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L. Uber die soziale und demokratische Bedeutung von Selbsthilfearbeit in der
Geschichte und Gegenwart

Meine Lage als Schlaganfallpatient flihrte dazu, mich intensiv mit Problemen
auseinanderzusetzen, die auch andere Betroffene durchleben. Wer wie ich iber Nacht zum
Aphasiker wurde, kann wohl nachempfinden, wie jemandem zumute ist, der aus einem
reichen Berufs- und Familienalltag heraus plotzlich mit vorher nie dagewesenen Fragen
konfrontiert wird..

Meine Krankheit fiihrte zu dem Entschluf3, aus der gegebenen Situation mehr zu machen, als
die Betreuung in Krankenhaus und Kurklinik ermoglichen kann. Darum setzte ich mich fiir
die soziale Betreuung von Aphasikern ein, und ich kann heute sagen, sie wurde mit zum
wichtigsten Lebensinhalt fiir mich.

So betreue ich in der BAVARIA-Klinik in Kreischa zweimal wochentlich Aphasiker wéihrend
thres Kuraufenthaltes. Zunichst gab es eine, gegenwirtig sind es zwei Selbsthilfegruppen.
Wir konnen dem medizinischen Personal natiirlich nicht die Arbeit abnehmen, leisten aber
inzwischen auch Beitrage zur padagogischen und kulturellen Betreuung von Aphasikern auf
den Stationen der Klinik und zur Offentlichkeitsarbeit in Form von Fotowettbewerben,
Diskussionsrunden, Foren und haben die Verdffentlichung eines Buches geplant, das von und
fiir Aphasiker geschrieben wird.

Seit August 2001 gibt es in Kreischa das Projekt der ,,Zugehenden Beratung* und eine
spezielle Form der Selbsthilfe fiir Sprachgestorte.

Um mein Engagement fiir die Selbsthilfe zu begriinden, mufl man sicher von der Lage
Betroffener ausgehen. Die Unterstiitzung von Arzten und Therapeuten, ganz besonders der
Logopidden an der Klinik in Kreischa, lie Fragen nach noch wirksamerer Hilfe und
Kommunikation fiir Aphasiker autkommen. Besonders der Unterstiitzung von Herrn
Ostermann, dem Leiter der Logopédie der Klinik, verdanken wir als Selbsthilfegruppe viel
Unterstiitzung und Impulse. Inzwischen hat sich zwischen uns eine fruchtbare
Zusammenarbeit entwickelt. Zunehmend entstand bei mir jedoch die Erkenntnis, sich noch
intensiver mit Selbsthilfe zu beschéftigen. Als ehemaliger Patient der Klinik entstanden bei
mir viele Fragen nach der psycho-sozialen Bewiltigung eines Schlaganfalles. Durch Abschluf}
eines Honorarvertrages auf Stundenbasis ist es mir seitdem moglich, die im kliniknahen
Gebiet wohnenden Aphasiker mit zu betreuen, wobei es hauptsidchlich um die Verbesserung
von sozialen Kontakten geht. Die Kontakte finden aber nicht nur zu Patienten und ehemaligen
Patienten statt, sondern wir stechen im Erfahrungsaustausch mit verschiedenen Einrichtungen,
wie z. b. dem Aphasiker-Stiitzpunkt Bad Diiben und der Logopédieschule Kreischa.

Im folgenden soll die Frage nach der Entstehung von Selbsthilfe und ihrer stindig
zunehmenden Bedeutung Erorterung finden.

Es sei mir deshalb gestattet, aus historischer Sicht einiges zur Entwicklung der Selbsthilfe zu
bemerken:

Voraussetzung fiir das Entstehen von Selbsthilfegruppen war und ist stets, dafl soziale und
andere Notlagen Menschen veranlafite, ihre Situation als verdnderungswiirdig zu erkennen
und miteinander in Verbindung zu treten. Gegenseitige Hilfe gibt es, seit Menschen
existieren. Doch nicht immer gab und gibt es diese bewuflt. Beim Auftreten wirklicher
Katastrophen gab es stets Menschen, die erkannten, dall im Zusammenwirken mit anderen
cher Uberlebenschancen bestehen. In der Literatur wird noch heute Bezug genommen auf
den russischen Fiirsten Kropotkin, der mit seinem Buch ,,Gegenseitige Hilfe in der
Entwicklung® (1) im Jahre 1904 eine Analyse der wechselseitigen Hilfe, beginnend mit



Beispielen aus der Tierwelt, bis hin zur menschlichen Gesellschaft gab. Kropotkin hatte den
Traum von der Autonomie und der Initiative miindiger Menschen zu férdern versucht.

Als élteste Form der sozialen und medizinischen Einrichtungen ist das Schamanentum
bekannt. Bezeichnend war damals immer die Aktion einer ganzen Gruppe zur Heilwirkung
gegen Naturgewalten, Krankheit oder Tod. Der ganze Stamm fungierte in gewisser Weise als
eine Art Selbsthilfegruppe.

Ziel der Heilung war jeweils die Integration des isolierten Gruppenmitglieds.

Die Geschichte kennt viele Beispiele fiir Selbsthilfegruppen. Haufig waren es
Biirgerinitiativen, die die ganze Lebenslage einschlossen und hauptsédchlich durch Armut
betroffene Menschen umfaf3ten.

Im Mittelalter entstanden Selbsthilfegruppen als Versuch der Hilfe gegen die Pest, die in
Europa viele Jahre das ganze 6ffentliche Leben lahmlegte. Dabei fanden Menschen konkreten
sozialen Halt und Schutz. Eine grof3e Rolle spielten seit dieser Zeit die Freimaurer,
urspriinglich aus der Handwerkergilde der Kathedralenmaurer entstanden. Auch heute haben
die Freimaurer feste Verhaltensnormen wie tadelloses moralisches Verhalten und
Niéchstenliebe zu befolgen. In den USA gibt es heute iiber vier Millionen, in England etwa
300 000 Mitglieder der Freimaurer. In anderen Staaten sind diese dagegen verboten, im Iran
sogar unter Androhung der Todesstrafe. Typisch fiir Freimaurer und andere Sekten ist, daf sie
eine Form psychosozialer Selbsthilfe darstellen.

Zunehmende Bedeutung nahmen ebenfalls seit dem Mittelalter weitere Selbsthilfeorgane, die
Freundlichen Gewerkschaften, die zundchst in England und Schottland entstanden. Diese
wurden als Versuch des Ausgleichens der Notlage in bestimmten beruflichen Zweigen
gebildet und unterstiitzten bei Krankheit, Alter und Invaliditét. Spater entwickelten sich
Kooperationen und als wichtigste Selbsthilfe-Organisationen mit der aufkommenden
Arbeiterklasse in den riesigen Industriegebieten die Gewerkschaften. Sie wirkten nicht nur
auf die Minderung sozialer Not hin, sondern arbeiteten auch politisch. Zusammenfassend
kann gesagt werden, da3 Selbsthilfegruppen sich stets als Reaktion auf Notlagen, die in erster
Linie gesellschaftlich bedingt sind, verstehen.

Ende der 60er Jahre begann eine Zeit aktiver Entwicklung von Selbsthilfegruppen in den
USA. Sie wurden durch soziale Umbruchsituationen vorbereitet, wie

- die Biirgerrechtsbewegung zur Herstellung der Gleichheit aller Menschen,

- die Antikriegsbewegung gegen den Vietnam-Krieg,

- die Frauenbewegung, die die Dominanz des Mannes verurteilte, sowie

- die Umweltschutzbewegung und weitere.

Den Mitgliedern ging es darum, die Regierungen und Behorden kritisch auf
Gleichberechtigung, Selbstandigkeit und Miindigkeit der Biirger zu orientieren. 1976 wurden
in den USA etwa eine halbe Million Selbsthilfegruppen gezéhlt. Es gibt sie inzwischen fiir
jede psychosomatische Erkrankung, fiir jede krankheitsbedingte Notlage sowie soziale
Problemstellung. Im engeren Sinne sind sie ,,der therapeutische Zweig der Biirgerinitiativen®,
wie es bei Michael Lukas Moeller heif3t. (2)

Seit den 50er Jahren gibt es auch in Deutschland Selbsthilfegruppen, wobei sich dies auf den
westlichen Teil beschrinkte. Erst Anfang der 90er Jahre bildeten sich auch im 6stlichen Teil
Deutschlands Selbsthilfegruppen.

Zunichst entstand in den alten Bundesldndern die Selbsthilfe der Anonymen Alkoholiker,
denen eine Vielzahl von Gruppen mit psychosozialer und psychotherapeutischer Wirkung
folgte. Auch in Deutschland entwickelten sich diese Gruppen als offene Bewegung mit
pluralistischen Ziigen, die ohne besondere Fiihrung auskommen. Das bedeutet, da3 an ihrer
Spitze keine Fachleute nétig sind. Gleichwohl ist eine Einbeziehung von Fachleuten aber
sinnvoll und unumgénglich. Ein emanzipiertes Verhéltnis zwischen Betroffenen und
Spezialisten, wie Arzten, Psychologen, Soziologen und Therapeuten anderer Art ist in jeder



Weise sinnvoll. Selbsthilfegruppen mit Kaffeekrianzchenmentalitit wiirden im eigenen Saft
schmoren, wihrend es uns um die Verbesserung der Lage der Betroffenen geht.

Anfang der 80er Jahre konnte eine neue Qualitit in der Selbsthilfebewegung in Deutschland
verzeichnet werden. Vor allem durch die Nationale Kontakt- und Informationsstelle
(NAKOS), die 1983 in Berlin zur Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen entstand, wurde ein
Zentrum geschaffen, das sich bereichernd auf die Téatigkeit der Gruppen auswirkt.

Die gesellschaftliche Bedeutung von Selbsthilfegruppen nimmt in den Industrieldindern weiter
zu: Mit dem wachsenden Lebensstandard steigt keineswegs die Zufriedenheit der Biirger
automatisch. Zum Beispiel sind die Westdeutschen zwar um etwa ein Drittel reicher als die
Menschen in Irland, doch wissenschaftliche Untersuchungen zeigen: Sie sind (statistisch
erfallbar) unzufriedener. ,,Biirgersinn, sozialer Ausgleich und Kontrolle iiber das eigene
Leben*- sie bezeichnet Stefan Klein (3) als das magische Dreieck des Wohlbefindens (,,Die
Gliicksformel®, Rowohlt 2002). Diese Faktoren mindern Stress, dem Menschen durch ihr
Zusammenleben ausgesetzt sind, zugleich erhdhen sie die Freiheit, sein Leben entsprechend
der eigenen Talente und Mdglichkeiten zu gestalten. ,,Eine gliickliche Gesellschaft tiberlaft es
jeder Person, iiber moglichst viele kleine und gro3e Fragen des Lebens selbst zu entscheiden.
Sie hilft dem Einzelnen, seine Pline und Hoffnungen Wirklichkeit werden zu lassen.*

II. Gemeinsames Ziel der Selbsthilfe ist die Verbesserung der sozialen
Befindlichkeit der Betroffenen und der Angehorigen

Gemeinsames Ziel der Selbsthilfe ist

- soziale Veridnderung,
- Selbstverdanderung, also ein Doppelziel. (4)

,»Selbsthilfe hat deshalb nicht nur einen unmittelbaren personlichen Wert fiir die Betroffenen,
sondern eine reale gesellschaftliche Dimension. Sie fordert die Solidaritdt in der Gesellschaft
und legt Krifte frei, die iber administrative Wege nicht zu erschlieBen sind. (5)

Nach Habermas (6) ist Selbsthilfe verbunden mit der Steuerung komplexer Gesellschaften
durch Demokratisierung.

Selbsthilfe ist aber auch auf Hilfe von auflen angewiesen. Es gibt ein Ergdnzungsverhéltnis
zwischen Selbsthilfe, Gesundheitsberufen und Sozialpolitik. Die Politik muf3 die Bedingungen
fiir die Selbsthilfe schaffen, aber die Patienten und deren Angehorige miissen selbst auch tétig
werden.

Bloch (7) und Bahro (8) beschiftigte die Selbsthilfe unter dem Gesichtspunkt der
psychosozialen Revolution.

,unter Selbsthilfe verstehen wir die unentgeltlichen, selbstentworfenen und —organisierten
Aktivititen, die Menschen zur Losung bestimmter Probleme freiwillig erbringen.* (9)

In den letzten Jahrzehnten haben Krankheiten wie Herzinfarkt und Schlaganfall
zugenommen. Zugenommen hat aber auch die Lebenserwartung fiir Schlaganfallpatienten,
und damit wurde ein neuer Bedarf an Versorgungsmafinahmen spiirbar. Aphasiker wollen
heute aktiver ihr Leben gestalten, als das der vorhergehenden Generation moglich war.

Mit einer Krankheit wie Aphasie zurecht zu kommen bedeutet zunéchst groles Umdenken bei
Lebenszielen, denn der Verlust des Arbeitsplatzes und Einschrinkungen aller Art im tdglichen
Leben fiihren hiufig zu Ausgrenzung und Identitétskrisen. ,,Selbsthilfegruppen sind ...
Ausdruck gewachsener Anspriiche an Mdglichkeiten der Versorgung mit gesundheitlichen



Giitern und ein Versuch, unter eingeschriankten Bedingungen ein personliches Optimum zu
erreichen.* (10)

So weist Slesina nach, daf innerhalb der Gruppe der Austausch der eigenen Betroffenheit
entlastend wirkt und zur Wiedergewinnung von Lebensperspektiven beitragt.

Darum gebiihrt verschiedenen Aspekten sozialer Befindlichkeit groBes Augenmerk.
Soziale Befindlichkeit schlief8t sehr vieles ein. Dazu gehdren sowohl in erster Linie der
Patient, seine Bediirfnisse und Interessen, seine mit der Krankheit verdnderten
Lebensumstinde, aber auch seine Rolle in der Familie und Partnerschaft. Wie unterstiitzt ihn
seine Familie; gibt es Spannungen durch Uberforderung einzelner Familienangehoriger. Wie
16st man materielle Fragen, z. B. bei Rollstuhlpatienten — wie werden sie mit einem Umzug in
eine andere Umgebung fertig? Bedeutet Hilfe des Ehepartners vielleicht Aufopferung eigener
Kontakte, weil man nur noch auf den Kranken orientiert ist. Wie ,,schult man Angehdrige fiir
den richtigen Umgang mit Schlaganfallpatienten. Wer kiimmert sich um Angehorige, die
deshalb ihren Beruf aufgeben miissen? — Das ist nur eine Auswahl an Problemen, fiir die es
kaum allseits befriedigende Losungen gibt, oft auch wenig Beistand der Gesellschaft.

Welche Hilfe gibt es fiir Betroffene, die die Klinik verlassen haben? Beschiftigt sich der
Hausarzt mit dem weiteren Krankheitsverlauf, oder 148t er spiiren: ,,Ich kann hier auch nichts
mehr tun, auBler Rezepte ausstellen - du muft dich in die Notwendigkeit fiigen.*

Fiir den Patienten in der Klinik wird der Therapeut zumeist zur wichtigsten Vertrauensperson.
Im Klinikalltag sind Physiotherapeuten und Logopéden meistens die besten Vertrauten: Sie
kennen die Signale des Korpers, sie sorgen fiir das Beseitigen von Lihmungserscheinungen,
sie freuen sich mit dem Patienten téglich iiber Fortschritte durch die Behandlungen, und die
Schwestern auf der Station sorgen sich um das personliche Wohl und lernen den Kranken
besser als Menschen kennen. Die Angehdrigen stehen oft ,,aulen vor®, denn sie méchten vom
Patienten wissen, wie es ihm heute geht, wihrend die Therapeuten unmittelbare Kenntnis
davon haben. So erlebt der Schlaganfallpatient unmittelbar, dafl die Familie sich zwar sorgt,
aber irgendwie nicht zu seiner ,,Krankenwelt* gehort. Es wird eine Kluft zwischen ,,uns
drinnen® und den Gesunden drauf3en spiirbar, die objektiv vielleicht nicht vorhanden ist, aber
mental doch auftritt. Auf all diese Probleme kann eine Selbsthilfegruppe reagieren, denn ihr
Hauptziel ist die Verbesserung der sozialen Befindlichkeit der Betroffenen und der
Angehorigen.

Vor allem geht es um die Forderung von Moglichkeiten der Kommunikation fiir
Aphasiker.

Infolge eines Schlaganfalles werden in einer Familie alle zu Betroffenen. Alles ist neu, alles
ist neu zu durchdenken. Verhilt sich ein gesunder Mensch in unserer Gesellschaft zumeist
vorwértsorientiert und unterliegt der Schnell-Lebigkeit der Zeit, z. B. indem er voll im Job
integriert ist und bestrebt, alles zu packen, was der Alltag an Problemen mit sich bringt, so
andert sich diese Art,,Coolness* schlagartig bei plotzlich auftretender ernster Erkrankung.
Jetzt empfindet dieser schmerzlich, da3 er von Medizinern und Therapeuten abhédngig ist und
reagiert verletzbar in allen Lebensbereichen.

Was fiir einen gesunden Menschen keinerlei Problem darstellt, wird jetzt zum Ereignis: Bin
ich in der Lage wahrzunehmen, was in meiner engeren und weiteren Umgebung vor sich
geht? Kann ich die Zeitung lesen und erfahre damit etwas von der Welt. Ist der Betroffene
fahig, zu telefonieren und dadurch mit Freunden und Verwandten zu sprechen, oder geschieht
alles mit der Hilfe des Partners, der zum gestressten Vermittler geworden ist?

Sozialkontakte sind unerldsslich fiir jeden Menschen, aber jetzt entsteht die Frage, welche
Art der Mensch jetzt zu pflegen in der Lage ist. Lebt er durch seine Krankheit und mangelnde
Sprachfahigkeiten zuriickgezogen, wird er besucht von anderen, wagt er sich in die



Offentlichkeit, pflegt er frithere Hobbies oder ging ihm dies verloren. Kritisch wird es, wenn
sich Aphasiker ,,einigeln, oder beide Partner eine grofle Scheu gegeniiber fritheren Freunden
und Bekannten haben. Vielfach wird der Therapeut zum engsten Vertrauten und im
Privatleben distanziert sich der Kranke vom Partner. Entsteht vielleicht das Empfinden, nicht
verstanden zu werden oder eine Art von Neid und Missgunst dem Nicht-Kranken Partner oder
Familienmitglied gegeniiber? Anderseits mufl dem pflegenden Partner noch gentigend
Moglichkeit fiir ein Eigenleben gewiéhrt sein. Wer aber steht diesem Partner zur Seite, um alle
praktischen und psychologischen Probleme zu bewiltigen?

Selbstiindigkeit in der Lebensfiihrung stellt einen sehr wichtigen Aspekt fiir Aphasiker dar.
Wie kann er sich in der Offentlichkeit bewegen, kann er Einkiufe selbst erledigen, ist er
fahig, auf der EC-card seine Unterschrift zu leisten und damit ein grof3es Stiick Freiheit der
Entscheidungsfindung auszuloten — das alles wird meist problematisch. Auch die Fahigkeit,
allein mit dem Auto zu fahren, ist ein groBer Gewinn und ein riesiges Erfolgserlebnis fiir
viele.

Ebenso wichtig, wenn nicht {iberhaupt ein Kernpunkt sozialer Befindlichkeit stellt die
Beschiiftigung dar. Gemeint ist hier die Moglichkeit, einen Job auszuiiben.

Von fast allen Betroffenen wird die vorher ausgeiibte Tétigkeit vermif3t, wodurch sehr grofle
Probleme entstehen, da das Selbstwertgefiihl stark mit der Fahigkeit der Beschéftigung
zusammenhdngt. Dazu kommt, daf3 die jetzt vorhandene ,,leere Zeit* kaum gefiillt werden
kann. Das Problem ,,Frither war ich wer — heute meint das keiner mehr* erfiillt viele
Aphasiker mit Bitterkeit. Folglich steht die Frage nach neuen Lebensinhalten generell vor
allen Betroffenen. (11)

I11. Uber Erfahrungen bei der Beratung und Gruppenarbeit

Das Grundmotiv unserer Arbeit ergibt sich aus der Besonderheit der Krankheit Aphasie.
Durch den Sprachverlust bzw. deren Einschrankungen geraten die Patienten haufig in die
Isolation. Zwar ist in der Familie meistens Zeit und Geduld vorhanden, um iiber Sprache den
Kontakt zueinander zu fiihren, doch ist die Mehrheit der Menschen wenig eingestellt auf
solcherlei Handicap. Oft ist die Ursache einfach Unkenntnis der Krankheit, oft erfordert der
»Zeitgeist” schnelles, dynamisches Reagieren, und Krankheit ist eine Schwéche, dich sich im
Job keiner leisten kann, weil er dann Gefahr lduft, zum AuBenseiter zu werden. Der Hang
zum Perfektionismus in der Gesellschaft 146t keinen Raum fiir geduldiges Zuhoren, und
Aphasiker fiihlen sich darum hédufig ausgegrenzt. Sie kdnnen sich nicht wie friiher
konzentrieren und sind in der Parallelitit gestort. Oft kann man erleben, dafl Frauen von
sprachgestorten Médnnern denen gar keine Zeit lassen, sich zu artikulieren, sondern mit einem
Wortschwall fiir diese mitentscheiden. Kein Wunder, wenn diese sich entmiindigt fiihlen.
Typisch ist auch, daB3 viele Patienten ihren Krankheitsverlauf zu sehr mit anderen Patienten
vergleichen und sich damit falsch orientieren. Nach meiner Erfahrung ist jede Krankheit so
spezifisch, wie jeder Mensch einmalig ist, und 148t sich nur teilweise vergleichen.

Mein Hauptstreben geht nun dahin, daf3 keiner seinem Schicksal iiberlassen werden darf.
Dafiir treten wir ein, und darum stehen das Gespréiich im Mittelpunkt. Zweimal in der
Woche besuche ich Patienten, die mir die Abteilung oder die Station fiir einen Kontakt
genannt haben. Dabei werden Themen angesprochen, die die Patienten interessieren. Am
Weihnachtstag habe ich z. B. Patienten aufgesucht, von denen wir wuliten, daf sie an diesem
Tag keinen Besuch erwarten konnen.

In diesen Gespriachen wird nicht nur iiber Krankheit gesprochen. Auf den ersten Blick sieht es
so aus, doch so ist es nicht.



Anfangs haben die meisten Patienten noch keine Vorstellung von der Tragweite ihrer
Krankheit, zumal auch die Arzte zwar eine Diagnose geben, aber keine Prognosen. Gesunde
leben in einer Welt, in der man sich keine Gedanken macht, ob man lesen oder schreiben
kann: man tut es einfach. Erst allméihlich wird den Patienten die Tragweite ihres
gesundheitlichen Verlustes bewult. Manche sind zunichst euphorisch und meinen: ,,In ein
paar Monaten kann ich meinen Job wieder aufnehmen.* Wir wissen von Angehdrigen, dal3 sie
sehr hilflos diesen unrealistischen Vorstellungen gegeniiberstehen, denn sie wollen ihren
Angehorigen nicht enttduschen, sondern versuchen, Mut zu machen. DaB3 sich dies oft als
Zweckoptimismus herausstellt, stellt mancher erst spater fest.

Alle Patienten beschéftigt zunehmend, wie schwer ihre Erkrankung ist und welche
Dauerschiaden auftreten konnen. Viele fragen sich: Wo stehe ich in der Schwereskala meiner
Erkrankung? Bei vielen ist das Denken vorherrschend, da3 der Schlaganfall ein Ereignis ist,
das man mit Fleifl und dem Kdnnen der Fachleute ganz gut in den Griff bekommen kann. Die
Erkenntnis, dafl der Mensch ein bio-psycho-soziales Wesen ist und kein spontan
funktionierendes Uberwesen, fillt den meisten der Patienten schwer.

Es braucht einige Zeit, bis die reale Situation liberschaubar wird und die Erkenntnis reift, daf3
durch eigenes Bemiihen und emsiges Training die Situation gedndert werden kann. Im
ibrigen merkt man in einer Klinik auch, daf} es aktive und passive Patienten gibt.

Die Gespriche mit Betroffenen umfassen im wesentlichen vier Bereiche:

- Die Tétigkeit vor der Krankheit und die gegenwiértige Situation: Was hatte ich beruflich
geleistet; Ich war doch mal was — habe gern gearbeitet, hatte Talente und Hobbies.

- Die Familie, Frau oder Freundin, Kinder und Freunde, Verwandte.

- Das nidhere Umfeld: Wohnort, Heimat, Dorf oder Stadt.

- Die Krankheit und das Durchdenken, wie wohl die Zukunft aussehen mag.

Wodurch unterscheidet sich die Selbsthilfe in unserer Klinik von Selbsthilfegruppen
anderenorts?

Bei unseren Betroffenen beginnt die Selbsthilfe schon wihrend der Reha, bei anderen kommt
die Selbsthilfe meist erst danach, oft Jahre spiter,

Das Begreifen der eigenen Fihigkeiten und Moglichkeiten nach dem Ereignis ist
unabdingbar fiir die Gestaltung eines ertriglichen Lebens, wobei Charakter, Temperament,
andere Krankheiten, auch die finanzielle Lage u.a.m. natiirlich vieles beeinflussen.

Wir stellten im Vorjahr ein Konzept fiir die Jahre 2002/2003 auf. Bestandteile darin sind z. B.
das bereits erwidhnte gemeinsame Schreiben eines Buches von Aphasikern und Angehorigen
,,Wir wollen mitreden®, ein Fotowettbewerb unter dem Motto ,,Fotos haben eine Stimme*, der
Erfahrungsaustausch mit dem Aphasiestiitzpunkt Bad Diiben, eine methodische Handreichung
auf den Stationen der Klinik und andere Vorhaben. Unser Hauptanliegen ist es, den
Aphasikern kein fertiges Programm vorzusetzen, sondern ihre aktive Mitwirkung zu lenken.
Ein Aphasiker driickt sich etwa folgendermafen aus: ,,Die Arzte wissen besser als wir, wie
unsere Krankheit zu behandeln ist — wir wissen dagegen besser als sie, wie wir als Menschen
zu behandeln sind.“ Arztliches und therapeutisches Wissen ist oft auf rein medizinische
Aspekte bezogen. Jeder Aphasiker hat aber eine eigene Biografie, andere psychische und
soziale Probleme, und dem wollen wir mit unserer Art der Selbsthilfe Rechnung tragen, also
eine bewulite Lebensgestaltung fordern.



Grundlage fiir Gruppenbeziechungen ist dabei

1 - daB ein Handeln in eigener Sache erfolgt — man ist selbst betroffen, und damit entsteht das
Bediirfnis nach Verdnderung in eigenem Interesse.
2 - Das Abstimmen von Bediirfnissen und verdnderten Handlungsmdéglichkeiten.
3 - Klare Gleichstellung aller, keine Hierarchien oder Abhéngigsein von Positionen.
4 - Jeder ist aktiv und selbst verantwortlich.
5 - Selbstbetroffenheit ist der urspriingliche Sinn politischen Handelns.

Dabei wird es wie iiberall einen aktiven und passiven Teil geben, Wortfiihrer und
Vordenker, Mitldufer und Lustlosere.
Der Leidensdruck ergibt sich bei Aphasikern besonders aus der Wechselwirkung zwischen
der Schwere bzw. Art der Storung einerseits und der Féhigkeit des einzelnen andererseits.

Zusammenfassend 14Bt sich sagen, dal} Fahigkeiten als Ziele ausgebaut werden sollen,

- indem Gemeinsamkeiten mit anderen feststellbar werden und zum Austausch kommen,

- indem sich jeder in die Gruppe eingibt,

- etwas von sich preisgibt,

- unerwiinschte Dinge bei sich selbst unter Kontrolle hélt und negative Gefiihle ertragen
lernt, und nicht zuletzt

- jeder die eigene Rolle tiberpriifen kann. (12)

IV. Neue Probleme in der Gesellschaft brauchen neue Ansétze bei der
Methodik der Selbsthilfe

Sinn und Zweck des Lebens ist fiir gesunde Menschen vorwiegend die Arbeit und die Familie.

Der Kreislauf von Beschéftigung — Geld verdienen — Konsum — Wohlstand ist mit einer

Erkrankung schwerer Art unterbrochen worden. Das fiihrt zu folgenden Gedanken:

- Wozu sind Menschen eigentlich auf der Erde? Um zu arbeiten?

- Arbeit als Selbstverwirklichung ist unersetzbar.

- Wie geht es weiter in einer Gesellschaft, die keine Industriegesellschaft mehr ist, sondern
zunehmend Dienstleistungsgesellschaft?

Der Berliner Kultursoziologe Wolfgang Engler meint. ,,Wir miissen ganz neu nachdenken ...
Das Thema Vollbeschiftigung ist erledigt.” (13)

Er setzt sich mit der bisherigen Logik auseinander, dall Erwerbsarbeit aktives Leben erzeugt.
,Natlrlich ist es wichtig,” meint Engler, ,,auf ein Leben mit Arbeit vorbereitet zu werden, mit
Wissen, Qualifikationen. Aber eigentlich muf3 das zweigleisig passieren. Man muf3 auch
darauf gefalit sein, da} es keine oder wenig Arbeit gibt und dal man dem mit Inhalten
begegnen kann. Das findet aber kaum statt, und das ist um so erstaunlicher, als dass
Arbeitslosigkeit schon seit Anfang der 70er Jahre zu einem Massenproblem geworden ist.
Fillt die Arbeit weg, kommt die schwarze Wand auf einen zu.* (14)

Bisher beinhaltete der Arbeitsbegriff stets Erwerbsarbeit bzw. Lohnarbeit. Das gentigt flir die
heutige Zeit nicht mehr, auch wenn ArbeitsbeschaffungsmafBnahmen in groem Umfang dazu
gekommen waren. Vielmehr muf} das ganze Spektrum ehrenamtlicher Arbeit, vor allem
soziale Initiativen u.a.m. mit einbezogen werden.

Wir brauchen eine Erwerbsarbeit, die nicht nur auf den Profiterwerb ausgerichtet ist, sondern
auf die Bediirfnisse der Menschen. Damit wandelt sich der Beschiftigungsbegrift.



Dass wir nicht mehr so viel Arbeit vorritig haben, um Erwerbsarbeit zu gewihrleisten, hingt
mit der hohen Produktivitit der Gesellschaft zusammen. Diese hohe Produktivitit ist ein
Reichtum, der nicht bedingt, dass alle Mitglieder der Gesellschaft Erwerbsarbeit ausiiben.
Wenn es nicht einmal fiir Gesunde geniligend Erwerbsarbeit gibt, woher soll diese dann fiir
weniger Gesunde und Kranke kommen?

Es miissen neue Moglichkeiten fiir die Rehabilitation geschaffen werden. Voraussetzungen
sind durch die hohe Produktivitit objektiv gegeben, miissen aber durch die Umverteilung
korperlicher und geistiger Arbeit umgesetzt werden. Es geht darum, den vorhandenen
gesellschaftlichen Reichtum in andere Relationen miinden zu lassen und die entfremdete
Arbeit aufzuheben.

Bei der gesellschaftlichen Umorientierung auf die Dienstleistungsgesellschaft muf3 die
Selbsthilfe einbezogen werden. Engler fordert auch, dafl die Menschen ihr Verhéltnis zur Zeit
wieder in Ordnung bringen miissen. Die Zeit muf} als ein Gut angenommen werden und wir
miissen lernen, damit umzugehen. Zeit ist nicht nur eine physikalische Grof3e, sondern als
soziale Zeit existent. In der Selbsthilfe ist die soziale Zeit ein besonderer Kulturwert. Wenn
man heutzutage eine hohere Lebenserwartung als frither hat, bedeutet das auch, dass man
langer mit seiner Krankheit auskommen muf. Selbsthilfe kann zur Gegenkultur zu
herrschenden Idealen werden. Technischer und wissenschaftlicher Fortschritt ist unabdingbar,
aber was wir brauchen, ist dullerer und innerer Fortschritt.

In der Selbsthilfe gibt es auBerdem besondere Beziehungen:

Einmal geschieht Selbsthilfe fiir Individuen und durch Individuen, zum anderen existiert
Selbsthilfe in kollektiver Form oder Gruppenform oder auch im Team. Die Gesellschaft
fungiert dabei als Subjekt.

Nicht alle waren beispielsweise bei der Flut im August 2002 gleichermallen Opfer und
Notleidende. Not allein erzeugt nicht automatisch Selbsthilfe. Erst wenn sich die Menschen
der Not bewul3t werden und als Opfer gemeinsam wirken, wenn also die drei
Subjektbeziehungen Individuum — Gruppe — Gesellschaft gemeinsam fungieren, entsteht
Selbsthilfe. Der Staat mufl dabei wirksam werden als Hilfsorgan. Es sind also
Gemeinsamkeiten zu verzeichnen, die Selbsthilfe bedingen. In unserer Selbsthilfegruppe ist
das die allen gemeinsame Krankheit, die sich allerdings bei jedem unterschiedlich vollzieht.

Jedem Patienten wird eines Tages klar, da3 eine Neugestaltung der Lebensplanung
erforderlich wird. Wichtig ist, die verfligbare Zeit nicht dem Selbstlauf zu {iberlassen, sondern
die kleinen Freuden des Alltags wahrzunehmen, keine Passivitit aufkommen zu lassen und
nicht iiber den tatsdchlichen Bedarf hinaus Ruhe zu suchen.

Wir orientieren auf kurzfristige Planung der Zeit (Tagesablauf, Arztbesuche im Lauf der
Woche, Hobbies, Besuchstermin bei Freunden), auf mittelfristige Mafnahmen fiir die
nichsten ein bis drei Monate (Geburtstage, Feiertage, Kurzurlaub) und auf langfristige
Planungsméglichkeiten (langerer Urlaub z.B.). Es geht darum, Pramissen zu schaffen, um das
Leben freudbetont zu gestalten und zu versuchen, wirklich jede kleine Sache mit Spaf3
anzugehen. In diesem Sinne wollen wir in der Bavaria-Klinik Kreischa Hilfe durch Selbsthilfe
weiter ausgestalten.
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