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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

Offentlicher Gastvortrag

Katholische Universitat Eichstatt-Ingolstadt,
Ostenstr. 26, 85072 Eichstatt 20.01.2011

Interview Karl-Heinz Pantke bei Radio K1
Radio K1 Bistum Eichstatt 26.01.2011

Redaktionssitzungen
Sonderausgabe Isaac
Unterstutzte Kommunikation ,,Locked-in-Syndrom*
Friedemann Knoop, Dr. Karl-Heinz Pantke. Dr. Gerhard Scharbert April = Juli 2011

Radio Feature ,,Auf der anderen Seite*“
Deutschlandfunk 27.05.2011

Trauerfeier Christine Kihn
Alter Math&usfriedhof Schoneberg 26.08.2011



Termine

11. ISAAC Fachtagung Unterstltzte Kommunikation
Technische Universtat Dortmund

Einladung des Instituts Automatisierungstechnik (IAT)
Universitat Bremen
BibliothekstralRe 1, 28359 Bremen

Unterstiutzte Kommunikation —
Alice Salomon Hochschule Berlin
Im KEH — Haus 22 — Herzbergstr. 79, 10365 Berlin

Jahreshauptversammlung

Krankenhaus Koénigin Elisabeth Herzberge,
Herzbergstr. 79, 10365 Berlin
im ,Patientenclub®, Haus 37

Besuch des Wintergarten
Potsdamer StralRe 96, 10785 Berlin

17.09.2011

Marz und Oktober 2011

18.11. u. 02.12.2011

24.11.2011

14.12.2011



Treffen der Selbsthilfegruppe

(17 Uhr an jedem letzten Donnerstag im Monat)

« Treffen in der Geschéftsstelle
* Angrillen

* Fototermin fur Zeitschrift UK
« Besuch der Garten der Welt
 Stadtrundfahrt durch Berlin

» Besuch des Wintergarten

T
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Zu Gast bel der Katholischen Universitat
Eichstatt-Ingolstadt

}(atholische Universitat Eichstatt-Ingolstadt

Fakultat fur Soziale Arbeit

KATHOLISCHE
UNIVERSITAT

@Y
EICHSTATT
INGOLSTADT

Offentlicher Gastvortrag

,Das Locked-in Syndrom - Eine
neurologische Erkrankung, die Betroffene
oft zu Pflegeféllen, aber nicht zu
ungldicklichen Menschen macht”

Referent:
Dr. Karl-Heinz Pantke

Vorsitzender LIS e.V., Berlin

Donnerstag, 20. Januar 2011, 13:00 Uhr
Kollegiengebaude A 205
Katholische Universitat Eichstatt-Ingols tadt,
Ostenstr. 26, 85072 Eichstatt




Einladung

Das  Locked-in-Syndrom” bezeichnet sinen
Zustand, in dem eine Person weder sprechen noch
Gliedmaken bewegen kann - also volstindig
geldhmt, jedoch bei wllem Bewusstssin ist. Auch
Schiucken und szlbstandig Armen sind in der
Fafang=z eit miglich. Betroffene sind wie in sich
eingeschlossen. Haufgste Ursache dieses Zustands
ist ein Schlagantll. Manchmal werden Patienten mi
einem Locked-in Syndrom fir Wiachkomapatienten
gehalten. Bne weitere Krankheit, die eine ganz
ahnliche Symptomatik zeigt, ist die amyotrophe
Lateralsklerose (ALS)im spaten Stadium. Auch hier
sind Batroffene bei wllem Bewusstsein.

Im ersten Teil des Wortrags werden historischer
Hintergrund, Kankheitswerdauf, Moglichkeiten einer
Rehabiltation und Methoden der Kommunikation
betrachtet. Die Sterblichkeit nach enem
Schlagangll ist mit Gber 70 % hoch. Oberebende
werden oft 2u Plegefallen. Teil 2wei des \brrags
beschafigt sich mit der Selbstenschataung der
Lebensqualitit Betroffener.

Im zweiten Fall werden die Folgen fir die
Betroffenen in den Blick genommen. Weit werbreitet
ist die Meinung, dass Menschen mit so einer
extremen Behinderung 2u ungliicdichen Menschen
werden. Umfagen unter Betroffenen des Locked-in
Syndrome, die langere Zeit nach dem Ereignis
durchgefihrt wurden, kinnen dies nicht bestatigen.
Die Selbsteinschatzung der Lebensqualitat zeigt
keinen Unterschied zu der einer gesunden
Kortrollgruppe. Bne Gruppe Schlagantlipatienten,
die wieder ein paar Schritte mit einem Hifsmittel
gehen baw . werbal kommunizieren kann, gibt sogar
eine hohere Lebensqualitat als gesunde Menschen
an. Umfagen unter ALS-Patienten und anderen
Personen, durchgefiihrt won anderen Gruppen,
fiihren 2u 3hrlichen Ergebnissen.

Nemand kann 2u Zeiten relativer Gesundheit
bestimmen, wie er s2in durch einen UnGll oder
Krankheit eingeschranktes Leben zuldinfti
bewertet, Nicht der Gesundheitszustand ist bei
Bestimmung der subjeltiven Lebensqualitat
entscheidend, sondem inwiew eit es gelingt, trotz der
Bnachrankungen, am Leben teilzuhaben. Leben ist
kzine Konstante. Sein Wert ergibt sich aus der
Situation. Jeder Augenblick ist kostbar, jeder
Moment einzigartig!

Or. Kan-Heinz Pantie ist Jshrgang 65 und wohnt
in Bedin. “Wor der Krankhet : Acbeit als Physikerin
Lehre und Forschung an - und Auslandischen
Universtaten (Spezialgebiet: Laser- und

Uhtrakurzz eitphysik). Bn schwerer Schiaganfall mit
Locked-in Syndrom beendet 1995 diess Tatigkeiten.
2000 mit Aaderen Grindung des Vereins LIS e V.,
den er seit dem leitet. h der Organisation sind wele
(berebende des Locked-in Syndroms zu inden.
Seit 2008 Lehrauftrage in , Unterstitzter
Kommunikation"an der Katholischen Hochschule fir
Sozialwesen Berin (KHSB) und berufsbildenden
Schulen. Mitarbeit an verschiedenen Filmen,
Buchpublikationen und Publilationen in
wissenschafichen Zeitschriten.

Homepage von LIS e\

www locked-in-syndrom.org

E-Mil: panthelis @arcrde
Wir feuen uns Uber hre Teilnahme.

Prof. Dr. Stefan Schieren
Dekan der Fakultat fir Soziale Acbeit

Um Antwort wird gebeten
(siehe beilegende Antwortkarte oder
per E-Mail)

Programm

Donnerstag, 20. Januar 2011
1300 Uhr

BegruRung

Prof. Dr. Stefan Schieren
Dekan der Facultat fur Soziale Arbeit

Vortrag

Das Locked+n Syndrom - Eine
neurologische Erkrankung, die
Betroffene oft zu Pflegefallen,
aber nicht zu unglucklichen
Menschen macht”

Dr. Karl-Heinz Pantke

Vorsitzender LIS e.V., Berlin
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Jugend Eingeschlossen in sich selbst: Das Locked-in-Syndrom
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Stabsstelle Offertlichketsarbeit Dr. Karl-Heinz Panke (Quelle: wwwy locked-in-syndrom.org)
“radio K1 i . s : e .
Was Karl-Heinz Pantke im Marz 1995 erlebte, das wunscht man nicht einmal seinem a
Sendungen zum Nachhdren Mitten in seiner Arbeit am Schreibtisch spirt er eine Art Explosion im Kopf. Ein Schlaga
Alle Beitrdge anhéren bleibt bei vollem Bewusstsein, doch sein Karper ist vollstandig gelahmt. Nur seine Auc
§°"“:“9 :’“ ;f noch bewegen. Locked In Syndrom heift diese Krankheit. Gefangen im eigenen Korpe
S e 2 Karl-Heinz Pantke gibt sich nicht auf. Mit Hilfe der Arzte, der Pfleger und vor allem dank
uleinella 2 : : g ;
Der Samstag-Abend seiner Lebensgefahrtin und engster Freunde kann er die Krankheit Gberwinden. Er len
Der Mithwooh-Abend sprechen, sich zu hewegen. Er ist Mitbegrinder des Vereins Locked In Snydrom und h
O AL T T 2 Titlatt Ernde darvarnantonom \ Waeacho in EiclhetaAd A woearnn aor noach cohry qovoirhnot o




Redaktionssitzungen Sonderausgabe Isaac
Unterstutzte Kommunikation ,,Locked-in-Syndrom

Friedemann Knoop, Dr. Karl-Heinz Pantke. Dr. Gerhard Scharbert

Unterstutzte
Kommunikation




Radio Feature ,,Auf der anderen Seite*
Wenn Menschen Gefangene ihres Korpers sind

DEUTSCHLANDFUNK
Redaktion Hintergrund Kultur / Horspiel
Redaktion: Sabine Kiichler

Feature
Auf der anderen Seite
Wenn Menschen Gefangene ihres Korpers sind

Von Michael Langer

Rollen: 1. Sprecherin: Claudia Mischke
2. Sprecher: Thomas Lang

Regie: Michael Langer

tschlandfunk

DAS FEATURE

27.05.201

Auf der anderen Seite
ed Wenn Menschen Gefangene ihres Korpers sind
§ Von Michael Langer

Patienten, die etwa nach einem Schlaganfall unter
dem Locked-in-Syndrom leiden, sind vollstandig
gelahmt, aber eben ganz bei Bewusstsein. Sie sehen,
fithlen, horen - doch duBern konnen sie sich nicht. Ein
Wimpernschlag ist meistens das einzige
Lebenszeichen, das sie noch von sich geben.

Patientin mit Locked-
in-Syndrom (Bild:
Wolfgang Noelke)

Jean-Dominique Bauby diktierte vor seinem Tod bekanntlich mittels
Augenzwinkern noch ein ganzes Buch unter dem Titel "Schmetterling und
Taucherglocke”.

Karl-Heinz Pantke horte, nachdem ihn der Schlag getroffen hatte, wie man ihn
schon fur tot erklarte. Er hatte jedoch Gluck, Mut und Kraft, bekam Hilfe und
kampfte sich jahrelang ins Leben zurtck.

Fur gesunde Menschen verspricht der Locked-in-Zustand nur Horror und
Verzweiflung und nichts Lebenswertes mehr. Aber immer mehr Dokumente von
Betroffenen zeigen, wie sehr der Mensch an diesem Leben hangt.

Wer sieht den Lidschlag? Hort jemand zu? Was ist Bewusstsein? Warum ist
das Leben lebenswert?

DLF 2011



Angrillen im April 2011




Fototermin der Selbsthilfegruppe
fur die Zeitschrift UK
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Picknick in den Garten der Welt (SHG)




Dr. Karl-Heinz Pantke und Christine Kuhn

zu Gast beim 33. Deutschen Evangelischen Kirchentag




Berliner Stadtrundfahrt (SHG)
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Trauerfelier Christine Kuhn







11. Fachtagung

Unterstitzte Kommunikation
17. September 2011 in Dortmund

11. Fachtagung
Unterstitzte Kommunikation

UK inklusive

Teilhabe durch
Unterstitzte Kommunikation

17. September 2011
Technische Universitat Dortrund
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Einladung des Instituts Automatisierungstechnik (ITA)
Universitat Bremen




Jahreshauptversammlung 2011

Im Krankenhaus Konig Elisabeth Herzberge

Herzbergstr. 79, 10365 Berlin
Patientenclub Haus 37

Jahreshauptversammiung mit
anschlieliendem geselligen Zusammensein



Besuch des Wintergarten am 14.12.2011
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Vorstellung ,,Forever Young*



Herzlichen Dank an

Fam. Westphal, Fam. Ufer
Fam. Junge und
Herrn Alf Spangenberg
far das Bildmaterial



