Volker Kalski

Ist immer Selbsthilfe drin, wenn Selbsthilfe
drauf steht?

Warum kam es zur Selbsthilfe fiir gesichtsversehrte
Menschen?

Auch mich traf die tédliche Diagnose hammerartig. »Der halbe Kopf kommt
weg und null Uberlebenschance!« Das war die brutale Aussage meinesc er-
sten Professors. Ich habe diese Meinung und Prognose sofort ignoriert,
stérkte meinen Willen und entschloss mich zu iiberleben. Die Therapie war
noch fiirchterlicher als die Diagnose. Doch: »Licht erhélt erst seine Farben-
fiille im Widerstand der Wolken« (R. Tagore).

Mit jeder Schmerzattacke von diesem Tier in meinem Kopf bin ich gewachsen.
Ich habe mit dem Krebs kommuniziert, gekdmpft und geschimpft. Was mich
zusétzlich aufrecht hielt, obwohl ich nur noch horizontal existierte, waren
meine Gedanken an eine Selbsthilfe. Monatelang wartete ich auf eine An-
sprache. Selbst darum kiimmern konnte ich mich nicht. Fiir alles und jeden
gab es Selbsthilfe, aber nicht fiir mich seltenes Exemplar. Also was lag naher,
als so etwas zu initiieren. Ich versprach mir und allen Betroffenen, eine per-
sonliche und individuelle Ansprache zu schaffen. Wahrend ich total abgema-
gert und zu absolut keiner Regung fahig war, sprachen mich doch noch zwei
Selbsthelfer (?) an. Deren groRtes Anliegen war aber nur eine Position, ein
Posten, waren Zustandigkeitshereiche und Einflussnahme. Was ich empfand,
vermisste und brauchte war uninteressant. »Nein«, dachte ich, »so wie die
mache ich es nichtl«

Ich machte es aber auch nicht so, wie der Professor es»plante¢, und ich iiber-
lebte. Zunéchst, nach der familidren Trennung, bemiihte ich mich aus der
Rente zu kommen. Endlich konnte ich mir den Sprudel und den Kaffee zu Zu-
sammenkiinften leisten und hauchte 1995 meiner Initiative TULPE — Selbsthilfe
fiir gesichtsversehrte Menschen, Leben ein. »Der gesichtsversehrte Mensch
steht im Mittelpunkt. Nichts ist wichtiger als die individuelle Ausrichtung am
Einzelnen«, war der oberste Grundsatz. Ich war sehr erfolgreich, wie das so
oft ist in der Selbsthilfe, habe ich fast alles alleine gemacht: Patienten be-
sucht, genau so wie ich es stets vermisste, intensive Offentlichkeitsarbeit ge-
macht, aufwandige Vortrage gehalten und Kontakte in den groBen Kliniken ge-
pflegt, Versorgungsanspriiche der Patienten durchgesetzt, Mittel beschafft,
Jahrestreffen organisiert. Neben dem anstrengenden Schichtdienst und der
auffalligen und Zeit raubenden Behinderung gelang es mir, TULPE erfolgreich
zu fiihren und zu etablieren. Mit allem, was ich tat und unternahm: immer hatte

49
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.:

Selbsthilfegruppenjahrbuch 2004, Giel3en ISSN 1616-0665, www.dag-shg.de



ich den Betroffenen im Vordergrund. Aber mit iiber 100 Mitgliedern auf
Bundesebene wurde es dann doch zuviel.

Die Wende

Nie der Vereinsmeier gewesen, freute ich mich auf die Wahl des neuen Vor-
standes im Jahre 2000. Endlich kénnte ich mich, dachte ich, ganzheitlich den
Betroffenen zuwenden. Doch, was dann geschah, war mehr eine feindliche
Ubernahme als ein demokratischer Vorstandswechsel. In einer Nacht- und
Nebelaktion wurden inakzeptable Strukturen geschaffen und Richtlinien fest-
gelegt, gegen die sich zu wehren sich fiir mich als vergebliche Liebesmiihe er-
wies. Meine Erfahrungen und Erlebnisse mit unserem &uf3erst sensiblen
Thema waren plotzlich wertlos. Die Selbsthilfe, fiir die ich stand, wurde ge-
schmaht: »Selbsthilfe wurde jahrelang praktiziert, jetzt ist der Verein dran«,
war eine stolze und oft wiederkehrende Aussage des meist unbetroffenen
Worstandess, der sich lediglich darauf berief, Tausende Leute in verschiede-
nen Vereinen betreut zu haben. Dass Selbsthilfe nichts mit Sport oder Kultur
treibenden Vereinen zu tun hat wurde nie begriffen. Wer sich fiir die Selbst-
hilfe stark machte, handelte sich Vorwiirfe wie vereinsschadigend ein und ris-
kierte den Rausschmiss. Gelder, die mir noch als Selbsthelfer zur Verfiigung
gestellt waren, benutzte der Vorstand zur eigenen Profilierung und zur An-
schaffung von unnétigem Kram wie Spruchbéndern und Plakaten, die hoch-
stens zur Kirmes, beim Fasching oder auf einem Parteitag verwendet werden
kénnen.

Meine Felle sah ich schon langer davon schwimmen, aber jetzt, nach jahre-
langer Entfiihrung und Missbrauch, starb mein Baby. TULPE wurde nicht nur
von mir initiiert und gefiihrt, TULPE wurde von mir geboren. Schon sehr lange
vor der Griindung, wahrend meiner leidvollen Therapie, hatte ich verspro-
chen, mich um gesichtsversehrte Menschen zu kiimmern. Der Verein dazu
hinderte mich daran, dieses Versprechen zu halten.

Die Warnung: Liebe Engagierte in der Selbsthilfe. Ich habe diese Geschichte
erzahlt, um zu vermitteln, wie wichtig es ist, den Bestand einer Selbsthilfe zu
sichern, an einem Konzept festzuhalten. Wenn das nicht gelingt, wird auch lhr
sinn- und wertvolles Engagement nicht beachtet. Eine solche Traurigkeit wie
bei mir, hilflos einem zerstdrten Lebenswerk gegeniiberzustehen, mdchte ich
Ilhnen ersparen.

Die neue Selbsthilfe, konsequent und sinnvoll

e s p e ro=Hoffnung + Selbsthilfe fiir gesichtsversehrte Menschen

e pithese s elbsthilfe p ositiv e rleben mit r at und o ffenheit

Ich kann nun mal nur positiv.

Im Juli 2003 wurde e s p e r o gegriindet. Sie werden bestimmt Verstédndnis da-
fiir haben, dass ich nicht noch einmal bereit war, so viel Herzblut zu ver-
schwenden. Gleichwohl sind wir nun mit noch mehr Engagement unterwegs.
Ich lege von vornherein groRen Wert darauf, nicht alles alleine zu machen.
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Und ganz bewusst verzichten wir auf Bezeichnungen wie Verein, Vorstand-
schaften, Strukturen, Postenvergabe, Einflussnahme ... Doch ist es ein groRRes
Problem, uns mit meinem Namen das Vertrauen der Fachwelt zuriickzugewin-
nen. Die in Aussicht gestellte konsequente Selbsthilfe konnte ich nicht auf-
recht erhalten. Aber aufzugeben, das habe ich mir wahrend der Therapie ab-
gewdhnt. Deshalb habe ich mir auch ein paar mehr Gedanken {iber Selbsthilfe
gemacht.

Selbsthilfe wie sie bei e s p e r o definiert und ausgelebt wird, ist:

selbstlos, ewiglich, unvoreingenommen, unkommerziell, zwanglos, bedin-
gungslos, nur von Gleichbetroffenen durchzufiihren, stets erreichbar, person-
liches Engagement, freiwillig, Krisenbewidltigung, Lebenshilfe, unbezahlbar,
durch nichts zu ersetzen, unabhéngig, neutral, notwendig, sinnvoll, erfolg-
reich, nicht zwingend an Mitgliedschaften gebunden.

Wer den Weg gefunden hat, hat auch das Ziel erreicht.

Unsere Ziele bei e s p e r o konkret:

—Wir wollen die Gesellschaftsfahigkeit gesichtsversehrter Menschen errei-
chen,

—die individuelle Situation Betroffener verbessern,

—flachendeckend aufkldren u.v.m.

Unsere Angebote bei e s p e ro sind:

—Wir nehmen direkt und unbiirokratisch Kontakt auf, auch schon auf der
Krankenhausstation,

—helfen dabei, den Defekt zu akzeptieren,

—helfen den Betroffenen, Angst und Hemmungen abzubauen,

—klédren auf und setzen Anspriiche gegeniiber Krankenkassen und anderen
offentlichen Einrichtungen durch,

— bieten psychologische Unterstiitzung, Gespréche und sonstige gemeinsame
Zeiten u.v.m.

Natiirlich sollte sich jede/r Selbsthelfer/in selbst iiberlegen und entscheiden,

das eine oder andere zu gebrauchen oder nicht. Wichtig ist es, das zu halten,

was in Aussicht gestellt wurde.

Selbsthilfe lebt von der positiven Betrachtungsweise schlimmer Erlebnisse
und gravierender Ereignisse. Lebensabschnitte und Empfinden von Personen,
die sich in sogenannten >Randgruppen« wiederfinden, kdnnen sich getrost in
und bei der Selbsthilfe »zuriickziehent. Selbsthilfe geht vom Betroffenen aus
und sollte von ihnen angeboten wie angefordert werden. Die vielfaltigen An-
gebote auf nationaler Ebene sind bei der Nationalen Kontakt- und Informa-
tionsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS)
zusammengefasst. Zusétzlich kann man sich regional bei Selbsthilfekontakt-
stellen (KISS) oder dhnlichen Institutionen erkundigen.

Doch Vorsicht ist geboten: Nichtimmer und {iberall, wo Selbsthilfe drauf steht,
ist auch Selbsthilfe drin!
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Ich wiinsche allen Beteiligten etablierter und neu zu griindender Selbsthilfe,
allen Menschen ohne Orientierung und Perspektive und vor allem NAKOS
Mittel und Wege, weiterhin die Qualitdt der konsequenten Selbsthilfe zu si-
chern. Genau so wie ich Krebspatienten motiviere die Therapieabschnitte
durchzustehen, Gesichtsversehrten helfe, die Folgen zu bewéltigen, mochte
ich es nicht einsehen, dass selbsthilfeengagierte Menschen so enttduscht
werden, wie ich.

Es gibt viel zu tun, ich freue mich drauf.

Was bedeutet eigentlich Gesichtsversehrung?

Verlustursache kénnen sein: Krebs, Unfall, Trauma, Kriegseinwirkung, Verbre-
chen, Misshandlung, Geburtsschaden ...

Nach dem Unfall ist es die Plétzlichkeit, mit der kaum jemand klar kommt. Es ist
ja auch kein Pappenstiel, von jetzt auf gleich sein Gesicht zu verlieren, und
doch muss es gewahrt bleiben. Wahrend der Therapie hingegen hat man
schon eher mal Zeit, sich auf etwaige Defekte vorzubereiten. Therapeutische
MaRBnahmen beeinflussen jedoch das positive Empfinden stark. Betroffenen-
kontakte und Selbsthilfe sollten mdglichst bald einsetzen. So friih wie mdglich,
aber es ist nie zu spat.

Ohne das durch nichts zu ersetzende Gesprach und andere gemeinsame Zei-
ten mit Gleichbetroffenen haben gerade verunfallte oder frisch operierte
Menschen einen schweren Alltag zu bewéltigen. Versorgt werden Betroffene
meist in Schwerpunktkrankenhdusern. Verschiedene Defekte kénnen nicht
immer befriedigend rekonstruktiv gedeckt werden. Epithesen sind durchaus
eine tragbare Alternative. Der Umgang mit diesen kiinstlichen Gesichtsteilen
ist denkbar einfach, doch ohne direkte Ansprache und »Tuchfiihlung« kann
sich kaum jemand eine Vorstellung dariiber machen, wie das denn nun wirk-
lich wird.

Gesichtsversehrung definiert sich {iber den Verlust der Mimik. Das Gesicht
reicht vom Ansatz des Haupthaares bis unter das Kinn und von AulRenohr zu
Aulenohr. Mimikverlust im wichtigsten Kommunikationsmittel jedes Individu-
ums macht Betroffenen das Leben schwer. Der Grad der Schwere hat relativ
wenig mit AusmaRB, der Art und der Platzierung der UnregelmaRigkeit zu tun.
Das Empfinden jedes Einzelnen bestimmt die Tragweite. Missverstédndnisse
und Arger sind vorprogrammiert. RegelmaRig wird uns Gesichtsversehrten die
Vollwertigkeit abgesprochen. Wir sind noch nicht einmal in der Lage unsere
Gefiihle auszusprechen, weil wir diese nicht zeigen kénnen. Wer sich dazu
mal duBert, sich Luft macht, ist »bdse« und »bléd:. Begegnungen mit der ah-
nungslosen Bevdlkerung, ehrlichen Kindern, bellenden Hunden, unsensiblen
Dienstleistern bereiten Betroffenen viel zu oft massive Probleme. Nach zwei
oder drei Begegnungsattacken zieht sich der gesichtsversehrte Mensch zu-
riick — bis zur totalen Isolation. Selbst gewahlt oder auferlegt.

Das Gesicht ist die Visitenkarte jedes Menschen. Und Spiegel der Seele. Wer
anderen ins Gesicht schaut, glaubt zu wissen, wie es ihm geht. Wer uns ins
Gesicht schaut, glaubt auch unsere Seele zu sehen. Der erste Eindruck eines
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Menschen bleibt erstaunlich nachhaltig im Bewusstsein haften. Sehr bald
neigen Menschen dazu, alles nicht zu registrieren, was nicht in das erste Bild
passt: einmal positiv — immer positiv; leider aber auch: einmal negativ — immer
negativ. Der erste Eindruck von einem Menschen stimmt aber nur insoweit,
als dass er von ihm selbst bestétigt werden muss. Sehr zum Nachteil von
Menschen, die das so nicht kénnen.

Kindern wird der Defekt erst nach Einfiihrung in die sogenannte Gesellschaft
bewusst, d.h. vor der Einschulung muss man moglichststadtfeincwerden, um
gesellschaftlichen Normen zu entsprechen. Unsere Behinderung aber, die
keine ist, weil wir behindert werden, ist nun mal sehr aufféllig und oft nur sehr
schwer zu korrigieren. Die Erwartungen der Versorgenden, der Familie und
der Lehrer sind zu hoch angesetzt, als dass sich das Kind »gesellschaftlichen
Normen entsprechend« entwickeln konnte. Die Familie weil} oft nicht, auf was
sie sich einlédsst, wenn sie sich unvorbereitet vornimmt, alles richtig zu ma-
chen.

Der unbetroffene Leser méchte doch bitte aufnehmen, dass eine Gesichts-
versehrung einen bleibenden Schaden darstellt. Richtig bewusst wird lhnen
das, wenn Sie das néchste Mal Ihr Ausgehverhalten &ndern, weil »der Dame
die Frisur nicht gelingen will,, oder »der Herr sich beim Rasieren geschnitten
hat«. Vielleicht ist es auch »Juniors Pickels, der Sie »zwingt;, zu Hause zu blei-
ben. Wie viel Uberwindung und Kraft brauchen Gesichtsversehrte, um wieder
rauszugehen, gesellschaftlichen Anschluss zu erreichen, ihren Alltag zu be-
wiltigen oder sich gar durchzusetzen?

Volker Kalski begriindete 1995 die »TULPE — Selbsthilfe fiir gesichtsversehrte Menschen« und im
Jahr 2003 mit »espero = Hoffnung fiir gesichtsversehrte Menschen « eine neue Selbsthilfegruppe.
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