
Chronik 2010
LIS e.V.

Förderverein zur Gründung einer Stiftung 
zur Verbesserung 

der Lebensumstände von Menschen mit 
dem Locked-in Syndrom



Termine
Treffen der Selbsthilfegruppe

Regelmäßige Treffen um 17 Uhr jeden letzten Donnerstag im Monat

Unterstützte Kommunikation Wannseeschule 11.01., 25.01., 08.02.2010
Im KEH – Haus 22 – Herzbergstr. 79, 10365 Berlin 13.12., 15.12., 20.12.2010

Klinik RehaNova 2010
Fortbildungstag zum Locked-in Syndrom von LIS e.V. 27.02.2010
RehaNova Köln GmbH, Fortbildungsinstitut, 
Ostmerkheimer Str. 200, 51109 Köln-Merkei

Internationale Tagung Rheinsberg 2010
Jubiläumsveranstaltung – 10 Jahre LIS e.V. 26.-28.03.2010
Im Haus Rheinsberg – Donnersmarckweg 1, 16831 Rheinsberg

Informationsveranstaltung
Kommunikations- und Mobilitationsassistenz 23.04.2010
Prof. Peter Uibe-Haus, Pragerstr. 220, 04289 Leipzig

Einladung des Instituts Automatisierungstechnik (IAT) Universität Bremen
Modellprojekt: Schwerbehinderter Mensch, soll mit Roboterhilfe  08. 09.2010
in seinen Beruf zurückkehren – Assistenzroboter „Friends“
Otto-Hahn-Allee 1, NW1, Raum M1050, 28359 Bremen



Termine
Tagung „Wachkoma“ des Ostalb Klinikum Aalen

Das Locked-in Syndrom – Vollständig gelähmt bei vollem Bewusstsein          22. 09.2010
Schramme im Alten Rathaus, Marktplatz 1, 73441 Bopfingen

Einladung  der Stephen Hawking Schule
Unterstützte Kommunikation bei 23. 09.2010
Tetraplegie und vollständiger Lähmung 
SRH-Schulen gGmbH, Im Spitzerfeld 25, 69151 Nekargemünd

LIS e.V. läd zur Buchpräsentation ein    
„Locked-in-Syndrom – Geschichte, Erscheinungsbild, Diagnose 18.11.2010
und Chancen der Rehabilitation“,
„Mensch und Maschine – Wie Brain-Computer-Interfaces und 
andere Innovationen gelähmten Menschen kommunizieren helfen“
Geschäftsstelle LIS e.V., Herzbergstr. 79 Haus 30, 10365 Berlin

Informationsveranstaltung
Selbstbestimmte Assistenz – Persönliches Budget 01.12.2010
Vivantesklinikum Spandau, Neue Bergstr. 6, 13585 Berlin

Jahreshauptversammlung und Weihnachtsfeier 2010 11.12.2010 
Kieztreff „Lebensnetz“, Anna-Ebermann-Straße 26, 13053 Berlin



• Treffen in der Geschäftsstelle 

• Besuch des Botanischen Gartens (19.06.2010)

• Dampferfahrt durch den Landwehrkanal (04.07.2010)

• Sommerfest (11.09.2010)

• Weihnachtsfeier (11.12.2010)

Treffen der Selbsthilfegruppe
(17 Uhr an jedem letzten Donnerstag im Monat)

(SHG)





Besuch Botanischer Garten Dahlem (SHG)



Dampferfahrt durch den Landwehrkanal (SHG)





Sommerfest im Park des KEH (SHG)





Unterstützte Kommunikation Wannseeschule 



Unterstützte Kommunikation Wannseeschule 



LIS e.V. zu Gast bei der RehaNova in Köln
RehaNova, Neurologische/Neurochirurgische Rehabilitationsklinik Köln GbmH

Fortbildungstag zum Locked-in Syndrom von LIS e.V.

• Historischer Hintergrund, medizinischer Hintergrund und Frührehabilitation 

• Erfahrungen mit dem Locked-in Syndrom 

• Free Software für die computerunterstütztende Kommunikation 

• Kommunikationshilfsmittel bei vollständiger Lähmung 

• Erfahrungen mit dem Locked-in Syndrom und Kommunikation

Teilnehmer: Ärzte, Therapeuten, Pflegepersonal, Betroffene und Interessierte
LIS 0110: 27.02.2010 von 10:00-16:00 Uhr
Referenten: Prof. Dr. Thomas Rommel/ Michael Sagel/ Dr. Karl-Heinz Pantke/ 

Dr. Julius Deutsch/ Anama Kristin Fronhoff
Kursgebühr: kostenfrei, 

Diese Veranstaltung wird von dem Förderverein der RehaNova Köln unterstützt,
Anmeldung erforderlich

Anmerkung: Die Veranstaltung wird als Fortbildung bei der Ärztekammer Nordrhein beantragt



Tagung Rheinsberg 
26. - 28.03.2010

Moderation: 
Dr. Karl-Heinz Pantke,    26. März 2010

Prof. Dr. Gabriel Curio,   27. März 2010

Prof. Andreas Zieger,     28. März 2010

Referenten:
Prof. Dr. Gabriel Curio,

Dr. Caroline Schnakers,

Prof. Dr. Gerhard Bauer,

Univ. Prof. Dr. Dr. hc. mult. Franz Gerstenbrand, 

Prof. Andrea Kübler,

Dr. Bettina Sorger, 

Prof. Niels Birbaumer,

Dr. Carlotte Kiekens, 

Dr. Karl-Heinz Pantke, 

Dr. Julius Deutsch, 

Angela Jansen & Oliver Jünke,

Veronique Blandin,

Luige Ferraro, 

Dr. Vital Hauser,

Marjam Sipma Flokstra,

Christine Kühn,

Ellen Høyer







Tagung Rheinsberg Freitag 26.03.2010



Tagung Rheinsberg Freitag 26.03.2010



Tagung Rheinsberg Sonnabend 27.03.2010



Tagung Rheinsberg Sonnabend 27.03.2010



Tagung Rheinsberg Sonntag 28.03.2010



Tagung Rheinsberg Sonntag 28.03.2010 



Tagung Rheinsberg 2010 (in der Bar)



Informationsveranstaltung
Prof. Peter Uibe-Haus – Leipzig





Einladung des Instituts Automatisierungstechnik 
Universität Bremen

Modellprojekt: 
Schwerbehinderter Mensch soll 
mit Roboterhilfe in seinen Beruf 
zurückkehren –
Assistenzroboter „Friend“
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Tagung „Wachkoma“ des Ostalb-Klinikum Aalen

Vortrag

Das Locked-in Syndrom –
Vollständig gelähmt bei vollem 
Bewusstsein









Zu Gast in der Stephen Hawking Schule

Vortrag

Unterstützte Kommunikation bei 
Tetraplegie und vollständiger 
Lähmung



LIS e.V. läd zur Buchpräsentation ein

„Das Locked-in-Syndrom:
Geschichte, Erscheinungsbild, Diagnose und Chancen der Rehabilitation“
„Mensch und Maschine.
Wie Brain-Computer-Interface und andere Innovationen gelähmten Menschen 
kommunizieren helfen“



Publikationen von LIS e.V.

1.

3.

5.

7.

Stand Dezember 2010



Informationsveranstaltung

Selbstbestimmte Assistenz –
Persönliches Budget

Begrüßung;
Dr. Andrea von Helden, 
Chefärztin des Zentrums für 
Schwerst-Schädel-Hirnverletzte

Dr. Karl-Heinz Pantke
Vorsitzender LIS e.V.

Referenten:
Ingrid Zoeger,
Landesvertreterin Thüringen des 
SelbstHilfeverbandes – FORUM GEHIRN e.V.

Birgit Stenger,
Mitarbeiterin der Arbeitsgemeinschaft
Selbstbestimmtes Leben e.V. Berlin

Dr. Heike Knops, 
Theologin und Bioethikerin, arbeitet als Pfarrerin und 
Dozentin, und ist Mutter einer Tochter mit Behinderung.







Jahreshauptversammlung und 
Weihnachtsfeier 2010

Im Kieztreff „Lebensnetz“
in Berlin-Hohenschönhausen fand die

Jahreshauptversammlung und 
anschließend die Weihnachtsfeier statt. 

Das Büffet wurde selbst gestaltet.





Anhang: Projekte



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

1. Information
Bibliothek/Informationszentrum (LIS e.V.)

2. Rehabilitation
Assistenz zur Unterstützten Kommunikation und erweiterten Frührehabilitation für 
Patienten mit schwersten neurologischen Schädigungen am Vivantes Klinikum in 
Berlin-Spandau (LIS e.V. mit dem jobCenter)

3. Kommunikation
a) Verbesserung der verbale Kommunikation (Stimmfeldmessung, Dysarthrie)
b) Unterstützte Kommunikation (Selbsthilfe mit kommhelp e.V.) 



1. Information
Bibliothek/Informationszentrum

• Das Informationszentrum wird von Betroffenen sowie deren Angehörigen 
genutzt. Außerdem dient es zur Fortbildung unserer Mitarbeiter am 
Vivantes Klinikum Berlin-Spandau. 

• 2010 wurde ein professionelles Bibliotheksprogramm angeschafft, 
das auch internetfähig ist.

• 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 außerordentliches 
Interesse nachweisen können, zugänglich ist.



Bestand: Printmedien sowie DVDs oder    
vergleichbare Medien

Videos, CDs, DVDs usw.Bereich X

Bei den wissenschaftlichen Artikel 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 zu finden. 
*UK: Unterstützte Kommunikation                                              

Stand Dezember 2010

Ethik allgemein, Ethik und Medizin, Geschichte und Medizin, 
Medizin und Umwelt, Medizinische Behinderung und Recht, 
Patientenverfügungen, NS

Bereich VII

Neurologie, Therapeuten, Hirnforschung, Neuropsychologie, 
Therapie und Rehabilitation, Motorik

Bereich VI

Medizinische Nachschlagewerke, Bildgebende Verfahren, 
Traditionelle Medizin, Pflege, Erfahrungsberichte, Psychologie  
und Krankheit

Bereich V

Logopädie, Phoniatrie, UK*, DysarthrieBereich IV

Locked-in Syndrom, Manuskripte und Artikel zum Locked-in
Syndrom, Nahtoderlebnisse, Wahrnehmung

Bereich III

ZeitschriftenBereich II

Wissenschaftliche Artikel, ZeitschriftenBereich I



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

Stand: Dezember 2010

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





2. Rehabilitation
Assistenz zur Unterstützten Kommunikation und 
erweiterten Frührehabilitation für Patienten mit 
schwersten neurologischen Schädigungen am 

Vivantes Klinikum in Berlin-Spandau

• Seit Oktober 2009 läuft ein vom jobCenter Berlin-Spandau gefördertes 
Projekt zur „Assistenz zur Unterstützten Kommunikation und erweiterten 
Frührehabilitation für Patienten mit schwersten neurologischen Schädi-
gungen“ mit 4 Mitarbeitern am Vivantes Klinikum Berlin-Spandau. Die 
Maßnahme ist für 24 Monate angesetzt.

• Nutznießer des Projektes sind Patienten der Station 71.

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





3. Kommunikation
a) Verbesserung der verbalen Kommunikation

(Stimmfeldmessungen, Dysarthrie)

Die Diagramme verdeutlichen, dass verbale 
Kommunikation nur möglich ist, falls ein 
gewisses Minimum an motorischen Fähigkeiten 
vorhanden ist

• Eines der auffälligsten Merkmale nach 
einem Locked-in Syndrom ist die an-
fängliche Unfähigkeit, verbal kommuni-
zieren zu können. Dank logopädischer 
Therapie erlernt ein Teil der Betroffenen 
das Sprechen wieder.

• In Zusammenarbeit mit einer Logopädin 
werden Stimmfeldmessungen und andere 
Untersuchungen durchgeführt.

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



b) Unterstützte Kommunikation

Ein Patient wird in einem Kommunika-
tionsprogramm am Laptop eingewiesen

• 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 nichtsprechen-
den Menschen eine Alternative zur verbalen 
Kommunikation zu finden. 

• Es ist geplant, eine Einheit an Unterstützter 
Kommunikation anzuschaffen, die an das 
Krankenbett des Patienten gerollt werden kann.

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



Herzlichen Dank an 

Frau Farah Lenser, 
Wenche Loseth,

Herrn Andreas Großmann, 
Frau Julia Gniffke, 

Frau Christine Kühn, 
Fam. Westphal, Fam. Ufer 

Fam. Junge und 
Herrn Lothar Ludwig 

für das Bildmaterial


