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sprich Gehwagen. Darin habe ich täglich
etwa 60 Meter ohne fremde Hilfe zurück-
gelegt.Warum ich den Gehwagen ausge-
rechnet „Mercedes“ nenne, kann ich
Ihnen verraten: Hat er die richtige Höhe,
ist er nicht nur bequem, sondern, wenn
die Beine ihren Dienst versagen, kann
man sich mit beiden Ellenbogen abstüt-
zen und richtig „abmatten“. Hat man
wieder etwas Kraft geschöpft, gelangt man
immer zum Rollstuhl. Wenn es einen
„Mercedes“ unter den Gehhilfen gibt,
gibt es natürlich auch einen „Porsche“.
Ich rede vom Rollator.Der ist mit Respekt
zu behandeln. Zwischen Laufen und Lau-
fen liegen ganze Welten.

Konnte ich mich im Gehwagen richtig
„reinfletzen“, nach dem Motto „Heh, was
kostet die Welt!“, sieht es beim Rollator
ganz anders aus. Das quecksilbrige Ding
haut einfach ab. Es macht, was es will,
obwohl es natürlich zwei Bremsen hat.

Die Körperhaltung muss hierbei eine
völlig andere sein. Sie muss annähernd
180 Grad betragen. Diese müssen
während der gesamten Zeit des Laufens
gehalten werden. Man kann natürlich ein
geringes Gewicht auf die gestreckten
Arme geben.Was tut man, wenn ein Arm
nicht so gut funktioniert? Spätestens hier
kommen Fragen wie Selbstbeherrschung
und Selbstdisziplin ins Spiel.

Ich laufe gegenwärtig täglich ca. 30
Meter mit Rollator.Wohl bemerkt, allein.
Ich bin jedes Mal von neuem erstaunt,
dass nicht die Beine schlapp machen, son-
dern vor allem der rechte Arm anfängt zu
schmerzen.

Logische Schlussfolgerung: Meine
Rücken- und Beckenmuskulatur muss
mehr gestärkt werden, damit ich beim
Laufen die Vertikale halten kann. Erst
dann wird der rechte Arm nicht durch
eine immer krummer werdende Körper-
haltung überlastet und der linke mit sei-
nen begrenzten Möglichkeiten kann auch
besser eingesetzt werden. So einfach ist
das in der Welt des Geistes, aber fast ein
Ding der Unmöglichkeit in der Realität.

So lustig und ungezwungen war es
nicht immer, denke ich an den Anfang
vor neun Jahren zurück. Nur mit den
Augen konnte ich rollen. Kluge Ärzte
haben gar nicht erst registriert, dass ich
voll bei Geist und Bewusstsein war.Vier
Wochen waren vergangen und keine Bes-
serung des Allgemeinzustandes. Es wurde
Zeit, mich von den lebensspendenden
Geräten zu nehmen. Aus Gründen der
Wirtschaftlichkeit oder aus Gründen der
Ethik? Ich habe es nie erfahren. Die Cha-
rité-Mediziner hatten allerdings die
Rechnung ohne den Wirt gemacht. Das
einzige Veto kam von meiner Frau. Nicht
auszudenken, wenn ich ihr egal gewesen
wäre. Das Ergebnis wäre ein medizini-
scher Irrtum erster Klasse gewesen, denn
ich wollte auf keinen Fall sterben. Meine
Frau hat mir die Story erst zwei Jahre spä-
ter erzählt, als ich anfing, meine Erlebnisse
niederzuschreiben. Aber die Wut auf die
Ärzte ist geblieben und gibt mir bis heute
Kraft. Soweit meine eigenen Erlebnisse.

zu b) Sterbehilfe ja oder nein?

Allgemeine Überlegungen
Leider ist es hier nicht wie auf dem

Gebiet der Logik oder der Wissenschaft
schlechthin. Aussagen sind nicht einfach
durch die drei Werte „wahr“, „wahr-
scheinlich“ oder „falsch“ bewertbar. Sol-
che Aussagensysteme sind auch nicht auf
Widerspruchsfreiheit oder Vollständigkeit
entscheidbar.

Wir befinden uns auf dem Gebiet der
Ethik. Dort spielen noch weitere Werte
eine Rolle. Zum Beispiel die von Nor-
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men oder Überzeugungen, daraus abge-
leitet Aussagen über Wünschen und Wol-
len. Die messerscharfe Logik gilt nur auf
der formalen Ebene menschlichen Den-
kens. Dort sind Widersprüche zwischen
den Aussagen, die unter den Gesichts-
punkten der Wahrheit betrachtet werden,
undenkbar! Was darüber hinaus geht und
die inhaltliche Ebene des Denkens berührt,
kann die formale Logik nicht erfassen.
Dabei handelt es sich unter anderem um
Fragen der Normenaufstellung und -
bewertung. Sie ist und bleibt eine Frage
des Gewissens, der Überzeugung und des
Glaubens. Normative Aussagen sind
bewertbar, aber ihre Aussagensysteme

nicht mehr per Kalkül entscheidbar. So
gibt es für jedes Argument Pro-Sterbehilfe
auch eines für Contra-Sterbehilfe. Kurz:
Aussagen zur Sterbehilfe sind formal nicht-
entscheidbare Aussagen des Gewissens.

b) Gedanken zur direkten Sterbehilfe 
Hier gehören zwei Personen dazu. Eine,

die keinen Sinn im Weiterleben sieht.Aus
welchen Gründen auch immer. Eine
zweite, meist näher stehende Person, die
gebeten wird, diesen Wunsch zu voll-
strecken, weil man es selbst nicht mehr
kann. Diese Person handelt nach dem
Willen dessen, der sterben will. Sie ist des-
sen verlängerter Arm. Sie hat aber ein
eigenes Wertesystem und einen eigenen
Willen.Will sie es, dass die um Sterbehilfe
ersuchende Person stirbt und legt Hand
an, ist sie schuldig und erfüllt somit den
Tatbestand der Tötung auf Verlangen.Ver-

weigert sie die Sterbehilfe, liegt keine
juristische Situation vor. Gewissensbisse
und Mitleid werden ihr zusetzen und ihre
Seele regelrecht zerfressen. Vertrackte
Situation! Trotzdem ist es besser, Gewis-
sensbisse zu haben und nicht als eine Per-
son angesehen zu werden, die ein Leben
ausgelöscht hat, auch wenn sie vom Ster-
bewilligen darum gebeten wurde.

Aus diesem Grund bin ich gegen diese
Art von Sterbehilfe.

c) Gedanken zur indirekten Sterbehilfe
Das ist der eigentlich interessante Fall.

Hier kann nur noch der Mediziner in
Absprache mit dem Patienten eine Ant-
wort finden, die er mit seinem Gewissen,
seiner Reife und seinem Fachwissen ver-
einbaren muss. Kann sich der Patient hier-
zu nicht mehr äußern, wie es bei mir der
Fall war, würde ich als verantwortlicher
Arzt oder Kommission die Finger davon
lassen. Man kann die indirekte Sterbehilfe
auch als das Unterbrechen lebensverlän-
gernder Maßnahmen auffassen. Das ist
eine echte Gewissensfrage für den behan-
delnden Mediziner oder auch für eine
Kommission unabhängiger Ärzte. Ihrer
Verantwortung obliegt es einzuschätzen,
ob lebensverlängernde Maßnahmen bei
z.B. raumfordernden Hirntumoren, die
operativ nicht entfernt werden können,
oder bei anderen Krebsarten im Endstadi-
um für die Patienten nur eine Fortsetzung
des Leidens um wenige Tage wäre oder
ob man der Natur freien Lauf lässt.

Für diese Art indirekter Sterbehilfe
könnte ich mich erwärmen, aber nur
unter der Bedingung, dass man selbst ent-
scheiden kann, ob oder ob nicht.

Wir danken für Ihre Aufmerksamkeit!

Friedemann Knoop
Die Pressemitteilung zum Europäischen
Meeting von LIS e.V. sowie die verab-
schiedete Resolution zu den Themen der
so genannten Sterbehilfe und zum Pro-
blem der Patientenverfügung sind einzu-
sehen unter www.fdst.de



 
 
 



 
 

 



 
 
 



 
 
 



 
 
 



 
 
 









 
 
 



 



 



 
 
 
 
 

 

Resolution aus Rheinsberg 
Entschließung der Tagungsteilnehmer zu Sterbehilfe und Patientenverfügung 

Teilnehmer der LIS-Tagung in Rheinsberg 

 
 

Europäische Resolution von Betroffenen schwerer neurologischer Krankheiten 
zu den Themen der so genannten Sterbehilfe und zum Problem der 
Patientenverfügung 
 

Diese Resolution geht in wesentlichen Punkten auf Stellungnahmen zu einer vom 
Verein LIS e. V. im Vorfeld dieser Veranstaltung durchgeführten Befragung von 
Betroffenen zurück. Ziel dieser Resolution, wie der ganzen Veranstaltung zum EJMB 
2003 soll sein, den Betroffenen selbst eine Stimme zu verleihen und jegliches 
stellvertretendes Sprechen, das nicht in diesem Sinne ist, zurückzuweisen. 
 

Diese Europäische Resolution richtet sich gegen die oftmals zynischerweise noch als 
Patientenwille dargestellte so genannte "Sterbehilfe" und gegen den Missbrauch von 
Patientenverfügungen zur aktiven und passiven Tötung von schwer kranken 
Menschen. Wir, die hier anwesenden Betroffenen verschiedener neurologischer 
Erkrankungen, sind uns einig in dem Bestreben, die Achtung vor der Autonomie und 
den Persönlichkeitsrechten der vom Locked-in Syndrom und anderen schweren 
Krankheiten Betroffenen gegen alle Widerstände sicherzustellen. Aber sehr 
bedenklich und geradezu bedrohlich wirken auf uns einige Entwicklungen, die in 
letzter Zeit zu beobachten sind. Die Legalisierung der so genannten Sterbehilfe in 
den Niederlanden und in Belgien ist für uns ein alarmierendes Signal, uns mit allem 
Nachdruck zu Wort zu melden und die Unmenschlichkeit Nützlichkeit- und 



kostenbezogener Argumentation aufs Schärfste zu verurteilen. Denn letztendlich soll 
doch nur unter dem Mantel falscher Humanität verschleiert werden, dass die 
europäischen Gesellschaften im Zuge eines rasanten wirtschaftlichen Umbaus immer 
weniger bereit sind, die Lasten ihrer schwer kranken Mitbürger mit zu tragen. Zum 
Beispiel soll gerade in letzter Zeit mit dem scheinbar patientenfreundlichen Mittel der 
so genannten Patientenverfügung die Frage von Leben und Tod aus der Position des 
noch Gesunden heraus entschieden werden. Von interessierter Seite hat sich der 
Druck auf den Gesetzgeber hinsichtlich einer Legalisierung des 
Versorgungsabbruchs in akuten Krankheitsfällen, die von Außenstehenden als 
hoffnungslos eingestuft werden, verstärkt. Wir wissen aus Berichten von Betroffenen, 
dass dies bereits in deutschen Krankenhäusern inoffiziell gang und gäbe ist, wir 
wenden uns jedoch entschieden gegen jegliche eindeutige gesetzliche Legalisierung 
dieser Praxis und verurteilen bereits jetzt vorkommenden Fälle. Einige sehr schwer 
betroffene Menschen haben im Vorfeld dieser Veranstaltung angedeutet, dass sie in 
einem solchen Falle unter einen enormen sozialen Druck geraten würden, als 
unnütze Esser und Verprasset von Steuer- und Beitragsgeldern einfach still und leise 
zu verschwinden. 
 

Wir wenden uns aufs schärfste gegen diese Versuche, über die Hintertür eines 
scheinbaren Mitleids in Wahrheit die Tötung oder das Sterbenlassen von 
schwerstkranken Menschen zu betreiben! Es muss unsere Absicht sein, zuallererst 
die Stimmen der Betroffenen zu hören, und diese für sich selbst sprechen zu lassen. 
Deshalb stellen wir fest: 
 

Keiner außer dem Patienten selbst kann entscheiden, ob dieser noch Bewusstsein 
besitzt oder nicht. Niemand kann für einen scheinbar leblosen Menschen 
entscheiden, dass sich der Aufwand der Intensivmedizin nicht mehr lohnt. Patienten 
sind zum Teil noch nach sehr langen Phasen solcher Zustände zumindest erwacht. 
Darüber berichten die Medien jedoch nicht. 
 

- Bei der Diskussion über schwere Krankheiten oder so genannte Behinderungen 
kommen nur ganz selten die Betroffenen selbst zu Wort. Statt dessen werden 
"Betroffene" aus der Familie oder Kollegen befragt, obwohl man durchaus die 
wirklichen Betroffenen selbst fragen könnte. Dahinter verbirgt sich die Absicht, immer 
wieder "Gesunde" vorzuschieben, die gerade verhindern sollen, dass wir selbst uns 
einmischen. Auch die so genannten Patientenverfügungen sind ein solcher Trick. 
Kein gesunder Mensch kann ernsthaft sagen, was er als Kranker empfinden oder 
wollen wird; er verändert sich ja durch die Krankheit. Deshalb sollte sich jeder 
überlegen, ob er als Gesunder nicht vielleicht sein Todesurteil unterschreibt, wenn er 
im voraus Verfügungen über sein eigenes Leben und Sterben abgibt. 
 



- Die Befürworter des "humanen Sterbens" und anderer Tarnbegriffe wollen diese 
Veränderungen nicht tolerieren. Für sie gibt es eine ganz einfache Trennung in 
Schafe und Böcke. Aber auch die Krankheit gehört zum Leben. Eine Gesellschaft, 
die sich ernsthaft fragt, ob sie sich wirkliche Menschlichkeit ökonomisch noch leisten 
kann, steht am Rande der Barbarei. 
 

- Die Schwächsten abschaffen? Wir fordern den Schulterschluss auch z. B. mit den 
Alten in der Gesellschaft 
 

- Die Vorgänge in Nazideutschland, die Tötung kranker Menschen, die einfach als 
unheilbar erklärt wurden verbieten unserer Ansicht nach jede seriöse Diskussion um 
die Tötung Kranker oder Behinderter. 
 

- Leugnung von Besserung oder Besserungsperspektiven und med. Fortschritt 
Auch dies ist ein Grundzug der Argumente von Euthanasie-Befürwortern. Jedem, der 
für uns Pessimist sein will, kann man die erstaunlichen Fortschritte der 
Intensivmedizin und Pflege in den letzten Jahren entgegenhalten. 
 

- Unzulässige Verzerrung von Einzelfällen 
Der "klassische" Fall sind die alten Krebspatienten, deren Leiden "unnötig verlängert" 
werden. Hier wird Stimmung gegen Kranke gemacht. Kaum ein Arzt wird seine 
Patienten unnötig quälen, wenn doch, gibt es dafür Gerichte. Über die tausenden von 
Patienten, die der Intensivmedizin die Chance für einen neuen Start verdanken wird 
kein Wort verloren. Vom Vorhandensein einer modernen Schmerztherapie ganz zu 
schweigen. 
 

- Keine Generallösungen! Der Einzelfall muss immer im Vordergrund stehen 
Wir wehren uns gegen die Verallgemeinerung von Fällen, in denen ganz bestimmte 
Faktoren einseitig herausgestellt werden, und die unserer eigenen jeweiligen 
Situationen nicht angemessen sind. Jeder Einzelfall ist ein kostbares menschliches 
Schicksal, für das es keine genormten Lösungen geben kann. 
 

Engagement für das Weiterleben, nicht für den Tod! 
 

Dominanz der "gesunden" Perspektive angreifen! 
Gesundheit ist ein hohes Gut, aber kein Wert an sich. Wer sich nicht um die 
Perspektive seiner kranken oder Behinderten Mitmenschen kümmert, kann und darf 
auch keine Entscheidungen über sie fällen. Wir selbst wissen besser, was gut für uns 
ist. 
 
   

Dokumentation der Resolution vom 1.11.2004  
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Es ist ein sehr persönliches Buch, das

mit diesen Tagebüchern vorgelegt wird,

aber auch der Bericht eines Zeitzeugen.

Nicht nur das große Weltgeschehen spie-

gelt sich hier, viel mehr auch eine Zeit,

über die wir heute immer weniger wis-

sen, gesehen mit den Augen eines Künst-

lers. Junge Leute haben wenig Kenntnis

von dieser Zeit, denn der Geschichtsun-

terricht berührt dieses Thema kaum oder

nur mit wenigen Zeilen, und viele Filme

mit einem historisierenden Anspruch ver-

mitteln ein einseitiges, dem heutigen

Geschmack angepasstes Bild.

Hier ist der alltägliche Bericht eines

sensiblen Menschen aus diesen Jahren,

subjektiv, vielleicht manchmal umständ-

lich, aber persönlich sehr ehrlich, Depres-

sionen und Ängste nicht aussparend. Es ist

ein Buch, das bei Älteren und bei Musik-

freunden Erinnerungen weckt, das aber

auch für interessierte jüngere Menschen

nicht uninteressant sein dürfte.Vielleicht

auch deshalb, weil Benatzky ein über-

zeugter Pazifist war und den Krieg

ablehnte.

Wissen Sie jetzt, was ein Kakanier ist?

Dieses untergegangene Wort ist die

scherzhafte Bezeichnung für Künstler aus

der kaiserlich-königlichen (ka-ka) öster-

reichisch-ungarischen Doppelmonarchie.

Vielleicht waren sie die ersten Europäer,

denn für sie waren Staatsgrenzen keine

Schaffensgrenzen, engstirniger Fanatismus

und dumpfer Nationalismus war ihnen

fremd.

Dr. Rudolf Turber

Hg: Inge Jens und Christiane Niklew

RALPH BENATZKY

Triumph und Tristesse – Aus den Tage-

büchern von 1919 bis 1946

Parthas Verlag GmbH 2002

443 Seiten

ISBN 3-932529-43-0

Eingeschlossen im
eigenen Körper

G
ünter Müller legt mit „Im Reich

der Halluzinationen“ einen sehr

persönlichen Bericht vor. Ober-

flächliche Betrachter, die den Wert eines

literarischen Werkes nach der Anzahl der

gedruckten Seiten oder dem Gewicht des

beschriebenen Papiers beurteilen, würden

dieses Buch wohl gar nicht wahrnehmen.

Dabei ist der schmale Band unter Bedin-

gungen entstanden, die sehr schwer vor-

stellbar sind.

Der Autor erlitt mit 47 Jahren einen

Schlaganfall mit nachfolgendem Locked-

in-Syndrom (LIS). Das bedeutet, der Kör-

per ist völlig gelähmt, es ist kein Sprechen

möglich, kein Schlucken, keine Bewegung

– einzige Kommunikationsmöglichkeit

mit dem Betroffenen, der bei vollem

Bewusstsein ist, erfolgt über den Lidschlag

des Auges. Dem Menschen selbst fehlt

jede Information über die Bewegung des

eigenen Körpers, er ist gelähmt, kann

jedoch denken, sehen und hören. Das

Syndrom ist therapierbar, die Therapie
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bedarf aber enormer Willensanspannung,

Geduld und viel Zeit. Mühselig und sehr

klein sind die Fortschritte, erreicht mit

ständigem Bemühen, oft vergeblichem

Üben und nur mit Unterstützung anderer

Menschen, vor allem Müllers Frau. Gün-

ter Müller schwebte nach seinem Schlag-

anfall zwischen dem Erkennen der Rea-

lität und einer Traumwelt, die durch Äng-

ste und ungerechtfertigte Befürchtungen

gekennzeichnet ist, ob seine Ehefrau auch

zukünftig mit ihm zusammen leben will.

Er braucht Zeit bis zur Akzeptanz des

gegenwärtigen Zustandes. Es wird der tie-

fe Einschnitt deutlich, den das Ereignis auf

das Leben dieser beiden Menschen ausüb-

te: Verlust des Arbeitsvermögens, die

Berufsaufgabe der Ehefrau, Anforderun-

gen aus Pflege und Therapie, die finanzi-

ellen Einschränkungen, die veränderten

Beziehungen zu anderen Menschen, die

Notwendigkeit einer lebenslangen Thera-

pie, die Umstellung auf Sprachcomputer

und Beatmungsmaschine als unabdingbare

Hilfsmittel – alles Kennzeichen des

„zweiten Lebens“ Günter Müllers, der

dazu mitteilt: „Ein normaler Mensch wird

kaum nachvollziehen können wie wichtig

es für mich ist, wieder am Leben teilzuha-

ben.“ 

Das Buch, übermittelt Buchstabe für

Buchstabe über eine sehr komplizierte

Kommunikationsebene, wird so ein Stück

Therapie und Botschaft an andere Betrof-

fene nicht aufzugeben. Der Bericht wird

ergänzt durch einen Beitrag von Gudrun

Müller über die heutige Pflege zu Hause

und einen Kommentar der behandelnden

Ärztin aus den Heilstätten Beelitz.

Dem gleichen Thema und Günter Mül-

ler ist auch eine andere Publikation

gewidmet: „Metamorphose“. Beide wer-

den herausgegeben von LIS e.V. – „För-

derverein zur Gründung einer Stiftung

zur Verbesserung der Lebensumstände von

Menschen mit Locked-in-Syndrom“. Ziel

des im Mai 2000 gegründeten Vereins sind

u.a. der Aufbau einer Gesprächsrunde für

Patienten und Angehörige, die Bereitstel-

lung von Kommunikationsmöglichkeiten

und das Sichern einer optimalen Therapie

für Betroffene. Zudem wird ein Doku-

mentationszentrum geschaffen sowie wei-

tere Publikationen und Tagungen vorbe-

reitet. Die Geschäftsstelle von LIS e.V. ist

im Königin Elisabeth Herzberge Kran-

kenhaus in Berlin-Lichtenberg.

c/o: Dr. Karl-Heinz Pantke und Chri-

stine Kühn, Mansteinstr. 3, 10783 Berlin

e-mail: locked-in-syndrom@nexgo.de,

Beratungstelefon: 16.00-19.00 Uhr, die-

do: 030/ 54 72 52 70 

Fax: 030/ 216 88 72

Dr. Rudolf Turber

Günter Müller:

„Im Reich der Halluzinationen / Das Locked-in-
Sydrom“
ISBN : 3-00-009219-6, Euro 4,90

„Metamorphose“, Band 2 / 2002,

ISBN 3-00-010525-5, Euro 4,90

Herausgeber: LIS 
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Atmung, gezielte Berührung, Bild- und

Farbangebote, Geräuschveränderungen,

Geruchsintensivierung, Geschmacksange-

bote, Lageveränderungen oder Vibrationen

geschehen. Informationen über das bishe-

rige Leben des Patienten spielen bei der

Wahl der Reize eine entscheidende Rolle.

Wichtig: Das Konzept sieht nicht vor den

Zeitaufwand der Pflege zu erhöhen, son-

dern ihn bewusster zu nutzen.

Es folgte eine Lesung. Frau Gudrun

Müller las vor aus der Broschüre von

Günter Müller „Im Reich der Halluzina-

tionen – Gefangen im Ich nach dem

Schlaganfall“ (Siehe dazu auch Seite 51).

Natürlich war auch Günter Müller anwe-

send, aber er kann sich nicht selbst

äußern. In seiner Broschüre wird recht

plastisch geschildert, wie ausgerechnet

Phantomschmerzen ihm das Leben zur

Hölle machten. Fachlich ergänzt und

kommentiert wurde die Lesung von Dr.

C. Proske, einer Ärztin, bei der Herr Mül-

ler in Behandlung war.

Natürlich trug auch LIS e.V. zum

Gelingen der Veranstaltung bei. So hörten

wir „Beispiele für die Einheit von Bewe-

gung und Wahrnehmung“ von Ch. Kühn,

G. Mrosack und K-H. Pantke. C. Kühn

konnte aus ihrem reichen Erfahrungs-

schatz schöpfen. Im Mittelpunkt stand die

Frage: „Was passiert mit der Wahrneh-

mung, wenn keinerlei Bewegung mehr

möglich ist?“

Selten verging die Zeit so schnell wie

auf dieser höchstinteressanten Tagung.

Natürlich hatte die vorher eingeplante

Zeit für die Vorträge hinten und vorne

nicht gereicht. Die Organisatoren waren

jedoch recht clever: Sie hatten eine Mit-

tagszeit von zwei Stunden eingeplant. Die

tatsächliche Mittagspause betrug jedoch

nur 40 Minuten. Mit diesem Schachzug

der Organisatoren gelang es, pünktlich die

eigentliche Jahreshauptversammlung in

Angriff zu nehmen. Es ging ums liebe

Geld, wie jedes Jahr.

Wichtig: Die Mitgliedsbeiträge für Per-

sonen und Institutionen wurden trotz

angespannter Lage der Wirtschaft nicht

erhöht.Wir hoffen dennoch, durch mehr

neue Mitglieder und natürlich Sponsoren

unsere Ziele realisieren zu können.

Friedemann Knoop
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