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Carl-Lotar Kiihne

Selbsthilfegruppen fiir Manner mit Minnerkarzinomen

Als ich im November 1993 mit der Diagnose >Prostatakrebsc konfrontiert
wurde, wuBte ich nicht, daR ich bildlich gesprochen an einem Abgrund stand.
Ich wurde im Februar 1994 in Ludwigshafen operiert. Nach einer AHB {An-
schluBheilbehandlung), die ein Flop war, habe ich hier im Land nach einer pas-
senden Selbsthilfegruppe gesucht: Fehlanzeige! Ich habe mich weiter iiber
meine Krankheit informiert. Nur ein Karzinom, das friihzeitig erkannt wird, hat
Aussicht auf eine erfolgreiche Behandlung. Das gilt auch fiir den Prostata-
krebs.

Bei Dixieland-Musik kam ich mit Mé&nnern meiner Generation (Jahrgang 1925)
ins Gespréch, auch {iber Prostatakrebs: Ich bin gegen eine Wand gelaufen.
Kein Mann wollte etwas davon héren. Die Potenz verlieren, inkontinent sein;
das ist kein Thema; das ist ein Tabu. Auf Anregung vom forum prostata und mit
Hilfe von /KOS Worms (informations- und Kontaktstelle fir Mitarbeit und
Selbsthilfe) und einem Interview in der Wormser Zeitung kam es im Februar
1998 zum ersten Treffen: sieben Méanner. Jetzt haben wir eine Datei mit etwa
50 Adressen. Das Einzugsgebiet ist groR. Etwa 20 Personen kommen alle vier
Wochen zu unseren Treffen. Sie finden Rat, Hilfe und Aussprache in der
Selbsthilfegruppe. Einige Frauen kommen mit. Das ist richtig, denn die Frauen
sind auch Betroffene.

Dariiber spricht Mann nicht

Warum ist es so schwierig, die M#nner zu erreichen? Von der Vorsorge-Un-
tersuchung machen nur 15 % der Méanner Gebrauch (bei den Frauen sind es
30 % — beides ist viel zu wenig). Sind die Frauen offener als die Minner? Ja,
sie sind es. Inkontinenz ist fiir Frau und Mann l4stig. Impotent ist ein Mann nie;
das ist kein Thema! Dariiber spricht Mann nicht.

Die Omni-Potenz ist seit Urzeiten im Mann verwurzelt. Das geht zuriick zu Ur-
zeiten, in denen der Phallus ein anbetungswertes Symbol war. So modern wir
heute sind, diese Vorstellungen beherrschen unbewuBt noch immer die Den-
kart der Manner. Oswald Kolle hat aufgek/ért — die Verklemmtheit aus Erzie-
hung und Weltanschauung hat er nicht abschaffen kénnen. Unsere Gesell-
schaft fordertin immer kiirzerer Zeit immer mehr Leistung: auch im Bett Liebe
ist auswechselbar, wie wir im Fernsehen téglich gezeigt bekommen — neben
Grausamkeit und Sadismus. Und dann hilft Viagra; mit welchen Folgen!

Fast jeder TV-Sender zeigt Gesundheit. Nur ganz wenige sind gut und sach-
lich. Noch weniger sind gut recherchiert und als Dokumentation zu bezeich-
nen. Wie selten kommen die zu Wort, die betroffen sind: die, die den Krebs in
sich tragen,

Nach teilweise bundesweiten Presseberichten iiber die Selbsthilfegruppe
Prostatakrebs Worms habe ich inzwischen etwa 60 Anrufe und Briefe bekom-
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men und bekomme sie heute noch. Es sind Hilferufe, es sind Notrufe. Schon
die Midglichkeit, mit einem Betroffenen sprechen zu kénnen, ist gut. Welcher
Arzt ist ein Betroffener? Eine »Fern-Selbsthilfegruppe« ist keine Losung, auch
das Internet nicht.

Selbstinnerhalb der Gruppe hat es Monate gebraucht, bis intime Probleme zur
Sprache gekommen sind. Alle Varianten, eine Erektion herbeizufiihren, haben
einen Nachteil: Die Liebe muf8 geplant werden. Welcher Arzt klart {iber intime
Folgen der Ektomie auf? Bei der Radikaloperation wird mit der Prostata ein
Stiick Harnréhre herausgeschnitten; die Folge ist ein »retirierter Penisc. Die
Diise«ist auch weg; man kann nur noch im Sitzen urinieren. Der Penis ist ein
Muskel, der nicht mehr benutzt wird, er>baut ab¢. Der»Schniedelwutzcwird im-
mer kieiner ... Neben den bewdhrten und wissenschaftlich erhérteten Be-
handlungen (Ektomie, Hormontherapie, Bestrahlung), die verbessert wurden
und werden, werden eine Vielzahl von alternativen und minimalinvasiven Be-
handlungen angeboten und durchgefiihrt. Wissenschaftlich erhartet sind sie
nicht, keine hat iber mindestens zehn Jahre nach der Behandiung Gesundheit
gebracht. Die Zahl der Neu-Erkrankungen wéchst. Das Erkrankungs- und Er-
kennungsalter geht nach unten. Auch Ménner unter 50 Jahren erkranken
schon. Uber intime Krankheiten wird bei Mannern nicht gesprochen. Es gibt
Frauen, die das Schicksal Prostatakrebs mit ihren Ménnern tragen-(und auch
umgekehrt). Es gibt Ehen, die daran zerbrechen, und Ménner, bei denen der
Verlust der Patenz zum Suizid fiihrt.

Tabus abbauen, in die Offentlichkeit gehen und
sich zusammenschlieBen

Was mul3, was kann geschehen? Aufkldarung und Hilfe durch Selbsthilfe sind
zwingend notwendig. Gut 20 regional helfende Selbsthilfegruppen sind zu we-
nig. In allen Bundeslédndern miissen sich Manner finden, die mit Ménner-
Krebserkrankungen als Selbsthilfegruppe in die Offentlichkeit gehen.

Bei der Deutschen Krebsgesellschaft e.V.,, Frankfurt, haben sich auf Initiative
der Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Worms am 18. Februar 2000 die Leiter von
16 Selbsthilfegruppen getroffen. Eingeladen waren 20 Gruppen. Neben drei
Damen von der Deutsche Krebsgesellschaft e.V. waren 19 Manner von 16
Gruppen anwesend. Am Ende des Treffens haben 14 Gruppen die PROSTATA-
KREBS SELBSTHILFEGRUPPEN ARBEITSGEMEINSCHAFT (PS.A.) DEUTSCH-
LAND gegriindet. Das ist ein erster kleiner Schritt auf einem langen Weg. Ende
Mai in diesem Jahr findet das nachste Treffen statt. Formen einer guten Orga-
nisation der Arbeitsgemeinschaft miissen gefunden werden. Erfahrungen mit
der Krankheit, aber auch mit den sozialen und rechtlichen Problemen miissen
ausgetauscht werden.

Mit der Bezeichnung >Prostatakrebsc sind andere Krebserkrankungen der
Ménner nicht ausgeschlossen. Es war der ausdriickliche Wunsch der Selbst-
hilfegruppe, die »Prostatakrebsc in ihrem Namen filhren, mit dieser Bezeich-
nung in die Offentlichkeit zu treten: Die ganzen Tabus um dieses Thema miis-
sen abgebaut werden.
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Meine Erfahrung: Reichlich Arbeit, manche Widerstiinde, aber
Selbsthilfegruppen bringen Hilfe

Welches Fazit kannich aus der Arbeit um die Selbsthilfegruppe Prostatakrebs
Worms und die PS.A. DEUTSCHLAND ziehen? Ich habe viele Institutionen an-
geschrieben, die sich mit Selbsthilfegruppen in ihrem Raum befassen. In vie-
len Féllen kam keine Reaktion, einige haben geholfen, andere haben ge-
schrieben, daB sie leider« keine derartige Selbsthilfegruppe kennen. Es gibt
Bundesldnder, in denen ich aktive Gruppen gefunden habe, andere haben
keine Ménner, die solch eine Gruppe ins Leben rufen wollen.

Auf die Einladung der Deutsche Krebsgesellschaft e.V. haben drei Gruppen
iberhaupt nicht geantwortet, drei Gruppen sind interessiert, konnten aber
nicht kommen. Gruppen, die bisher nicht den »Prostatakrebs«in ihrer Bezeich-
nung gefiihrt haben, wollten aus diesem Grund nicht in der PS.A. DEUTSCH-
LAND erscheinen. Wir muBten das respektieren. Andere Gruppenleiter tun
sich schwer, sich einer Gemeinschaft anzulehnen (jede Gruppe bleibt autark).
Eine Freude fiir mich: ich habe Mé4nner und Frauen erlebt, die zur Generation
meiner Kinder {40 — 45 Jahre)} gehéren und aufgeschlossen fiir die Probleme
der Ménner mit Prostatakrebs sind. Unter den Gruppenleitern habe ich
»Freunde« gefunden. Das macht die Arbeit (reichlich Arbeit!) leichter. Der Be-
richt Giber die Arbeitsgemeinschaft in der Selbsthilfegruppe Prostatakrebs
Worms beim Mérz-Treffen wurde aufmerksam verfolgt, das Protokoll von mir
verlesen. Es gab eine iiberraschend sachliche Aussprache. Auch die provo-
kative Frage, was eine derartige Selbsthilfegruppe einem Mann mit Prostata-
krebs bringt wurde beantwortet: Hiife!

Sechs Jahre nach meiner Radikaloperation habe ich einen PSA-Wert »unter
0.1¢(PSA = prostataspezifisches Antigen). Eigentlich brauche ich keine Selbst-
hilfegruppe Prostatakrebs mehr. Anrufe von betroffenen Miannern (oft auch
von deren Frauen) geben mir die Besttigung, daR es richtig war, anzufangen,
daB es auch richtig war, den Schritt zu einer PS.A. DEUTSCHLAND zu riskie-
ren. Wir werden weitermachen und jeder der mitmachen will, ist willkommen.
Unseren Rat und unsere Hilfe bekommt jeder Mann, der uns anspricht, gerne.
Ganz ohne Geld kann eine solche Gemeinschaft nicht arbeiten. So suchen wir,
mit der Deutsche Krebsgesellschaft e.V. zusammen, nach Sponsoren. Viel-
leicht finden wir auch einen »Prominentens, der sich zu seinem Prostatakrebs
bekennt — dieser Krebs macht keine Standesunterschiede, und nur frijhzeiti-
ges Erkennen bringt Aussicht auf Erfolg. Jeder einzelne muR dabei mithelfen.

Wer Fragen zu der PS.A. DEUTSCHLAND hat, wer Anregungen braucht, um
eine Selbsthilfegruppe zu griinden und damit anderen Betroffenen zu helfen,
der kann sich an die Deutsche Krebsgesellschaft e.V, Frankfurt, und an die
Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Worms (iiber Telefon und Fax: 06241 /950668)
wenden.

Carl-Lotar Kiihne ist Begriinder der Selbsthilfegruppe Prostatakrebs Worms und Mitinitiator der
PROSTATAKREBS SELBSTHILFEGRUPPEN ARBEITSGEMEINSCHAFT (PS.A.) DEUTSCHLAND.
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