Redaktion der Fachzeilschrift not

13:00 Uhr Die Psychosoziale Belastungen der Angehirigen
von Schidelhirnverletzien
Prof. Dr. Claundia Wendel, Professorin fiir Klinische
Neuropsychologie, Hochschule Magdeburg-
Stendal (FH), Praxisgemeinschafl fiir ambulante
Nenropsychologie Dr. Heel & Prof- Wendel, Berlin

14:00 Uhr Neue Wege in der Neuro-Rehabilitation

Helmut Kranse, Bereichsleiter Motorik
St Mauritius Therapieklinik Meerbusch

15:00 Uhr Therapie Mix in der Phase F -
Ein Praxisbeispiel aus der Fugger-Klinik
Irmgard Ehrenbrusthoff, Heimleiterin
Ingrid Schilling, Beate Ladiges Ergotherapeuten
Heike Scheibel, Physiotherapentin
Doreen Kidhr, Logopddin
Fugger-Klinik SRG Senioren Residenz GmbH

Wegweiser

zur richtigen Versorgung

Dieses Nachschlagewerk hilft bei der Orientierung

iiber das Versorgungsangebot der Neurologischen

Rehabilitation, Pflege und Nachsorge. Um sich dber das jeweilige

Leistungsangebot ausfihrlich informieren zu konnen, werden die
4§ Einrichtungen mit zahlreichen Detailinformationen
180 Enygy (Bettenzahl, Tagessatzen, Krankheitshildern,
"‘f‘g :’:l;.,. Therapieangeboten, diagnostischen und
Ne¥ therapentischen Einrichtungen und vielem mehr)
vorgestellt.

Samstag, 26. April 2008

11:00 Uhr Nach Nervenlihmungen
wieder greifen und gehen lernen
Ulrich Schmidt
Geschéflsfiihrer IMF Reha GmbH, Gera

12:00 Uhr Therapeutische Klanginstrumente

Bernhard Deutz
Klangwerkstatt Bernhard Deutz, Berlin

13:00 Uhr Drei Monate Koma, Eineinhalb Jahre Wachkoma.
Eine Lebens- und Therapiegeschichte,
Betroffene und Therapeuten erzihlen
R. Geerlofs & D. Dovschner-Geerlofs
Zentrum der Rehabilitation Geerlofs GmbH, Pforzheim

14:00 Uhr Geistige Aktivierung - ein neues computer-
gestiitztes Therapieverfahren fiir die Ergotherapie
Frank Schulze, 2. Geschdftsfiihrer dey HASOMED -
Hard- und Software fiir Medizin GmbH, Magdeburg

15:00 Uhr ADELI Rehabilitation -
Intensive Therapie aus der Raumfahrtmedizin
Yury Esipov
ADELI Rehabilitationszentrum, SZ Piestany

M 7 ey, Schieberirmens,

Unser Leben gent Weeiter
helfen s mi.

T8 Jakre 1883-1008
Hannelore Kohl
Stiftung ==~

Wir heflen hirmverlatzien Menschen! Helfen Sie mit Ihrer Spendal
Hilf und Rat unter waw.hannekore-kohi-stiftung.de

-

Sonntag, 27. April 2008

11:00 Uhr Das personliche Budget - Anleitung und praktische
Erfahrung aus der Sicht einer Budgetnehmerin
Julta Beiersdorf, Leiterin der Arbeitsgruppe
Persinliches Budget” FORUM GEHIRN e.V,, Berlin
12:00 Uhr Die Finanzierung in der vollstationiiren Pflege-
einrichtung. Losungsweg: Behandl pflege?
Dr. Wolfgang Kalkhof, Zentrum fiir Beatmung
und Intensivpflege im Storkower Bogen, Berlin

13:00 Uhr Die Lebensqualitiit Schwerstbetroffener,
Patienten berichten.

Dr. Karl-Heinz Pantke, fessica Schniidl,
Angela Jansen, LIS e.V., Berlin

14:00 Uhr Die Klangmassage nach Peter Hess
in der Rehabilitation von Schlaganfallpatienten.
Hintergriinde und Beispiele aus der Praxis.
Zeliko Viahovic, Fachbereichsleiter Ergotherapie
Institul fiir Klang-Massagen-Therapie, Uenzen

15:00 Uhr Neuropsychologische Storungen
bei neurologischen Erkrankungen -
Maglichkeiten der Diagnostik und Behandlung,

Dr. Andrea Diebel, Klinische Neuropsychologin
Praxis fiir Neuropsychologie und Verhaltenstherapie
am Gesundheils- und Sozialzentrum Moabit GSZIM

.. die unabh&ngige Fachzeitschrift fir
ddel-Hirnverletxte und Schlaganfall-Patie:
sowie deren Familienangehérige,
Pflegokrifte, Therapeuten,
Arzte, Akut-Kiiniken,
Rehabilitationseinrichtungeng

Therapie- und Pflogeheime




Filmvorfiihrungen

Geselliges Betsammensein nach den
Filmvortihrungen vom

10. Mat, 14. Juni und 12. Juli 08.



Herzlichen Dank an Lothar Ludwig fur das Bildmaterial



Dampferfahrt
am 8. Juni 08

Die Selbsthilfegruppe
bei der sommerlichen Dampferfahrt






Herzlichen Dank an
Familie Ufer und
Familie Westphal,
fur das Bildmaterial




Tag der offenen Thr
am 28. Juni 08

der Heilpadagogischen — Therapeutischen Einrichtungen
in Leipzig
und des Konigin Elisabeth Krankenhaus Herzberge



Herzlichen Dank an die Heilpéidaoischen Einrichtungen,
fur das Bildmaterial



Herzlichen Dank
an Familie Ufer, fir das Bildmaterial



Sommerfest
am 20. September 08

Das traditionelle Sommerfest des Vereins












Herzlichen Dank an Fam. Ufer und Fam. Westphal fiir das Bildmaterial



Vorlesung in der Katholischen

Fachhochschule
am 30.0ktober 08



A B Staatlich anerkannte Fachhochschule fir Sozialwesen

Katholische Hochschule Catholic University of Applied Sciences
far Sozialwesen .
Berlin Pressemitteilung
D, Tan Kaplow

Kath. Hochschule filir Sozialwesen Berlin (KHSB)
Kopenicker Allee 39 - 57 » 10318 Berlin

23.10.2008

nLocked-in® aber nicht ausgesperri: Ein ungewdéhnlicher Vortrag und eine
auBergewdhnliche Geschichte an der KHSB

Dr. Karl-Heinz Pantke weill, wovon er spricht. Er ist Lehrbeauftragter filr Heilpddagogik an der
Katholischen Hochschule fir Sozialwesen Berlin und speziahisiert in unterstitzter Kommunikation,
das heift in der Erforschung von Méglichkeiten, Personen zum Kommunizieren zu verhelfen, die
aufgrund von Krankheiten nicht sprechen oder sich nicht bewegen kinnen. Pantke ist nicht nur
Spezialist i diesem Felde, er leidet selbst am sog, ,,Locked-in Syndrom™; Aufgrund eines
Schlaganfalls wird em Teil des Gehims gelihmt, sodass verbale Kommunikation verunméglicht
wird. Pantke folgte seinem eigenen heilpddagogischen Erfolgsrezept und hat das Sprechen wieder

erlernt. Nach semer Rehabialitation hiilt er einen offenen Vortrag zur unterstiitzten Kommumkation.

Wann: Donnerstag, den 30.10.08 um 14 Uhr
Wo: Katholische Hochschule fir Sozialwesen Berlin, Saal HS 79

Dieser Vortrag wird vom Stem-TV aufgezeichnet. Interviews mit Dr. Pantke sollten aufgrund
seiner begrenzten Sprachfihighkeit vorher terminlich abgesprochen werden. Zu diesem Zwecke hilft

Ihnen Dr. lan Kaplow, Pressereferent der KHSB, gem waeiter.

Information: www khsb-berlin.de
Kontakt: Dr. Tan Kaplow (Tel.: 030/ 50 10 10 12, email: kaplow@khsb-berlin.de})
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Herzlichen Dank an
Farah Lenser,
fur das Bildmaterial



Jahreshauptversammlung und
Weihnachtsfeier 2008

Im Festsaal des KEH fand die

Jahreshauptversammlung und
anschlieBend die Wethnachtsfeier statt.

Das Buffet wurde selbst gestaltet.









Herzlichen Dank an
Frau Hartmann,
Frau Kuhn und
Familie Ufer

fur das Bildmaterial



Vortragsaktivititen
ohne Bilddokument

A) Vortrage von Locked-in Syndrom und Lis e.V.

19.04.08 Katholische Hochschule Berlin (IKHSB)
Referent: Dr. Karl-Heinz Pantke

02.07.08 Volkssolidaritat
Referentin: Christine Kuhn

27.08.08 Vortrag vor Altenpfleger
Referent; Dr. Karl-Heinz Pantke

26.09.08 Fortbildung fir die WG 1n der Weserstral3e
und andere Projekte
Referent; Dr. Karl-Heinz Pantke



Vortragsaktivititen

ohne Bilddokument

B) Vortrige zum Locked-in Syndrom und Lis e.V.

19.11.08 Fortbildung fiir unsere Mitarbeiter des
Vivantes Klinikum in Berlin Spandau

Referent: Dr. Karl-Heinz Pantke

26.11.08 Fortbildung fir unsere Mitarbeiter des

Vivantes Klinitkum in Berlin Spandau
Referent; Dr. Karl-Heinz Pantke

C) Filmvorfahrungen
07.12.08 1m Vivantes Klinikum in Berlin



Anhang: Projekte




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

Bibliothek/Informationszentrum (LIS e.V.)

Mobilisationsassistenz am Vivantes Klinikum
In Berlin-Spandau (LIS e.V. mit jobcenter)

Stimmfeldmessungen (Selbsthilfe)

Verbesserung der Kommunikations-
moglichkeiten (Selbsthilfe mit kommbhelp e.V.)



Bibliothek/Informationszentrum

« Das Informationszentrum wird von
Betroffen sowie deren Angehdrigen
genutzt. AulRerdem dient es zur
Fortbildung unserer Mitarbeiter am
Vivantes Klinikum Berlin-Spandau. In
jungster Zeit wird die Bibliothek auch
verstarkt von Studenten der Katholischen
Hochschule flr Sozialwesen in Berlin
(KHSB) genutzt.

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

* Aulerdem gibt es noch eine Sammlung
von Krankenberichten zum Locked-in
Syndrom, die jedoch nur Personen, die
ein aul3erordentliche Interesse
nachweisen kénnen, zuganglich ist.




Bestand: Printmedien sowie DVDs oder
vergleichbare Medien

Bereich I: wissenschaftliche Artikel, Zeitschriften
Bereich II: Zeitschriften
Bereich Ill: Locked-in Syndrom, Wahrnehmung, Nahtod-

erlebnisse 149 Bande
Bereich IV: U K*, Logopéadie, Phoniatrie 165 Bande
Bereich V: allgemeine Medizin, Pflege (kleine Auswahl) 263 Bande
Bereich VI: Neurologie, Grundlagen, Rehabilitation 263 Bande
Bereich VII: Geschichte und Ethik der Medizin, NS 334 Bande
Bereich X: Videos, CDs, DVDs usw.

gesamt (ohne I, I, X) 1166 Bande

Bei den wissenschaftlichen Artikeln 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-
iIn Syndrom sowie die Unterstutzte Kommunikation. Aber auch andere
Krankheiten sind dort finden. Der Videobereich X umfal3t 96 Einheiten.

*UK: Unterstutze Kommunikation
Stand Dezember 2008



Bestand: Zeitschriften

Arbeitstherapie & Rehabilitation (ab 1993

Ergotherapie und Rehabiltation)

Bioskop-Zeitschrift zur Beobachtung der

Biowissenschaften

Dr. med. Mabuse
Feldenkraiszeit

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

Unterstitzte Kommunikation
VdK-Zeitung
Wir

Stand: Dezember 2008



Mobilisationsassistenz am Vivantes

Klinikum In Berlln Spandau

Seit September 08 lauft ein vom
jobCenter Berlin-Spandau
gefordertes Projekt zur ,Assistenz
zur Unterstitzten Kommunikation
und erweiterten Friihmobilisation
fir Patienten mit schwersten
neurologischen Schadigungen®
mit 10 Mitarbeitern am Vivantes
Klinikkum Spandau. Die Mal3-
nahme ist fur 12 Monate
angesetzt.

Nutzniel3er des Projektes sind
Patienten der Station 71.

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

Station 71 fur Schwerst-Schadel-Hirn-
Geschadigte am Vivantes Klinikum

durchgefihrt. Berlin-Spandau



Stimmfeldmessungen

Eines der auffalligsten Merkmale
nach einem Locked-in Syndrom ist
die anfangliche Unfahigkeit, verbal
kommunizieren zu konnen. Dank
logopadischer Therapie erlernt ein
Teil der Betroffenen das Sprechen
wieder.

In Zusammenarbeit mit einer
Logopadin werden Stimmfeld-
messungen durchgefthrt, in denen
Frequenz- und Dynamik-umfang
der Stimme gemessen werden.

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

=g:“§i“

Stimmfeld einer gesunden und einer
Person nach einem Locked-in Syndrom



Verbesserung der
Kommunikationsmoglichkeiten

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
kommhelp e.V. wird versucht bei nicht-
sprechenden Menschen eine Alternative
zur verbalen Kommunikation zu finden.

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

Dr. Deutsch von kommhelp e.V.



Spendenkonto
Postbank Berlin
Kto.: 625 68 31 09
BLZ: 100 100 10
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