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Hans Helge Bartsch

Das Selbsthilfekonzept bei Tumorpatienten
- die Frauenselbsthilfe nach Krebs

Anmerkung zur Bedeutung, den Aufgaben und Entwicklungs-
perspektiven aus Sicht eines Onkologen

Die Bedeutung der Selbsthilfebewegung im medizinischen Bereich hat in den
vergangenen Jahrzehnten kontinuierlich zugenommen. Die Ursachen dafiir
liegen sicher nicht nurin Defiziten der professionellen medizinischen Versor-
gungsstrukturen, sondern spiegeln durchaus auch ein anderes Selbsthewuft-
sein von Patienten wider, die neue Selbstorganisationsstrukturen und Koope-
rationsebenen mit den professionellen Systemen entwickelt haben. Die Frau-
enselbsthilfe nach Krebs besitzt inzwischen eine 25jahrige Tradition und hat
die Bundestagung 2000 in Magdeburg unter das Motto gestellt »Besinnung
und Aufbruch«. Vor diesem Hintergrund wurde der Autor dieses Berichtes ge-
beten, anlédBlich der Bundestagung, eine Stellungnahme »von auRen, aus
Sicht eines seit mehr als 20 Jahren in der Onkologie tétigen Arztes« abzuge-
ben. Der Inhalt dieses Beitrages bezieht sich auf dieses Referat, welches sich
inshesondere auf die Frage mdglicher Perspektiven fiir eine stérkere Integra-
tion des Selbsthilfekonzeptes von Krebspatienten in den medizinischen Alltag,
die Versorgungsstrukturen und das gesundheitspolitische System, konzen-
triert.

Dabei wird auf die folgenden Punkte eingegangen:

1. Den Versuch einer kurzen Analyse iiber die Entwicklung und Bedeutung des
Selbsthilfeprinzips fiir die gesundheitliche Versorgung in der Bundesrepu-
blik Deutschland

2. Wie sieht dieser Entwicklungsstand im Vergleich zu unseren europdischen
Nachbarn oder den Vereinigten Staaten aus, und

3. Welches sind méglicherweise die Bediirfnisse van Krebspatienten im Jahre
2000 folgende, die ggf. Einflu auf Inhalte und Strukturen sowohi der Selbst-
hilfeorganisationen wie auch der professionellen Anbieter und deren
Kooperation haben?

Entwicklung und Bedeutung des Selbsthilfeprinzips
fiir die gesundheitliche Versorgung in der Bundesrepublik
Deutschland

Um die zukiinftige Entwicklung der Selbsthilfe, so auch der Frauenselbsthilfe
nach Krebs, einschétzen zu kénnen, bedarf es sicher eines kurzen Riickblicks
auf die Entwicklung der Selbsthilfe in Deutschland bis zum heutigen Tage. Als
Grundlage dieser Analyse dient die Zusammenstellung von Jiirgen Matzat
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(Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen). Bei der Frage nach den
Perspektiven der Selbsthilfegruppen sind die historischen Griinde fiir die Ent-
stehung der Selbsthilfebewegung sicher von zentraler Bedeutung.

Historische Griinde fiir die Entwicklung der Selbsthilfebewegung

1. Wandel im Krankheitsspektrum von akut und infektids zu chronisch und
psychosozial

2. Zerfall sozialer Netze

3. Wertewandel

{nach J. Matzat, »Entwicklung der Selbsthilfe in Deutschland und Perspektiven im gesamten
Europa«, Saarbriicken 1999)

Es istkeine Frage, daR der wissenschaftliche Fortschritt vielen der friiher akut
lebenshedrohlichen Erkrankung wie bspw. bakterieller oder viraler Infektio-
nen ihren Schrecken genommen hat. Ebenso sind auf dem Gebiet der Tumor-
krankheiten durch Techniken mit mdglichst wenig invasivem, das heit auch
weniger radikalem und damit organzerstdrendem Vorgehen, enorme Fort-
schritte gemacht worden. Neue Therapieprinzipien wie z. B. der Einsatz mono-
klonaler Antikérper oder eine sehr lokalisierte Bestrahlung, bspw. der
Prostata durch Implantation kleiner Nadeln wie auch neue weniger nebenwir-
kungsreiche Zytostatika scheinen friiher gesetzte obere Altersgrenzen der
Behandlung oft nicht mehr notwendig zu machen. Auch fiir fortgeschrittene
Krankheitssituationen ergeben sich dadurch immer vielfiltigere Therapie-
optionen die allesamt zu dem Ergebnis fihren, daR fiir imnmer mehr Krebspa-
tienten, wenn auch nicht unbedingt die Chance auf Heilung, so aber auf ein
langeres Leben mit der Krankheit, Realitit wird. Der Aspekt Lebensqualitit hat
damit in den vergangenen 20 Jahren eine zentrale Bedeutung in der Behand-
lung von Tumorkrankheiten gewonnen. Wenn der Autor an den Anfang seiner
eigenen érztlichen Tatigkeit zuriickdenke, so waren Diskussionen um Verlsn-
gerung der mittleren statistischen Lebensdauer um wenige Monate durch
eine neue Tumortherapie der Alltag. Koste es was es wolle! Heute wire die
Priifung eines neuen Therapieprinzips ohne die Untersuchung seines Einflus-
ses auf die Lebensqualitat undenkbar. Somit gewinnen psychosoziale Aspekte
der Tumarkrankheit oder Auswirkungen von Behandlungen auf das allge-
meine korperliche und seelische Befinden und damit die Lebensqualitit
erheblich an Bedeutung. Der Bedarf an Selbsthilfekonzepten der Patienten
wird weiter deutlich steigen.

Als zweiter Grund fiir die Entstehung und Nachfrage nach Selbsthilfegruppen
ist der Strukturwandel unseres geselischaftlichen Lebens zu nennen. Die so-
genannten »sozialen Netze« wie Familie, Nachbarschaft, Kirchengemeinde,
Vereine, Parteien oder Gewerkschaften haben offenbar zunehmend griRere
Maschen bekommen, durch die sich die Zahi der Mitglieder zum Teil drama-
tisch reduziert hat. Dieser Trend scheint sich weiterhin fortzusetzen. Aber
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auch die Bereitschaft, in einem dieser Netze als Bindeglied, zu dienen scheint
immer weniger ausgeprégt zu sein.

Andere Netze dagegen erleben einen atemberaubenden Boom wie z. B. das
elektronische Internet. Als Resiimee und perspektivische Konsequenz fiir die
Bedeutung der Selbsthilfegruppen, die ein Stiick Ersatz fiir natiirliche soziale
Netze, die sich im Niedergang befinden, darstellen, ist sicherlich mit einer
stdrkeren Inanspruchnahme und Expansion zu rechnen.

Als dritten Ursachenkomplex identifiziert Jiirgen Matzat den Wertewandel in
unserer Gesellschaft, der sich besonders in den vergangenen 30 Jahren voll-
zogen hat. Autoritére Strukturen die allméchtige Bevormundung durch offizi-
elle, das heillt staatliche Institutionen, aber auch das »blinde Vertrauen« und
Gefolgschaft, z. B. auch gegeniiber Arzten, haben sich zu einem Verhalten, ge-
pragt durch mehr SelbstbewulBtsein, Selbstbestimmung, Selbstverantwortung
und kritischem Hinterfragen, verschoben. Hier stellen Selbsthilfegruppen die
ideale Plattform dar, um einerseits in der Gemeinschaft gleich Betroffener
wieder mehr SelbstbewuBtsein zu entwickeln, andererseits aber auch neben
der Inanspruchnahme von Hilfe anderen Hilfe zu geben. Zusammenfassend
laRt sich die Entwicklung der Selbsthilfebewegung durch mehrere Phasen
skizzieren:

Entwicklungsphasen der Selbsthilfebewegung

bis 1977. Phase der Ignoranz

1977-1982: Phase der Neugier des Widerstandes
1982-1987: Phase der Akzeptanz und Idealisierung
1987-1992: Phase der Professionalisierung
1992-2000: Phase der »Legalisierung«

{nach J. Matzat, »Entwickiung der Selbsthilfe in Deutschland und Perspektiven im gesamten
Europae, Saarbriicken 1999)

Bis vor 20 Jahren war Selbsthilfe praktisch kein Thema in Deutschland, auch
wenn bereits bspw. die Frauenselbsthilfe nach Krebs schon seit September
1976 existierte. Es folgte die Phase der ersten Auseinandersetzungen mit der
Selbsthilfebewegung durch einzelne wissenschaftliche Projekte, zum Teil ge-
pragt von positiver Neugier, was denn so in den Gruppentreffen passiert und
welchen EinfluB dies auf das Verhalten der Teilnehmer hat. Aber auch Beden-
ken bis hin zur Ablehnung, da unangemessenes Einmischen in z. B. medizini-
sche Hoheitsgehiete befiirchtet wurde. Nach einer Phase der Akzeptanz wur-
den dann auch mit Unterstiitzung der Bundesregierung durch Etablierung von
Modellprojekten zur Forderung von Kontaktstellen die Phase der Institutiona-
lisierung eingeleitet. Damit entstand auch eine vermehrte Professionalisie-
rung, die als ein Ergebnis brachte, daf8 in Regionen mit Kontaktstellen mehr
Selbsthilfegruppen existieren mit hoherer Teilnehmerzahl und gréRerer Stabi-
litat.
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Inzwischen ist die Phase der Legalisierung der Selbsthilfebewegung erreicht.
Derzeit schitzt die Bundesregierung die Selbsthilfeinitiativen in Deutschland
insgesamt auf ca. 70 000. Nach dem Regierungswechsel wurde der Stellen-
wert der Selbsthilfe betont und fand letztlich in der Gesundheitsreform seit
1. Januar des Jahres 2000 ihren Niederschlag. Darin werden die gesetzlichen
Krankenkassen verpflichtet, Ausgaben zur Selbsthilfeforderung im Jahr 2000
von 1,- DM je Versichertem zu leisten. Hierfiir miissen mit den maBgeblichen
Vertretern der Selbsthilfe Grundsétze zum Inhalt der Selbsthilfe vereinbart
werden. Die Frauenselbsthilfe nach Krebs muR dabei mit ihren 12 Landesver-
bénden und 492 Gruppen und damit iber 45000 betreuten Teilnehmern sicher
eine zentrale Rolle einnehmen.

Entwicklungsstand der Selbsthilfe bei unseren europaischen
Nachbarn und in den USA

Nun ist es natiirlich auch interessant einen kurzen Blick auf andere Lander zu
werfen, ob dort dhnliche Verhiltnisse und Entwicklungen zu finden sind wie
bei uns in Deutschland.

Leider existieren vergleichsweise wenige systematische Untersuchungen zu
dieser Frage, aber es [t sich feststellen, daR in keinem der europdischen
Lénder das Selbsthilfesystem so ausgeprégt ist wie in Deutschland. Dagegen
scheinen in den Vereinigten Staaten von Amerika sowohl die Zahl der Selbst-
hilfeinitiativen, der prozentuale Anteil der Patienten, die sich darin organisie-
ren und die Integration in das professionelle Gesundheitssystem, bis hin zu
dem politischen EinfluR noch héher zu sein.

Die europdische Landkarte der Selbsthilfeinitiativen zeigt mit den Lindern
Deutschland, Belgien, Schweiz, England und Osterreich solche mit starkem
Selbsthilfesystem, zum Teil mit entsprechend nationalen Besonderheiten wie
in Dédnemark oder in England. Hier ist der staatliche EinfluR zum Teil auch stir-
ker splrbar durch Anbindung bspw. an das staatliche Gesundheitssystem.
Auch die Tradition der Gesundheitssysteme, als »Alleinversorger« in gesund-
heitlichen Fragen wie in Norwegen, Schweden oder Finnland haben die Ent-
wicklung von Eigeninitiative und mehr Biirgeraktivitdten auf dem Gesund-
heitssektor eher behindert. Dagegen fordert ein weitgehend privat finanzier-
tes Gesundheitssystem in Verbindung mit anderen Strukturen des gesell-
schaftlichen Zusammenlebens, wie wir es in den USA vorfinden, gerade zu
Selbsthilfeinitiativen heraus. Bei aller Vorsicht die im Hinblick auf die Uber-
traghbarkeit von Zielen, Aktivitdten und Rahmenbedingungen zwischen ver-
schiedenen Landern, insbesondere transatlantisch geboten ist, entsteht je-
doch der Eindruck, daR fiir Krebserkrankte gerade was die Selbsthilfestruktur
und deren Verankerung im Medizinsystem betrifft in den USA durchaus posi-
tive Anregungen zu gewinnen sind.
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(Selbsthilfe-)Bediirfnisse von Krebspatienten im Jahre 2000 und
deren Bedeutung fiir Kooperations- und Integrationsstrukturen
in unserem Versorgungssystem

Zunichst steht bei den Uberlegungen iiber Perspektiven der Selbsthilfe fiir
Krebspatienten die Frage nach den individuellen Bediirfnissen und damit dem
Nutzen durch eine organisierte Form der Selbsthilfe im Vordergrund. Die The-
rapieverfahren und damit auch das Bild der Krankheits- und Therapiefolge-
storungen unterlag in den vergangenen 20 Jahren einem erheblichem Wan-
del. Allerdings haben sich auch die Rahmenbedingungen in unserem Gesund-
heitssystem enorm verdndert. War noch vor 15 Jahren eine radikale Brustent-
fernung das operative Standardvorgehen zur Behandlung des Brustkrebses,
ist heute die brusterhaltende Therapie der Standard und das radikale Vorge-
hen nur noch bestimmten Risikosituationen vorbehalten. Wurde die prophy-
laktische, d. h. adjuvante Chemotherapie nach einer Brustkrebsoperation vor
20 Jahren nur ausgesprochenen Risikopatienten empfohlen, hat sich die Indi-
kation zur Chemo- wie auch Hormontherapie in den letzten Jahren immer stér-
ker erweitert.

Auch im Nachsorgebereich haben sich gravierende Anderungen ergeben. Bis
vor vier Jahren hatten praktisch alle Patientinnen nach Brustkrebserkrankung
die Moglichkeit drei Festigungskuren, wir sprechen heute von medizinischen
RehabilitationsmaBnahmen, wahrzunehmen. Heute dagegen ist die wieder-
holte Inanspruchnahme derartiger Rehabilitationsma3nahmen nur noch nach
besonderer medizinischer Begriindung einem Teil der Patientinnen varbehal-
ten.

Insofern stellt sich natiirlich auch zwangslaufig die Frage, ob das 5-Punkte-
Programm der Frauenselbsthilfe nach Krebs, so wie es 1977 erstellt wurde,
auch im Jahre 2000 noch den Bediirfnissen der Patientinnen entspricht.

»Krebskranke helfen Krebskranken«
Das 5-Punkte-Programm der Frauenselbsthilfe nach Krebs {1977):

1. Seelische Begleitung Krebskranker

2. Hilfe bei der Uberwindung von Angst vor weiteren Untersuchungen
und Behandlungen

3. Vorschldge zur Festigung der Widerstandskraft

4. Hilfe zur Verbesserung der Lebensqualitit

5. Informationen {iber soziale Hilfen, Versicherungs- und Schwerbehin-
dertenrecht

Der Autor vertritt die Meinung, daR jeder dieser 5 Punkte auch heute seine un-
eingeschrankte Giiltigkeit hat und deckt insbesondere die auf den einzelnen
Betroffenen zu heziehenden Probleme und Bediirfnisse ab.

An dieser Stelle soll jedoch ein Varschlag zur Erweiterung dieses Programmes
um einen Punkt gemacht werden, der sich im Arbeitsalltag der Frauenselbst-
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hilfe schon langst etabliert hat. Er kénnte etwa so ghnlich lauten wie »Interes-

sensvertretung Krebskranker gegeniiber der Medizin, den Kostentrdgern und

der Politik zur besseren Integration von Selbsthilfeprinzipien in das professio-

nelle Gesundheitssystems.

Wenn man diesen Punkt diskutiert, kénnten mdglicherweise spontan zwei Ge-

danken auftkommen:

1. Will die Frauenselbsthilfe denn iiberhaupt eine stirkere Ausrichtung nach
auBen, entspricht das denn noch unserem Selbsthilfegedanken und

2. hitte dies Uiberhaupt eine reale nachhaltige Chance bei den genannten Ziel-
gruppen, bzw. Institutionen? :

Nun, die erste Frage kann sich die Frauenselbsthilfe selbstverstandlich nur
selber beantworten. Deren Titigkeit als quasi »Patientengewerkschaft« ist al-
lerdings dringend erforderlich, denn wer sonst soll die Bediirfnisse, Interes-
sen und Forderungen der Krebskranken gegeniiber denjenigen vertreten, die
neue Therapiestudien konzipieren und an Patientinnen priifen, die Kostenbud-
gets festlegen und damit die Versorgungsleistungen steuern, oder denjenigen,
die Weichenstellungen in der Gesundheitspolitik vornehmen?

Standpunkt der Gesundheitspolitik zur Selbsthilfestruktur

Zur zweiten Frage, ob dies denn eine reale Chance der Umsetzung finden
wiirde, soll ein kurzer Abschnitt aus einem Beitrag von Frau Cornelia Assion
zitiert werden; sie arbeitet als Juristin im Referat Forderung der Selbsthilfe
und Partizipation im Gesundheits- und Behindertenbereich des Bundesmini-
steriums fiir Gesundheit. Auf dem KongreR »Public health« im Oktober 1999 in
Freiburg fiihrte sie zu den Perspektiven der gesundheitlichen Selbsthilfe aus:

Perspektiven der Selbsthilfe aus Sicht des BMG

* »Professionalisieren« der Selbsthilfe

* Qualitdtssicherung der Selbsthilfe

* Neue Kooperationsformen und Dienstleistungen der Selbsthilfe

* Durchsetzen von Beteiligungsrechten der Selbsthilfe bei gesundheits-
politischen Weichenstellungen

* Hoherer Organisationsgrad erforderlich

(nach Cornelia Assion, BMG, 1999}

»Die Selbsthilfe wird sich unweigerlich weiter »professionalisieren«, wenn sie
als Partner der traditionellen gesundheitlichen Versorgung agiert. Der Druck
auf eine qualitatsgesicherte Arbeit der Selbsthilfe wird vor allem durch ent-
stehende neue Kooperationsformen mit den Professionellen wachsen. Dies
bietet fiir die Selbsthilfe Chancen der Weiterentwicklung, birgt aber auch ge-
wisse Gefahren. Bei dem fortschreitenden ProzeR der Qualitatssicherung in
der Selbsthilfe wird darauf zu achten sein, daf tragende Merkmale der Selbst-
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hilfearbeit durch Qualitdtsstandards nicht behindert oder sogar verhindert
werden. Es wird zu beriicksichtigen sein, daB einige Bereiche der Selbsthilfe-
arbeit sich der Qualitatssicherung sogar weitgehend entziehen. Die Zuwen-
dung sozialer Warme, die Vermittlung von Lebensmut und das Gefiihl, auf Un-
terstiitzung rechnen zu kénnen, lassen sich nun einmal kaum messen. Diese
Leistungen der Selbsthilfe, deren 6konomischer Nutzen daher nicht genau be-
stimmbar ist (vgl. Rosenbrock 1999), sind auch in Qualitdtsstandards nicht faRR-
bar. Hier sollte dem Einsatz von Steuerungsinstrumenten daher nachdriicklich
entgegengewirkt werden.

Burch ihre gestarkte Rolle im Gesundheitswesen wird sich die Selbsthilfe
neue Aufgaben erschlieBen, sich neue Formen der Dienstleistung fiir Betrof-
fene, aber auch fiir professionelle Partner zu eigen machen. Dabei wird es vor
allem fiir einige Bereiche der Selbsthilfe darauf ankommen, die Balance zu
halten zwischen einer notwendigen und gesunden Fortentwicklung der
Selbsthilfearbeit und einem Abgleiten in das »professionelle Lager«.

Je stéarker die Stellung der Selbsthilfe wird, desto aussichtsreicher wird auch
die Durchsetzung der Forderung nach einer groReren Beteiligung der Selbst-
hilfe- und Patientenbewegung bei gesundheitspolitischen Weichenstellun-
gen. Der Ausbau von Beteiligungs- und Mitwirkungsrechten setzt aus Sicht
des Bundes allerdings u. a. einen noch weitergehenden Organisationsgrad
der Selbsthilfe voraus. Fragen der Mandatierung miissen diskutiert und geldst
werden. Dies wird im Klima einer sich verschérfenden Konkurrenz um Res-
sourcen und EinfluB innerhalb der Selbsthilfeszene eine sicher nicht einfache
Aufgabe.«

Vor diesem »offiziellen Hintergrund« besteht geniigend Grund, wirklich Auf-

bruchstimmung zu verspiiren! Es stellt sich damit natlirlich zwangslaufig die

Frage, wie kénnte denn eine solche Professionalisierung und stérkere Inte-

gration in das Medizin- und Gesundheits- sowie Politiksystem aussehen?

Diese Frage soll an drei konkreten Beispielen diskutiert werden:

1. Neue Informations- und Interaktionsmoglichkeiten

2. Strukturiertes Gesundheitstraining als Teil eines Selbsthilfekonzeptes

3. Integration der Vertretung von Krebsselbsthilfegruppen in den Medizinall-
tag

Neue Informations- und Interaktionsmoglichkeiten

Das Informationsbediirfnis von Patienten mit Krebserkrankungen bezogen auf
alle Bereiche wie Ursachen der Krebsentstehung, notwendige und sinnvolle
Diagnostik sowie deren Stellenwertim Hinblick auf Therapieentscheidungen,
wie auch Behandlungs- und Nachsorgestrategien hat in den letzten Jahr-
zehnten expotentiell zugenommen. Dabei verlassen sich viele Patienten nicht
mehr ausschlieBlich auf die Ausfiihrung eines behandelnden Arztes, sondern
sammeln Einschatzungen und Ratschldge von sehr verschiedenen Stellen, ob
{iber Biicher und Broschiiren, Telefondienste wie den Krebsinformations-
dienstin Heidelberg oder elektronische Medien. Letztere kénnen ebenfalls die
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direkte Interaktion mit anderen Betroffenen national oder sogar weltweit er-
maglichen. Auf der Suche nach Informationsméglichkeiten per Internet las-
sen sich jedoch noch erhebliche Qualitdtsunterschiede feststellen.

So sind zwischen den Internetseiten der amerikanischen und deutschen
Krebsgesellschaft zum Thema Patientenselbsthilfeaktivititen doch gravie-
rende Qualitdtsunterschiede festzustellen.

Auf der Titelseite im American Cancer Survivors Network werden zahlreiche
Themen behandelt, die fiir Brustkrebspatientinnen interessant sind. Eine Fiille
von Themen auch mit der Maglichkeit direkter Kommunikation werden darge-
stellt. Auf zwei Seiten werden umfangreiche Querverweise auf andere Daten-
banken mit interessanten Informationen fiir Brustkrebspatientinnen gegeben,
wie bspw.:
— Informationen zur Mammographie
~ Nationale Krebskoalition
— Fiihrer fiir Brustkrebspatientinnen
— Wichtige Publikationen zum Brustkrebs
— Informationen zu Fragen des Lymphddems
- Gesundheitstips zur Erndhrung und kérperliche Aktivitdten von Brustkrehs-
patientinnen
— Miitter unterstiitzen Tochter mit Brustkrebs
und vieles mehr

Wenn man den gleichen Versuch bei der Deutschen Krebsgesellschaft star-
tet, landet man zunéchst auf einer vielversprechenden Titelseite mit dem Hin-
weis auf Informationen fiir Patienten und Interessierte. Ein tieferes Einsteigen
gelingtjedoch mangels Masse nicht. Auch ist auf der sonst vielversprechen-
den Titelseite/Links kein Hinweis auf Selbsthilfegruppen oder dhnliches zu fin-
den. Wenn man dem Hinweis auf Informations- und Beratungsdienste folgt,
landet man lediglich bei einigen Telefonnummern der Deutschen Krebshilfe.
Dagegen erscheint die Internetseite des Krebsinformationsnetzes INKA aus
Hamburg regelrecht lebhaft und viele interessante Themen werden dort auf-
gegriffen mit entsprechenden Querverweisen.

Es soll keinesfalls der Eindruck entstehen, alles Heil sei in der Informations-
vermittlung per Internet zu finden. In diesem Zusammenhang soll nur auf den
Beitrag von Wolfgang Thiel (2000) wissenschaftlicher Mitarbeiter bei der na-
tionalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen (NAKOS) in Berlin verwiesen werden, der sich kritisch mit
den Chancen und Risiken des Internets fiir die Selbsthilfe auseinandergesetzt
hat und jeweils 12 Punkte des Fiir und Wider diskutiert. Diesen Beitrag kénnen
Interessierte im Selbsthilfegruppenjahrbuch 2000 nachlesen.

Fiir die Frauenselbsthilfe nach Krebs erscheint es jedoch wichtig, sowoh! mit

der Krebshilfe, wie auch der Deutschen Krebsgesellschaft auf eine geeignete,
mit guten Querverweisen versehene, Représentanz im Internet zu dréngen.
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Mit dem zweiten Beispiel zur Professionalisierung und Integration der Selbst-
hilfestrategien soll noch einmal auf das 5-Punkte-Programm der Frauen-
selbsthilfe zurlickgekommen werden. Die ersten drei dieser fiinf Punkte bein-
halten das ganze Potential aktiver Strategien zur Unterstiitzung der kérperli-
chen und psychosozialen Gesundheit, die heute auch vielfach mit dem Begriff
Salutogenese charakterisiert werden. In den Ausfiihrungen von Assion, Bun-
desministerium fiir Gesundheit, wird dargelegt, da8 auch die Qualititssiche-
rung der Selbsthilfeangebote mit eine Rolle bei der Diskussion um Verteilung
der verfiigharen Fordermittel spielen wird.

Strukturiertes Gesundheitstraining als Teil eines
Selbshilfekonzeptes

Insofern erscheint ein Ansatz duBerst interessant, bei dem ahnlich den Stra-
tegien der Rehabilitation onkologischer Patienten ein strukturiertes Gesund-
heitstraining mit informativen, aber auch aktiven kérperlichen und psychoso-
zialen Elementen angeboten wird. Ahnliches hat der amerikanische Psychia-
ter Bob Spiegel vor etwa 15 Jahren systematisch an Brustkrebspatientinnen
durchgefiihrt und 10 Jahre spater evaluiert. Er fand bei dieser Nachbeobach-
tung, daR bei denjenigen Patientinnen nach Brustkrebs, die an diesem syste-
matischen Nachbetreuungsprogramm (iber ein Jahr teilgenommen hatten, die
Rate der Wiedererkrankung wie auch das Uberleben insgesamt gegeniiber
einer Vergleichsgruppe aus dem gleichen Zeitraum signifikant besser waren.

Mit diesem Beispiel soll jedoch nicht vorgeschlagen werden, daB alle Selbst-
hilfegruppen nun durch sogenannte professionelle Berufsgruppen, ob Arzte,
Psychologen oder andere, geleitet werden, dies widersprache absolut dem
Selbsthilfeprinzip. Aber eine neue Form der Unterstiitzung oder besser der Ko-
operation mit »Professicnellen«, z.B. um Teilnehmer der Selbsthilfegruppe als
quasi Gesundheitstrainer zu qualifizieren, erscheint iiberlegenswert. Diese
Gesundheitstrainer wiirden dann im ganzheitlichen Sinne verschiedene An-
gebote, wie aktives korperliches Training, Entspannungsverfahren, aber auch
informative Themen beziiglich Erndhrungsberatung und verschiedenem mehr
als strukturierten und qualitdtsgesicherten Kurs den Patientinnen anbieten.
Ein solches Programm wiére gut geeignet inhaltliche Qualitdtsmerkmale der
Selbsthilfegruppe aufzuzeigen. Stellt sich die Frage, was denn daran neu sej,
denn schlieBlich bietet auch die Frauenselbsthilfe seit lingerem in vielen
Gruppen Sportangebote, Entspannungstechniken und interessante Vortrage
zu medizinischen oder anderen Themen an. Die Heterogenitit der inhalte und
auch deren Umsetzung ist derzeit jedoch sehr grof3, sodal3 eine Abschétzung
des Nutzens fiir den einzelnen, wie auch der Angebote insgesamt schwer
moglich ist. Hinzu kommt die Beobachtung, daR die Strukturen der Frauen-
selbsthilfegruppen ebenfalls sehr uneinheitlich sind. Mit Angeboten, die in-
haltlich die Bediirfnisse aller Altersgruppen von betroffenen Frauen ab-
decken, wére ein weiterer rasanter Teilnehmerzuwachs zu prognostizieren.
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Der Blick auf andere Krebsselbsthilfearganisationen in Deutschliand, z.B. eine
der jiingeren Gruppierungen wie die Deutsche Leukimie Hilfe (DHL) zeigt, in
welcher doch sehr kurzen Zeit durch interessante inhaltliche Themen, aber
auch intensive Interaktionen mit Vertretern des Medizinsystems und der Poli-
tik eine bemerkenswerte Position als Ansprechpartner der Interessen von
Leukémie- und Lymphompatienten erreicht werden konnte.

Integration und Vertretung der Selbsthilfegruppen nach Krebs

Damit soll ein letzter Punkt der Diskussion aufgegriffen werden, die stirkere
Integration und Vertretung der Selbsthilfe fiir Krebspatienten im Medizinall-
tag.

Die Entwicklung der vergangenen Jahre hat eindeutig gezeigt, daR Krebspati-
enten nicht nur selbstbewuBter, sondern auch kompetenter werden. Es gibt
heute praktisch keine Schranken mehr, die medizinisches Wissen unzugéng-
lich machen. Es ist eher das Problem fiir Patienten eingetreten, in der Fiille
von verfiigharen Informationen das relevante zu identifizieren und die richtige
Orientierung zu finden. Auch in diesem Bereich kann die Selbsthilfe wesentli-
che Orientierungshilfen anbieten. Vielleicht wire in dieser Hinsicht aber eine
engere Anbindung, z.B. an bestimmte Kliniken oder Zentren von groBBem Nut-
zen.

Was spréche beispielsweise dagegen, wenn in groBen Klinikzentren oder
auch ambulanten Diagnostik- und Therapieeinheiten fiir Tumorpatienten eine
gemeinsame Einrichtung der Krebsselbsthilfegruppierungen eingegliedert
wiirde? Damit wére ein direkter Kontakt zu Patienten, bei denen eine Tumo-
rerkrankung neu diagnostiziert und behandelt wurde, schon im Krankenhaus
maglich. Die Kommunikation zu den verschiedenen medizinischen und psy-
chosozialen Bereichen eventuell intensiver und gemeinsame Anliegen fiir Tu-
morpatienten erfolgreicher umsetzbar.

Aber auch gegeniiber anderen Zielgruppen, wie Kostentragern, Krankenhaus-
verwaltungen, Arzten, Verbanden usw. wire zum Teil noch eine stiirkere Pra-
senz der Selbsthilfe wiinschenswert. Natiirlich ist das Selbsthilfeforum auf
dem Deutschen KrebskongreB ein positives Beispiel. Aber warum gibt es
noch keine Vertretung der Selbsthilfe z.B. in medizinischen Ethikkommissio-
nen, in denen beispielsweise tiber Versuchsprotokolle neuer Behandlungen
des Brustkrebses beraten wird? Wer, wenn nicht die Vertreter der Betroffe-
nen kann denn besser die Sichtweise und Bediirfnisse der Patienten darle-
gen? Oder welchen EinfluR kénnen diese geltend machen, wenn die fiir die
Rehabilitation im wesentlichen zusténdigen Rentenversicherungen eine Pati-
entin nach Brustkrebserkrankung zur Reha-MaRnahme in eine Klinik zuweist,
die nach eigener Einschétzung der Patientin nicht die geeignete Einrichtung
darstellt? -

Die Bedeutung der Selbsthilfeorganisationen hat in den vergangenen Jahren
erheblich gewonnen, diese Entwicklung wird und soll sich fortsetzen. Proble-
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matisch wére sicherlich eine Zersplitterung und weitere Aufgliederung, z.B.
im Bereich der Onkologie oder evtl. sogar innerhalb der Gruppe von Frauen mit
Krebserkrankungen. Hier sollten tragbare Strukturen gefunden werden, in de-
nen sich auch z. Zt. noch selbsténdig agierende, zahlenmiRig jedoch kleinere
Gruppierungen eingebunden fiihlen. Nur so kann eine addquate Représentanz
erfolgen und den Zielen des Selbsthilfepronzips wirklich naher gekommen
werden.

Es sollte eine nach stérkere Allianz zwischen der Frauenselbsthilfe nach
Krebs und den professionell Helfenden geben, um in einem weiterhin sich
erheblich veranderten Gesundheitssystem gemeinsam die Interessen der
Krebspatienten zu vertreten. In diesem Sinne ist der Frauenselbsthilfe nach
Krebs viel Erfolg mit dem Aufbruch zu wiinschen.
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