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Förderverein zur Gründung einer Stiftung 
zur

Verbesserung der Lebensumstände von 
Menschen mit

dem Locked-in Syndrom



Inhalt

• Tagung
• Zusammenkunft von Selbsthilfegruppen in Magdeburg
• Fachvortrag innerhalb des Fachforum für Menschen mit 

Hirnverletzungen, Schlaganfall und erworbenen Hirnschäden
• Geselliges Beisammensein nach Filmvorführungen 
• Dampferfahrt
• Tag der offenen Tür im KEH und in Leipzig
• Sommerfest
• Vorlesung in der Katholischen Fachhochschule
• Jahreshauptversammlung und Weihnachtsfeier 2008



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

«Patientenverfügung: 
Willensentscheidung oder überflüssige Formalität?»



Am zweiten Februar fand im großen Saal des Hauptgebäudes 
des Ev. Krankenhauses Königin Elisabeth Herzberge in 
Berlin-Lichtenberg eine vom Förderverein zur Verbesserung 
der Lebensumstände von Locked-in-Syndrom-Patienten –
LIS e. V. veranstaltete Tagung zu dem wichtigen und um-
strittenen Thema der sogenannten Patientenverfügungen statt.

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



Mit einem gemeinsamen Abendessen klang diese Tagung aus, 
die bei den Teilnehmern die Erkenntnis hinterließ, dass über 
das untaugliche Mittel der sogenannten Patientenverfügungen 
keinerlei Verbesserung für kranke und behinderte Menschen 
zu erreichen und zu erwarten ist.

Begleitend zu der Tagung fand eine Vorführung zur 
Unterstützten Kommunikation des Vereins kommhelp e. V. 
(Julius Deutsch und Julia Gniffke von kommhelp e. V) statt, 
die über kostenlose und -günstige Kommunikationshilfsmittel 
informierte und großes Interesse fand. 









Herzlichen Dank an
Farah Lenser,

Lothar Ludwig und 
Gerhard Scharbert 

für 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 für das Bildmaterial



Fachvortrag 
am 27. April 08

innerhalb des Fachforum 
vom 25. – 27. April 08 

für Menschen mit Hirnverletzungen, 
Schlaganfall und erworbenen Hirnschäden 







Filmvorführungen  

Geselliges Beisammensein nach  den 
Filmvorführungen vom

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



Herzlichen Dank an Lothar Ludwig für das Bildmaterial



Dampferfahrt 
am 8. Juni 08

Die Selbsthilfegruppe
bei der sommerlichen Dampferfahrt





Herzlichen Dank an
Familie Ufer und

Familie Westphal,
für das Bildmaterial



Tag der offenen Tür 
am 28. Juni 08

der Heilpädagogischen – Therapeutischen Einrichtungen 
in Leipzig 

und des Königin Elisabeth Krankenhaus Herzberge 



Herzlichen Dank an die Heilpädagogischen Einrichtungen, 
für das Bildmaterial



Herzlichen Dank 
an Familie Ufer, für das Bildmaterial



Sommerfest 
am 20. September 08

Das traditionelle Sommerfest des Vereins  









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



Vorlesung in der Katholischen 
Fachhochschule

am 30.Oktober 08







Herzlichen Dank an
Farah Lenser,

für das Bildmaterial



Jahreshauptversammlung und 
Weihnachtsfeier 2008

Im Festsaal des KEH fand die 
Jahreshauptversammlung und 

anschließend die Weihnachtsfeier statt. 
Das Büffet wurde selbst gestaltet.  







Herzlichen Dank an
Frau Hartmann,
Frau Kühn und 
Familie Ufer
für das Bildmaterial



Vortragsaktivitäten 
ohne Bilddokument

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

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

02.07.08 Volkssolidarität 
Referentin: Christine Kühn

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

26.09.08 Fortbildung für die WG in der Weserstraße 
und andere Projekte 
Referent: Dr. Karl-Heinz Pantke



Vortragsaktivitäten 
ohne Bilddokument

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

19.11.08  Fortbildung für unsere Mitarbeiter des 
Vivantes  Klinikum in Berlin Spandau 
Referent: Dr. Karl-Heinz Pantke

26.11.08  Fortbildung für unsere Mitarbeiter des 
Vivantes Klinikum in Berlin Spandau 
Referent: Dr. Karl-Heinz Pantke

C)   Filmvorführungen
07.12.08  im Vivantes Klinikum in Berlin



Anhang: Projekte



Projekte von LIS e.V., 
sowie 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-

möglichkeiten (Selbsthilfe mit kommhelp e.V.)



Bibliothek/Informationszentrum
• Das Informationszentrum wird von 

Betroffen sowie deren Angehörigen 
genutzt. Außerdem dient es zur 
Fortbildung unserer Mitarbeiter am 
Vivantes Klinikum Berlin-Spandau. In 
jüngster Zeit wird die Bibliothek auch 
verstärkt von Studenten der Katholischen 
Hochschule für Sozialwesen in Berlin 
(KHSB) genutzt.

• Schwerpunkte der Bibliothek sind das 
Locked-in Syndrom sowie die Unterstützte 
Kommunikation.

• Außerdem gibt es noch eine Sammlung 
von Krankenberichten zum Locked-in 
Syndrom, die jedoch nur Personen, die  
ein außerordentliche Interesse 
nachweisen können, zugänglich ist.



Bestand: Printmedien sowie DVDs oder 
vergleichbare Medien 

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

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

gesamt (ohne I, II, X)   1166 Bände

Bei den wissenschaftlichen Artikeln handelt es sich um Fotokopien von einigen 
hundert Aufsätzen aus Fachzeitschriften. Des weiteren sind 23 Zeitschriften 
abonniert (siehe nächste Seite). Schwerpunkt der Bibliothek sind das Locked-
in Syndrom sowie die Unterstützte Kommunikation. Aber auch andere 
Krankheiten sind dort finden. Der Videobereich X umfaßt 96 Einheiten.
*UK: Unterstütze Kommunikation

Stand Dezember 2008



Not
Orphan Disease - update
Paritätischer - Nachrichten
Paritätischer - Rundbrief
Sozialrecht&Praxis
Stroke connection magazin
Trotz Schlaganfall 
– sinnvoll leben 
Unterstützte Kommunikation
VdK-Zeitung
Wir

Stand: Dezember 2008

Bestand: Zeitschriften

Arbeitstherapie & Rehabilitation (ab 1993 
Ergotherapie und Rehabiltation) 
Bioskop-Zeitschrift zur Beobachtung der 
Biowissenschaften
Dr. med. Mabuse
Feldenkraiszeit
Forum Logopädie
Fragile Suisse 
Internationaler Förderverein Basale
Stimulation
Krankengymnastik
L.O.G.O.S. Interdisziplinär
La lettre d’Alis
Menschen – das Magazin
Muskelreport
NAKOS



Mobilisationsassistenz am Vivantes
Klinikum in Berlin-Spandau

• Seit September `08 läuft ein vom 
jobCenter Berlin-Spandau
gefördertes Projekt zur „Assistenz 
zur Unterstützten Kommunikation 
und erweiterten Frühmobilisation 
für Patienten mit schwersten 
neurologischen Schädigungen“ 
mit 10 Mitarbeitern am Vivantes
Klinikum Spandau. Die Maß-
nahme ist für 12 Monate 
angesetzt.

• Nutznießer des Projektes sind 
Patienten der Station 71.

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

Station 71 für Schwerst-Schädel-Hirn-
Geschädigte am Vivantes Klinikum 

Berlin-Spandau 



Stimmfeldmessungen
• Eines der auffälligsten Merkmale 

nach einem Locked-in Syndrom ist 
die anfängliche Unfähigkeit, verbal 
kommunizieren zu können. Dank 
logopädischer Therapie erlernt ein 
Teil der Betroffenen das Sprechen 
wieder.

• In Zusammenarbeit mit einer 
Logopädin werden Stimmfeld-
messungen durchgeführt, in denen 
Frequenz- und Dynamik-umfang 
der Stimme gemessen werden.

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

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



Verbesserung der 
Kommunikationsmöglichkeiten

• Leider bleibt ein Teil der Betroffenen 
nach einem Locked-in Syndrom 
zeitlebens ohne Sprache und ist auf 
andere Kommunikationsmöglichkeiten 
angewiesen.

• In Zusammenarbeit mit dem Verein 
kommhelp e.V. wird versucht bei nicht-
sprechenden Menschen eine Alternative 
zur verbalen Kommunikation zu finden.

• Nutznießer 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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