Fritz Bremer

Zur Motivationslage von Angehdrigen in Selbsthilfe-

gruppen:
Was ist typisch? Was hindert? Was hilft?

Es geht mir im folgenden Text darum, eine Sprache fiir unser Erfahrungswis-
sen zu finden, fiir unsere Erfahrungen im Leben mit einer behinderten Tochter
und fiir die Erfahrungen mit der Selbsthilfearbeit von Angehdorigen. Ich spre-
che nicht fiir einen Verband oder eine Gruppe. Der folgende Text ist ein per-
sonlicher Diskussionsbeitrag.

Neben mir sitzt, wahrend ich schreibe, meine Familie. Namentlich vorstellen
mdchte ich Sabine, meine Frau, und Sofia, unsere Tochter.

Sie ist 15 Jahre alt. Seit ihrem 16. Lebensmonat hat sie mit ETWAS zu tun, das
wir seit ca. 12 Jahren das ,Rett-Syndrom” nennen.

Im 16. Lebensmonat veranderte sie sich auf zutiefst bedngstigende Weise. Die
Worte, die sie schon zu sprechen gelernt hatte, sprach sie nicht mehr. Sie war
unruhig, fahrig, getrieben, kam auch nachts nicht mehr zur Ruhe. Wenn sie et-
was in die Hand nahm, konnte sie nichts Sinnvolles mehr damit anfangen. Sie
begann, stereotype Bewegungen mit den Handen zu machen. Sie saB im
Schneidersitz auf dem Boden und durchblétterte verbissen und mit einem Af-
fenzahn Biicher und Kataloge. Sie war dann nicht mehr ansprechbar. Bald be-
gann auch das stereotype Ineinanderwringen der Hande ... Wir lebten fiir [dn-
gere Zeit ruhelos, veréngstigt, hdufig schlaflos und wie in dichtem Nebel. Wie
sollten wir uns selber helfen?

Verschiedene Gesprache mit Arztinnen und Arzten blieben ergebnislos, ja sie
verliefen zu allem Uberfluss auch noch respektios und verletzend.

Sofia war schon in dem fiir uns sehr hilfreichen integrativen Kindergarten, als
wir durch den Hinweis der heilpddagogischen Erzieherin und die weiterfiih-
renden Informationen eines Psychologen in einer freien Beratungspraxis in
Kiel auf das Rett-Syndrom kamen. Der arztliche Leiter der Kieler Neuropéadia-
trie nahm sich dann Zeit fiir Untersuchung und Gesprédch und bestétigte auf
einigermalen behutsame Weise die Verdachtsdiagnose — jedenfalls mit recht
groBer Wahrscheinlichkeit. Am Ende des Gesprachs sagte er: ,Ich kann lhnen
vorerst nicht weiter helfen. Wenden Sie sich doch an die Rett-Elternhilfe.”
Also: vom Profi der Hinweis auf die Selbsthilfe!

Worin hatin der ersten Phase —sozusagen bis zur Diagnose — unsere ,Selbst-
hilfe” als Eltern bestanden? Wir haben trotz aller Angst und Uberforderung un-
ser ,Selbst” einigermallen beisammen gehalten. Daran hat meine Frau den
deutlich groReren Anteil. Wir haben uns der Tatsache gestellt, dass mit unse-
rer Tochter etwas Beédngstigendes vor sich geht. Das war dann mehr meine
Aufgabe. Wir haben den véllig aus den Fugen geratenen Alltag bewdltigt. Und
wir haben uns trotz heftiger Abwehr und Angste auf die Suche nach der Dia-
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gnose gemacht. Soweit haben wir uns erst einmal selbst und gegenseitig ge-
holfen.

Was ist das Besondere am Rett-Syndrom, das 1965 erstmals von dem dster-
reichischen Neuropédiater Prof. Rett beschrieben wurde? Eines habe ich
schon erwdhnt: Das Kind, zu 99% eine Tochter, wird erst einmal unversehrt ge-
boren. Die ersten Wochen und Monate der Entwicklung verlaufen oft normal.
Dann aber setzt das Erkrankungsgeschehen als regressive Entwicklung ein.
Also die zweite Besonderheit: Die Erkrankung beginnt nach einigen Monaten
mit dem Verlust bereits erworbener Fertigkeiten. Und ein weiterer besonde-
rer Aspekt; Es geht hier um eine schwere progressive neurologische Erkran-
kung, ein unaufhaltsam fortschreitender Prozess. Mit “schwer” meine ich vor
allem die schwere korperliche und geistige Behinderung in Folge der Erkran-
kung.

Einige Symptome gelten inzwischen als diagnostische Kriterien. Sie sind Vor-

aussetzung fiir die Diagnose “Rett-Syndrom”. Zu diesen Symptomen gehdren

u.a.

— Weitgehend normale Entwicklung wéhrend der ersten 6 bis 8 Monate

— Voriibergehender Verlust der sozialen Kontaktfahigkeit

— Storung der Sprachentwicklung und Kommunikationsfahigkeit, mentale
Retardierung unterschiedlichen Ausmal3es

— Verlust erworbener sinnvoller Handfunktionen zwischen dem 1. und 4.
Lebensjahr

— Handstereotypie: waschende, knetende, schlagende Bewegungen

— Storung des Ganghildes (Gehstdrung)

Weitere Symptome sind:

— Zuriickgezogenheit, scheinbar mangelndes Interesse an der Umgebung

— Zahneknirschen

— Lach- und Schreiattacken

— Hyperventilieren, Luftschlucken

— Speichelfluss

— Schlafstérungen

— Kleinwuchs, kleine FiiBe

— Kalte Unterschenkel, FiiBe und Hande

Alle Symptome treten in ganz unterschiedlicher Kombination und Ausprégung

auf. Im weiteren Voranschreiten der Erkrankung kann es noch zu drei Sympto-

men mit besonders schweren Folgen kommen:

— Das Einsetzen haufig schwer beherrschbarer epileptischer Anfélle

— Skoliose, also eine zunehmende Kriimmung der Wirbelsaule

— Schwere Erndhrungs- und Verdauungsprobleme.

Madchen mit Rett-Syndrom, ihre Eltern und Geschwister, ihre Familien stehen
vor einem Berg von Aufgaben, vor der Herausforderung, sich mit einer
duBerst irreguldren Lebenssituation vertraut zu machen und vor einem Leben
voller unbekannter Risiken. Wie kann man sich da selbst helfen?
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Zundchst einige Hinweise auf die Hilfen, die die Eltern fiir ihre Téchter organi-

sieren konnen:

— mdglichst friihzeitige Kldrung der Diagnose — auch wenn sie bitter ist

— friihe krankengymnastische Hilfen fiir Sitzen, Stehen, Gehen

— Friihférderung

— Beantragen eines Behindertenausweises

— evtl. Umbau von Fahrzeugen, Badezimmern u.a.

— regelméfige neuro- und sozialpédiatrische Untersuchungen

— orthopédische Diagnostik und Beratung

— orthopédische Hilfen, z.B. ein Korsett

— einen fachlich guten und hilfreichen Kindergartenplatz finden

— spater dann einen Platz in einer geeigneten Schule

— Unterstiitzung und Starkung fiir Geschwisterkinder organisieren

— regelmdBig Physiotherapie, Reittherapie, Musiktherapie, Schwimmen
u.a.m. organisieren

— mit unterstiitzter Kommunikation arbeiten u.s.w.

Je nach Ausprédgung und Entwicklung der Erkrankung ist das alles und mehr

notwendig. Das eine oder andere mildert, unterstiitzt, verzdgert, ... hilft.

Wer oder was hilft den Eltern? Was ist , Selbsthilfe”?

Im Folgenden mochte ich einige Aktivitdten der Selbsthilfeorganisation dar-
stellen, zu der wir nun schon seit 12 Jahren gehéren. Ich werde dann ab-
schlieBend versuchen, zwischen verschiedenen hilfreichen, aber auch pro-
blematischen Aspekten von Selbsthilfe zu unterscheiden.

Die Organisation, von der ich spreche, heil3t interessanter- und, wie ich finde,

klugerweise “Elternhilfe fiir Kinder mit Rettsyndrom”. Es geht also um die

Unterstiitzung der Hilfe der Eltern fiir ihre Kinder, und insofern auch um gegen-

seitige Hilfen unter den Eltern.

Dafiir gibt es viele gute praktische Beispiele:

— Die damaligen Gruppensprecher hier im Norden luden uns, nachdem wir
die Diagnose gerade erfahren hatten, zu sich nach Hause ein, so dass wir
erstmals eine andere Familie mit einer Tochter mit dieser Erkrankung ken-
nenlernen konnten. Das half uns, die Situation und die vor uns liegenden
Aufgaben etwas besser zu verstehen.

— Unsere Selbsthilfegruppe organisiert Familienwochenenden. Die Tochter
werden betreut. Die Geschwisterkinder kénnen Spiel-, Sport- und andere
Angebote wahrnehmen. Die Eltern laden Referentlnnen ein z.B. zu be-
stimmten Physiotherapie-Methoden oder zu unterstiitzter Kommunikation.
Ein Wochenende war ganz der Frage gewidmet: “Wie geht es den Ge-
schwistern und was brauchen sie?” Ein anderes gab den Eltern die Mog-
lichkeit, zu fragen: “Wie geht es uns eigentlich?”

— Wahrend der Treffen und dariiber hinaus ergibt sich ein sehr hilfreicher
Austausch {iber die Arbeitsweise verschiedener Arzte, Kliniken, Therapeu-
ten, liber orthopddische Hilfsmittel, (iber Erfahrungen mit Medikamenten,
tiber den Umgang mit Schreiattacken, iiber durch technische Hilfsmittel
unterstiitze Kommunikation und vieles andere mehr.
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— Eltern haben sich in der Elternhilfe zusammen gefunden, um selber Geréte
fiir Unterstiitzte Kommunikation zu entwickeln. Sie sind inzwischen Fach-
leute auf diesem Gebiet und helfen anderen Eltern.

— Wir haben vor 10 Jahren damit angefangen, jeweils im November eine Fort-
bildung zu organisieren fiir Pddagogen, Therapeuten u.a. Die zentrale Idee
dabei ist, dass wir Gelegenheit schaffen mdchten fiir einen berufsgruppen-
iibergreifenden Erfahrungsaustausch der Teilnehmerinnen, fiir die Verbrei-
terung ihres Erfahrungswissens und dafiir, dass die Beteiligten der ver-
schiedenen Berufsgruppen die Fragen und Anliegen der Eltern besser ken-
nenlernen. Ndheres haben Fritz Bremer, Judith Hamann und Gert Pech-
brenner in ihrem Artikel iiber ,Selbsthilfe mit besonderem Anspruch. Die EI-
ternhilfe fiir Kinder mit Rett-Syndrom in Deutschland e.V. bietet Fortbil-
dungsseminare fiir Fachleute an” im Selbsthilfegruppenjahrbuch 20086 (S. 22
ff.) berichtet.

— Die Elternhilfe organisiert Tagesveranstaltungen zu jeweils einem Schwer-
punktthema. So werden z. B. Informationen iiber wichtige sozialrechtliche
Entwicklungen vermittelt.

— Es erscheint eine eigene Zeitschrift, in der vielfdltige Informationen, Be-
richte, Kontaktmdglichkeiten, Ermutigungen u.a.m. verdffentlicht werden.

— Die Organisation sammelt finanzielle Mittel, um damit die neurobiologische
Grundlagenforschung — mit dem Ziel der Entwicklung eines wirksamen Me-
dikaments zu férdern.

Diese Auflistung ist nicht vollstdndig.

Zwei Aspekte der hier beschriebenen Elternhilfe bzw. -Selbsthilfe machte ich

zusammenfassen und hervorheben.

1. Eltern stehen mit einer Tochter mit Rett-Syndrom vor einer {iberwiltigen-
den, bisher nicht gekannten und auch nicht vorstellbaren Aufgabe. Sie be-
nétigen sehr konkret und direkt das Erfahrungswissen anderer Eltern, um
die Lebenslage und die Aufgabe besser verstehen zu lernen und um die
Aufgabe praktisch handhabbarer zu machen.

2. Viele Eltern plagen sich fiir eine gewisse Zeit mit den Fragen: ,Warum wir?
Warum gerade wir? Was bedeutet das? Was geschieht mit unserem Le-
ben?” Bisher im Leben Bedeutsames gerat ins Wanken. Auch bisher wich-
tige Beziehungen zum Partner, zu Angehdrigen, zu Freunden sind haufig in
Frage gestellt. Die Selbsthilfegruppe kann zur Quelle neuer Freundschaften,
neuer Beziehungen und einer neuen Zugehdrigkeit werden. Sie ist also be-
hilflich bei der Bildung neuer Bedeutungen. Dieser Aspekt 1aBt erkennen,
dass Selbsthilfe tatsachlich ,,dem Selbst” hilft.

Zum einen praktische gegenseitige Hilfe, die die riesige Aufgabe verstehbarer
und handhabbarer macht, und die Stiftung neuer Bedeutung und Zugehorig-
keit zum anderen — das sind meiner Erfahrung gemaR hilfreiche und erreich-
bare Ziele solcher Gruppen. Wenn das gelingt, dann kénnen Selbsthilfegrup-
pen gesundheitsfordernde Wirkungen erzielen. Die oben genannten Ziele ent-
sprechen den drei wichtigen Faktoren im Koh&renzkonzept nach Aaron Anto-
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novsky. Sie sind malRgeblich fiir die Entstehung bzw. Erhaltung von Gesund-
heit. Schnell und leicht gesagt, aber langsam und gar nicht so einfach getan.
Sich selbst und anderen zu helfen, ist nicht leicht, bzw. machen wir es uns
haufig nicht leicht. Was kann uns da im Wege stehen?

Vater oder Mutter eines behinderten Kindes zu werden, ist — in unserer Kultur
— eine schwere narzisstische Krénkung, eine Verletzung unseres geliebten
moglichst perfekten Selbstbildes. Vor einer solchen Aufgabe zu stehen, gehort
nicht zum erwarteten Leistungskatalog, nicht zu unserem Selbstkonzept.
Diese Konfrontation steht quer zu unseren bisherigen Vorstellungen von uns
selbst und unserer Zukunft. Da wir entsprechend erzogen sind, neigen wir
dazu, den ,Schaden” wieder gut machen zu wollen. Wir wollen maglichst al-
les wissen {iber Erkrankung und Behinderung. Wir wollen alle Therapien fiir
unser Kind mobilisieren — und zwar méglichst die besten. Wir wollen még-
lichst viele Wirkungen erzielen. Wir lernen, nicht ohne dabei ins Stolpern zu
geraten, unser behindertes Kind zu lieben. Und doch wollen wir — jedenfalls
fiir eine gewisse Zeit — aus dem imperfekten Leben doch all zu gern noch ein
perfektes machen.

Vor diesem Hintergrund ist damit zu rechnen, dass die Selbsthilfegruppe zum
Forum auch dieser Empfindungen und Wiinsche wird. Diese Aussagen sind
nicht gemeint als Beschreibung eines Mangels oder eines Fehlers. Es geht um
eine niichterne Beschreibung der Emotionen, die in Selbsthilfegruppen wirk-
sam sind: hier treffen sich Menschen, die u.a. auch Hilfe bendtigen im Umgang
mitder oben beschriebenen seelischen Verletzung und die versucht sind, iber
die MaRen perfekt sein zu wollen. Als mdgliche Folgen seien nur kurz genannt:
Selbstiiberforderung oder Uberforderung von anderen, gegenseitige Uberhs-
hung, Idealisierung, und natiirlich sind Konflikte bis hin zur Spaltung der
Gruppe denkbar.

Also: Selbsthilfegruppen sind konfrontiert mit konflikttrachtigen Emotionen.
Zumeist wirken diese im Verborgenen. Denn wer wiirde schon ,narzisstische
Kréankung” und zugleich ,Wunsch nach Perfektion” aushalten, wenn diese
Empfindungen und dieser Widerstreit jederzeit bewusst wéren.

Nun will ich diese ,subkutane” emotionale Verfassung konfrontieren mit der
kritischen Betrachtung der Erziehungswissenschaftlerin Marianne Grone-
meyer. In Threm Buch ,Das Leben als letzte Gelegenheit” (Darmstadt 2009)
schreibt sie zum Thema Selbsthilfe: “Selbsthilfeaktivitditen sind Verrichtun-
gen des Selbst an sich selbst zur Beseitigung seiner Normalitatsdefizite. Mit
ihnen kommen die Selbsthelfer ihrer Normalitatspflicht nach” (Seite 84).

Vor dem Hintergrund der oben beschriebenen widerstreitenden Emotionen,
also im Spannungsfeld von narzisstischer Verletzung und dem Wunsch nach
perfektem Leben, kann Selbsthilfe zum selbsttdtigen ,Normalisierungsre-
gime” geraten. Und Selbsthilfegruppen kdnnen insoweit zur Biihne fiir einen
aussichtslosen Kampf mutieren. Denn die Beeintréachtigung bleibt ja. Das Le-
ben mit einer behinderten Tochter ist und bleibt — gemessen an erlernten und
erwarteten Lebenskonzepten — ein behindertes Leben. Das Selbstkonzept aus
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der Zeit des Lebens vor der Behinderung trégt nicht mehr. Es unterliegt einer
Wandlung. Und Selbsthilfe heiBt, diese Wandlung bewusst zu gestalten.

Das ist leicht hingeschrieben, aber schwerer zu tun. Was kann helfen?

— Ich méchte Miitter und Véter ermutigen, sowohl alleine fiir sich als auch in
der Gruppe nicht vor der Auseinandersetzung mit narzisstischer Krdnkung
und der Verwirrung des bisherigen Selbstkonzepts zuriickzuschrecken.

— Unterstiitzung ist allerdings notwendig. Beratung und / oder therapeutische
Begleitung wéren sowohl fiir den einzelnen Angehdérigen als auch fiir die
Gruppe insgesamt wichtig und hilfreich.

— Niemand sollte mit dieser Auseinandersetzung bedréngt werden.

Jeder / Jede hat sein/ ihr eigenes Tempo in der Konfrontation mit Verwirrung

und Krankung, muss eigene Wege und Formen finden. Achtsamkeit im Um-

gang miteinander ist hier — fast mdchte ich sagen: lebenswichtig. Unter héch-
ster Belastung, in Zeiten akuter Krisen und Erkrankungen muss jede zusétzli-
che Belastung vermieden werden. Die Bewéltigung des Alltags hat Vorrang.

Schwierige Fragen sollte man aufbewahren fiir bessere Zeiten.

—Es hilft in der oben angeregten Auseinandersetzung sehr, wenn die Begeg-
nungen und Gespréche zwischen den Angehdrigen von Realitédtssinn, Hoff-
nung, Zutrauen und von Gelassenheit getragen sind: Es ist schwer, aber wir
finden Wege der Bewdltigung. Es ist belastend, aber wir kénnen etwas ler-
nen.

Warum ermutige ich zu der hier beschriebenen Auseinandersetzung? Dafiir

gibt es nach meiner Erfahrung mindestens drei gute Griinde:

1. Die Auseinandersetzung mit der Krénkung kann, wenn sie ein wenig gelingt,
selbst eine gesundheitsfordernde Wirkung entfalten. Sie macht starker und
offener fiir die weitere Arbeit an der Bewéltigung von Belastungen. Sie
starkt den Realitatssinn und schiitzt vor Selbstiiberforderung.

2. Sie kann in der Selbsthilfegruppe bei der Kldrung der Mdglichkeiten und
Grenzen von Gruppenaktivitdten helfen. Sie hilft, die Wirkungsmdglichkei-
ten von Selbsthilfe selbst zu klaren. Sie kann die Gruppenmitglieder vor
gegenseitiger Idealisierung, Uberhéhung und Uberforderung bewahren. Die
perfekte Bewéltigung, die ich von mir selbst nicht mehr verlange, verlange
ich auch eher nicht von anderen. Sie kann vor Projektionen bewahren, die
zu Konflikt und Spaltung fiihren knnen. Wenn ich meiner eigenen Krénkung
und Verwirrung offen begegnet bin und meine Lebenslage nicht mehr als
mein Versagen erleben muss, muss ich diese Gefiihle auch eher nicht mehr
an anderen abarbeiten. Eine offene kldrende Auseinandersetzung mit ver-
borgenen emotionalen Aspekten der Erfahrung, Vater / Mutter eines behin-
derten Kindes zu sein, starkt den Zusammenhalt einer solchen Gruppe. Viel-
leicht wird die Atmosphére in der Gruppe niichterner, womdglich zugleich
weniger anstrengend.

3. Mit den hier beschriebenen Emotionen geklarter umgehen zu kdnnen, kann
—nach meinem Eindruck — das hdufig gespannte Verhéltnis zwischen Eltern
und Einrichtungen / Mitarbeiter/Innen entlasten. Immer wieder entstehen
Konfrontationen, die geprégt sind von einer eigenartigen Verkehrung: Die
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Mitarbeiter geraten in die Position die besseren Angehdrigen, die Angehd-
rigen in die, bessere Mitarbeiter sein zu wollen. Die oben empfohlene KI&-
rung auf Seiten der Angehdrigen und ein aufmerksamer Umgang mit den
neuralgischen Punkten von Seiten der Mitarbeiter konnte in dieser Bezie-
hung vieles erleichtern. Soweit ein kurzer Uberblick iiber Chancen, Risiken
und Nebenwirkungen.

In einer Selbsthilfegruppe haben wir die Chance, auch Grenzen von Selbst-
hilfe zu erkennen. Sie darf nicht zur Uberforderung fiihren, so dass wir am
Ende selber Hilfe brauchen. Wir haben die Chance, unser Leben neu zu ver-
stehen, den Ausnahmezustand handhabbarer zu machen und in dieser Arbeit
neue Bedeutung und Perspektive zu erkennen. So hilfreich kann Selbsthilfe
sein, wenn die Beteiligten mit sich und anderen achtsam umgehen.

Fritz Bremer, 56, ist Vater dreier Kinder, Sonderschullehrer und Diplom-Pé&dagoge. Seit 35 Jahren
hat er verschiedene Tatigkeiten in heilpddagogischen und psychiatrischen Einrichtungen ausge-
{ibt. Er ist Griinder und Herausgeber der Zeitschrift ,Briickenschlag” im Paranus-Verlag, Neu-
miinster. Sein Beitrag geht zuriick auf ein Referat, das er auf der Jahrestagung der Deutschen Ar-
beitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen 2010 in Hamburg gehalten hat.
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