Ursula Wagner

Die Selbsthilfegruppe VAN — Vereinigung Akustikus
Neurinom e.V.

Geschichte der VAN

Die Intention zu einer Patientenselbsthilfegruppe hatte der Neurochirurg Prof.
Dr. med. Dr. h.c. mult. Madjid Samii. Er lud seine ehemaligen Patienten, die an
einem Akustikusneurinom erkrankt waren, 1986 zu einem Treffen nach Hanno-
ver ein und machte ihnen den Vorschlag, analog zu einer bereits in den USA
bestehenden Selbsthilfegruppe, der Acoustic Neuroma Association (ANA),
speziell fiir die Krankheit Akustikusneurinom (AN) eine bundesweite Patien-
tenvereinigung zu griinden: ,\Wenn neue Patienten von &lteren, erfahrenen in-
formiert werden, so ist das viel starker glaubhaft als das, was die Arzte sagen,
denn die sind in der Regel nicht selbst betroffen”.

Das fiel bei einigen Betroffenen auf fruchtbaren Boden und wurde dankbar
aufgenommen. Nach der Griindungsversammlung und Uberwindung etlicher
juristischer Hiirden erfolgte im August 1987 die ordnungsgeméaRe Eintragung
in das Vereinsregister als gemeinniitzige ,Patienten-Selbsthilfe-Vereinigung
e.V.”. Zu diesem Zeitpunkt zahlte die Vereinigung schon {iber 90 Mitglieder.
Etwa zehn Betroffene nahmen sich vor, eine Selbsthilfegruppe fiir Akustikus-
neurinom-Patienten aufzubauen.

Was ist ein Akustikusneurinom (AN)?

—Ein AN ist ein gutartiger Tumor, der sich am VIII. Hirnnerv, dem Hér-und
Gleichgewichtsnerv, bildet. Er ist auch unter der Bezeichnung , Vestibularis-
Schwannom” geldufig.

—Ein AN wéchst gewdhnlich langsam, ist an seinen Entstehungsort gebunden
und dehnt sich dort aus. Im Unterschied zu Krebs bildet er keine Tochterge-
schwiilste (Metastasen).

—Ein AN macht sich hdufig als erstes durch eine einseitige Abnahme des Hér-
vermodgens, Tinnitus, Schwindel und Gleichgewichtsstérungen bemerkbar.
Weitere seltenere Symptome oder neurologische Ausfélle wie Gesichtslah-
mungen konnen hinzutreten. Im fortgeschrittenen Stadium bedroht das AN
lebenswichtige Funktionen und muss behandelt werden, da es sonst zum
Tod fiihrt (siehe unten , Therapieoptionen”).

—Ein AN tritt im Allgemeinen ohne bekannte Ursache auf; eine Sonderform —
die Neurofibromatose Typ 2 —ist genetisch bedingt. Eindeutige Befunde lie-
fern Computertomographie (CT) und die Magnetresonanztomographie
(MRT).

Den Betroffenen stehen folgende Therapieoptionen offen:
1. Abwarten und beobachten (regelméRige MRT-Kontrolle)
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2. Mikrochirurgische Entfernung (HNO-Operateur/in oder Neurochirurg/in)
3. Bestrahlung (fraktionierte oder einmalige Bestrahlung — je nach verwende-
ter Technik).

Im Oktober 2012 feierte die Vereinigung Akustikus Neurinom e.V. (VAN) ihr 25-
jahriges Bestehen mit einem Fachprogramm, Mitgliederversammlung, Vor-
standswahlen und einem festlichen Abend. Die Arbeit der VAN hat sich in die-
sen 25 Jahren durch Generationenwechsel und technische Neuerungen im-
mer wieder verdndert. So gibt es heute die Homepage www.akustikus.de, die
iber AN informiert, und natiirlich sind Vorstand und Regionalleiter heute viel
unkomplizierter miteinander vernetzt.

Zielsetzung und Aufgaben der Vereinigung Akustikus
Neurinom e.V.

.Vor 30 Jahren war es gar nicht so leicht, einen Operateur zu finden, dessen
Kdénnen und Erfahrung es ermdglichte, einen Tumor zu entfernen, der schon
den Hirnstamm komprimiert hatte, ohne Gefahr fiir das eigene Leben”, so be-
richtet eine Betroffene der ersten Stunde. Sie wollte gerne dort mitarbeiten,
wo sie ihre eigenen Erfahrungen an andere Betroffene weitergeben konnte
und wurde Mitglied im Vorstand.

Da es keine ,Betriebsanleitung” fiir Selbsthilfegruppen gab, musste zunéchst
herausgefunden werden, wie der ,junge Vorstand” arbeiten wollte. Das Ziel
war, moglichst viele Betroffene zu erreichen, um ihnen und ihren Angehdrigen
Hilfe anzubieten und {iber die Krankheit und entsprechende Therapiemdglich-
keiten zu informieren. ,Die Griindungsmitglieder kannten den Bedarf fiir sol-
che Hilfe aus eigener Erfahrung, denn sie hatten Diagnose und Operation er-
lebt, ohne dass sie in einem wiinschenswerten Umfang {iber ihre Krankheit
und alles, was damit zusammenhéngt, aufgeklart gewesen waren”, so der
erste Vorsitzende Prof. Dr. Schulz-Du Bois 2002 in einem Riickblick auf 15
Jahre VAN und seine Amtszeit als erster Vorsitzender. In der Anfangszeit
fehlte es dem Verein an allem. Es gab weder Broschiiren zu der Krankheit
Akustikusneurinom noch Flyer, und die finanziellen Mittel waren auch nicht
lippig.

Der Vorstand ging mit viel Schwung und persdnlichem Einsatz ans Werk und
erarbeitete den sogenannten VAN-Rundbrief, eine Informationsschrift fiir Mit-
glieder und Freunde der Vereinigung Akustikus Neurinom e.V. Der erste Rund-
brief wurde im Dezember 1987 verdffentlicht. Seither erscheint er viermal pro
Jahr.

.Mit steigenden Mitgliederzahlen stiegen auch die Auflage des Rundbriefes
und das Finanzvolumen. Somit wurde es mdglich, Druckschriften zum Thema
Akustikusneurinom zu erarbeiten, die aufgrund des medizinischen Fortschritts
immer wieder auf den neuesten Stand gebracht werden miissen. Weitere Ak-
tivitdten waren (und sind) die Beratung fiir Hilfesuchende, telefonisch, schrift-
lich und in neuerer Zeit durch Emails. Es wurden regionale und bundesweite
Treffen mit Referaten von kompetenten Arzten veranstaltet. Ab 1996 gab es ei-
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nen Medizinischen Beirat, ein Gremium von qualifizierten Arzten, die sich be-
reit erklart hatten, den Vorstand mit ihrem fachlichen Rat zu unterstiitzen”, be-
richtet Prof. Schulz-Du Bois.

Die Aufgaben wurden im Laufe der Zeit immer groRer und vielfaltiger, sodass
die Vorstandsarbeit effizienter und rationeller gestaltet werden musste.

2007 kam es durch eine Griindungswelle neuer Regionalgruppen zu einer Auf-
bruchsstimmung in der VAN. Dies fiihrte zu einer vollig neuen Situation, denn
Regionalleiter waren nicht mehr automatisch gleichzeitig im Vorstand, wie in
den Jahren vorher. Beim Aufbau einer neuen Regionalgruppe stand jetzt ein
Mitglied des Vorstandes der Regionalleitung in einer Art Patenschaft zur Seite
und fungierte als Bindeglied zwischen Regionalgruppe und Vorstand.

Alle Veranstaltungen der VAN sind — sofern nicht ausdriicklich Einschrankun-
gen genannt werden — offen fiir alle AN-Betroffene und deren Angehérige, fiir
alle Mitglieder der VAN, Arzte und Physiotherapeuten sowie alle Interessier-
ten — unabhédngig vom Wohnort. Inzwischen gibt es 13 Regionalgruppen.

Regionalgruppe GieBen / Mittelhessen-Nordhessen

2006 kam die Idee auf, auch im GroRraum Mittelhessen / Nordhessen eine
VAN Regionalgruppe zu griinden. Es bestand bereits ein intensiver Kontakt zur
Regionalgruppe Frankfurt und nach Abstimmung mit deren Leiter, Fred Kan-
nengieler, wurde beschlossen, diese weitere Regionalgruppe ins Leben zu
rufen.

Die Griindung

Am 18. Juni 2007 fand das Griindungstreffen der Regionalgruppe Giel3en /
Mittelhessen-Nordhessen statt. Wir hatten etwa 30 Mitglieder des Bundes-
verbandes kontaktiert; ein Drittel meldete Interesse, und schlieBlich fand die
Hélfte davon in Begleitung ihrer Partnerinnen und Partner den Weg zu uns in
den Konferenzraum des Caritasverbandes. Verstarkt wurde die Runde durch
sechs anwesende Mitglieder des VAN-Vorstandes und Bernhard Brantzen,
damaliger Direktor des Caritasverbandes. Die Vermittlung des Konferenzrau-
mes im Caritashaus verdanken wir Jiirgen Matzat, Leiter der Kontaktstelle fiir
Selbsthilfe in GieRen. Entscheidende Impulse und Unterstiitzung zum Aufbau
von Gruppen erhielten wir unter anderem durch sein Biichlein ,Wegweiser
Selbsthilfegruppen”.

Wir verabredeten, dass unsere Regionalgruppe sich jeden 3. Dienstag im Mo-
natvon 16 bis 18 Uhr zum Erfahrungsaustausch, fiir Informationen und zur Ver-
abredung von Aktivitdten trifft, und gaben bekannt, dass wir Sonderveranstal-
tungen mit dem Uni-Klinikum GieBen-Marburg planen. Vier Griindungsmitglie-
der bereichern noch heute die Gruppe.

Die Neugriindung wurde bereits im nédchsten VAN-Rundbrief verdffentlicht.
Die Folge davon war ein spiirbarer Zuwachs ratsuchender Betroffener mit
Partnern aus dem naheren und weiteren Umkreis.

~AuBer in Frankfurt (seit 2003) war ein Regelangebot in den ersten 20 Jahren
der VAN nicht iiblich. Nur Miinchen hatte ein vorab verdffentlichtes Jahres-
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programm mit sehr unterschiedlichen Veranstaltungen. Ahnliche Angebote,
wie Klinikbesuche und kulturelle Ausfliige, haben wir auRerdem durchgefiihrt.
Heute wird der Regeltreff nach unserem Vorbild in fast allen Regionen ange-
boten”, berichtet Fred Kannengieler aus Frankfurt.

Fiir unsere eigene Weiterbildung besuchten wir Symposien, Informationsver-
anstaltungen zum Thema Akustikusneurinom und Veranstaltungen anderer
Regionalgruppen. Unsere Erfahrungen und Erkenntnisse flossen in die Grup-
penarbeit ein.

Erstes Seminar der VAN fiir Gruppenleiterinnen und Gruppenleiter

Die erste Gruppenleiterschulung im Jahr 2008 hatte die Einfiihrung in den Leit-

faden fiir Regionalgruppen zum Ziel. Dieser soll

— Hilfestellung fiir die Beratung von Betroffenen geben,

— Anregungen zur Gestaltung der Arbeit in der Gruppe vermitteln,

— Erfahrungen untereinander austauschen,

—verbindliche Inhalte des Leitfadens, die auf Vorstandsbeschliissen beruhen,
erldutern.

Es nahmen Leiter und Gruppenmitglieder aus Hamburg, Nordrhein-Westfalen,
Hessen, Baden-Wiirttemberg und Bayern teil. Kompetenz im Umgang mit
Menschen zeichnete alle aus.

Vier Mitglieder aus verschiedenen Regionalgruppen hatten das Seminar vor-
bereitet. Inhaltliche Schwerpunkte waren:

—die Arbeit in der Gruppe,

— die Sache mit dem Geld,

— Offentlichkeitsarbeit und Erscheinungsbhild,

— das Beratungsgespréch.

Der zweite Tag war geprédgt von dem Thema ,Beratungsgesprach”. Je drei
Gruppen hatten die Aufgabe, fiinf Praxisfalle ratsuchender AN-Betroffener zu
besprechen und eine Losung vorzuschlagen. Die Diskussion aller Félle warf
neue Fragen auf und zeigte, dass die Hilfen und Anregungen dieses Seminars
fiir alle, die in einer Regionalgruppe angesprochen werden, wichtig und niitz-
lich waren. Der erfolgreichen ersten Gruppenleiterschulung folgten bald wei-
tere, denn es wurde deutlich, wie wichtig der Erfahrungsaustausch zwischen
den regionalen Gruppen bundesweit fiir die Arbeit vor Ort ist.

Aktivitaten der GieBener Gruppe

Wie bei der Griindungsveranstaltung angekiindigt, nahmen wir an der Fortbil-
dungsveranstaltung der Neurochirurgischen Uni-Klinik GieRen (Direktor: Prof.
Dr. D.-K. Boker) in Zusammenarbeit mit der hessischen Landesédrztekammer
teil. Das Thema lautete ,Die hintere Schadelgrube”. Prof. Boker sprach zum
Thema , Akustikusneurinom — aus Sicht des Arztes”, wahrend Gottfried Wag-
ner aus unserer Selbsthilfegruppe {iber ,, Akustikusneurinom — aus Sicht des
Patienten” sprach und dabei auch einen Uberblick iiber die Vereinigung Akus-
tikus Neurinom e.V., unsere Regionalgruppen und einen Einblick in die Fortbil-
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dungsveranstaltungen durch regionale und {iberregionale Symposien gab.
Sein Erfahrungsbericht iiber Diagnose und Therapie des eigenen AN-Krank-
heitsbildes, fiihrte zu weiteren beeindruckenden Erfahrungsberichten von Be-
troffenen. Es war eine gelungene Veranstaltung mit zahlreichen Impulsen fiir
beide Seiten.

Bereits im Dezember 2007 lud die GieRener Kontaktstelle fiir Selbsthilfe (Jiir-
gen Matzat) zu einem Selbsthilfetag in die Kongresshalle GieRen ein. Unsere
noch junge VAN-Regionalgruppe nutzte erstmalig die Gelegenheit, Betrof-
fene, Angehdrige, Mediziner oder auch nur Interessierte iiber unsere Vereini-
gung zu informieren.

Das Jahr 2008 war geprégt von vielen gemeinsamen Unternehmungen (oft
auch gemeinsam mit Mitgliedern der Frankfurter Gruppe): Ausflugsfahrten auf
der Lahn; Fiihrung durch die Jugendstil-Baderdume in Bad Nauheim; Teil-
nahme an Gesundheitstagen mit VAN-Infostand in Marburg, Frankfurt und der
Klinik Frankfurt-Hochst, um nur einige Beispiele zu nennen.

Mit der Wahl meines Mannes Gottfried Wagner in den VAN-Vorstand in 2008
lernten wir weitere interessante VAN-Mitglieder, auch aus den neuen
Bundesldndern, kennen. Eine Vereinbarung des Vorstandes erlaubt, schlecht
hérenden und / oder einseitig ertaubten Vorstandsmitgliedern, einen héren-
den Partner an der Seite zu haben. So konnte ich regelméRig an den Vor-
standssitzungen, die in verschiedenen Stadten Deutschlands stattfinden, teil-
nehmen und war somit iiber alle Vorgénge und Aktivitdten des Vorstandes gut
informiert.

Die Besténdigkeit des Wirkens unserer Gruppe zeigte sich im November 2010
bei unserem 40. Regeltreff, an dem neben 17 Mitgliedern auch Jiirgen Matzat,
Leiter der Kontaktstelle fiir Selbsthilfe Giel3en, teilnahm. Bei Brétchen, Ku-
chen und Kaffee diskutierten wir {iber den Stand der Selbsthilfegruppenbe-
wegung in Deutschland, Funktionen der Kontaktstelle fiir Selbsthilfe GieRen,
Arztekontakte, lokales Vortrags- und Fortbildungsprogramm aber auch Fragen
zu Datenschutz, Recht und Unfallschutz in der Selbsthilfe.

Inzwischen waren wir zu einer veritablen Gruppe zusammengewachsen, die
viel Versténdnis fiireinander und SpaR miteinander hatte. Im Juli 2011 kam es
durch den Tod meines Mannes zu Veranderungen in der Gruppe, die jedoch
bestehen bleiben wollte. Seit Anfang Januar 2012 fiihre ich nach Absprache
mit der VAN und auf Wunsch der Gruppe die Regionalgruppe fort. Fiir die
Gruppenmitglieder, Fred KannengielRer, Leiter der Frankfurter Regional-
gruppe, und fiir unsere Kassenwartin Hannelore Fichte war es selbstver-
sténdlich, mich bei der neuen Aufgabe zu unterstiitzen, wofiir ich sehr dank-
bar bin.

Unsere Gruppe heute

Ein Gruppennachmittag beginnt nach der BegriiBung in der Regel mit einem
.Blitzlicht”. Jeder kann kurz sagen, wie es ihm seit dem letzten Treffen ergan-
genist, wie er sich fiihlt und ob er noch {iber etwas Bestimmtes reden méchte.
Gesprache kommen schnell in Gang, zum Beispiel iiber das Ergebnis der letz-
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ten MRT-Untersuchung. Die Qualitdt der Horgerédte ist ebenfalls gerne Ge-
sprachsthema und auch von groRer Wichtigkeit. Jeder AN-Betroffene oder
alterer Begleiter unserer Gruppe trégt ein beziehungsweise zwei Horgeréte.
Die Verstdndigung erschwert sich erheblich, wenn zusétzliche Nebengeréu-
sche (reden mit dem Nachbarn) auftreten. Die Frage nach ,guten” Arzten je-
der Fachrichtung taucht auch immer mal wieder auf. Auch von privaten
Schwierigkeiten oder frohlichen Erlebnissen wird berichtet. Es gilt die Regel,
das nichts von dem, was in der Gruppe besprochen wird, nach draullen ge-
langt.

Die meisten AN-Betroffenen sind Experten in eigener Sache und kdnnen dem
Arzt wichtige Informationen geben oder auch die richtigen Fragen stellen. Wir
fiihren regelmaRBig eine Anwesenheitsliste, auch zum Nachweis unserer For-
derung. Informationen aus dem Vorstand, aber auch iiber Symposien, Vor-
trdge, Seminare und Schulungen werden weitergegeben und besprochen.
Wir haben damit begonnen, die Moderation abwechselnd zu gestalten, soweit
dies méglich und praktikabel ist.

Kommen neue ratsuchende AN-Betroffene in die Gruppe, geben wir ihnen ge-
niigend Zeit, ihre Krankengeschichte zu erzdhlen und Fragen zu stellen. Wir
kdnnen iiber die Krankheit und Therapiemdglichkeiten informieren und vor al-
lem Angste nehmen. Gesprache mit anderen Betroffenen machen Mut und
geben Hoffnung.

Die Mdglichkeit zum Gesprach wird oft ergénzt durch externe Referenten zum
Beispiel aus Kliniken.

Der Ablauf der Gruppensitzung variiert ansonsten, da wir keine starren Re-
geln haben. Was es zu jedem Gruppentreffen gibt, sind Getrdnke und selbst-
gebackener Kuchen. Zu unserem monatlichen Regeltreff kommen regelméRig
etwa sechs bis zwdlf Mitglieder.

Meinem Mann gewidmet

Dankbar bin ich Jiirgen Matzat fiir das Angebot, diesen Erfahrungsbericht
tiber die GieBener Selbsthilfegruppe , Akustikus Neurinom” schreiben zu diir-
fen. Dazu musste ich zu den Anfdngen der VAN in das Jahr 1987 zuriickkehren.
Im Riickblick wurde mir klar, welch segensreiche Arbeit die Griindungsmit-
glieder geleistet haben, um diesen kleinen Tumor bekannt zu machen. Die Re-
gionalgruppe GieBen / Mittelhessen-Nordhessen haben mein Mann und ich
gemeinsam geplant und mit viel Freude aufgebaut. Dafiir bin ich heute sehr
dankbar, denn es war eine lehrreiche Zeit, und ich habe wunderbare Men-
schen kennengelernt, die mein Leben bereichern. Auch wenn ich selber nicht
betroffen bin, die ehrenamtliche Mitarbeit im VAN-Vorstand, das Arbeiten mit
und in der Gruppe, sind ein groBer Gewinn fiir mein Leben.

Ursula Wagner ist Leiterin der Regionalgruppe GieRen / Mittelhessen-Nordhessen. Dariiber hin-
aus ist sie Mitglied im Vorstand der Vereinigung Akustikus Neurinom e.V.
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