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K.-D. Hilllemann

Selbsthilfe ist Souveranitit

Wer ich bin:

— Leiter des Fachkrankenhauses Klinik St. Irmingard in Prien am Chiemsee mit
zwei Krankenhausabteilungen fiir Innere Medizin und fiir Psychothera-
pie/Psychosomatik; zwei Rehabilitationsabteilungen, vorwiegend fiir An-
schluBheilbehandiungen auf dem Gebiet der Herz-Kreislaufkrankheiten und
auf dem Gebiet bésartiger Neubildungen. Professor fiir Innere Medizin an
der Universitdt Miinchen, Vorlesungen auch iiber Sportmedizin und Sozjal-
medizin. Als zweite Facharztspezialisierung Psychotherapeutische Medizin.

— Griinder der 1. Ambulanten Herzgruppe im Deutschen Sportbund, Ludens
Club e.V. Heidelberg 1968.

— Projektleiter der Deutschen Herz-Kreislauf-Priventionsstudie (1978-1992)
fiir den Landkreis Traunstein, geférdert vom Bundesministerium fiir For-
schung und Technologie und vom Bundesministerium fiir Familie und
Gesundheit und Frauen (Budget der Gesamtstudie mit sieben weiteren
Studienzentren: iber 120 Mio. DM). Von unserem Teilprojekt im Landkreis
Traunstein wurden 41 Selbsthilfegruppen direkt iniziiert bzw. Gruppeninter-
essierte bei der Griindung unterstiitzt. Wir haben fir diese Aufgabe eine
Kontaktstelle in Traunstein begonnen. Diese Einrichtung arbeitet als selbst-
andige Kontaktstelie auch gegenwadrtig noch. Im lindiichen Raum haben
Gruppen héufig einen Einzugsbereich von iiber 50 km. Sie arbeiten Landkreis
Ubergreifend, wenn fiir bestimmte Problembereiche nur eine Selbsthilfe-
gruppe fiir diese Betroffenen existiert.

Selbsthilfegruppen sind ein loser, freiwilliger ZusammenschiuR von Betroffe-
nen; Gruppen entstehen und Isen sich nach einiger Zeit wieder auf. Im Fiinf-
Jahres-Zeitraum haben sich in unserem Studiengebiet Traunstein elf Gruppen
wieder aufgeldst.

In einer Befragung von Mitgliedern aus unseren verschiedenen Selbsthilfe-
gruppen wurden als Griinde fiir die Mitgliedschaft in der Selbsthilfegruppe
iberwiegend genannt: Langzeitkontakt bej Alltagsproblemlésungen und bei
Krankheitsbewiltigung. Als typisch fiir den lindlichen Raum erscheint, daR
die soziale Begriindung, wie die Uberforderung des sozialen Umfeldes durch
die eigene Erkrankung, von den Befragten tiberwiegend als nicht zutreffend
wahrgenommen werden. Fiir nur ein Drittel der Befragten bildet ihre unzurei-
chende Versorgungssituation einen weiteren Grund fiir die Mitgliedschaft in
der Selbsthilfegruppe. Neben dem Wunsch nach einer Verbesserung des Ex-
pertensystems betonen nahezu alle Befragten die ergénzende Funktion der
Selbsthilfe in Prévention, Therapie und Nachsorge. Durch die Aktivitst unse-
res Forschungsprojektes konnte gegeniiber dem Gesamthundesgebiet eine
gréBere Versorgungsdichte von Selbsthilfegruppen erreicht werden.
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Aktivitaten unseres Krankenhauses mit dhnlichen Inhalten wie
bei Selbsthilfegruppen

e Informationsgruppen fiir bestimmte Krankheiten.
* Gruppen zur Krankheitsbewdltigung.

Im Folgenden sall der Bereich der Krebspatienten angesprochen werden.
Bei uns im Haus sind sténdig 40 bis 50 Patienten, die an einer bosartigen
Tumorerkrankung leiden, bzw. eine solche Erkrankung durchgemacht haben.
Diese Patienten sind entweder auf der Inneren Abteilung oder auf der Rehabi-
litationsabteilung. Von den drei gezielten Krebstherapien, Chirurgie, Bestrah-
lung und Chemotherapie, fithren wir nur die Chemotherapie und Hormon- bzw.
Antihormontherapien durch.

Zu den Krebsarten: nahezu alle Krebsarten werden bei uns behandelt, die
Mehrzahl betreffen jedoch folgende Organgebiete: Brust, Magen- Darmtrakt,
Blut.

Zum Programm:

¢ Einmal wochentlich wird eine Informationsstunde angeboten mit ausfiihrli-
cher Diskussion. Die Inhalte sind: Krebsentstehung und —verhiitung, Be-
handlung, psychaosoziale Fragen und Rechtsfragen, kirperliche Aktivitat und
Erndhrung.

* Spezielle Entspannungstechniken, sogenannte Tiefenentspannung.

* Krankheitsverarbeitung in einer kleineren Gruppe.

» Einzelsprechstunde fiir Tumorpatienten.

* Spezielle krankengymnastische und bewegungstherapeutische Gruppen.

eAmbulante Tumorgruppe mit dem Schwerpunkt Bewegungstherapie.

Erfahrungen der Klinik mit Selbsthilfegruppen

Die Teilnahme an der ambulante Tumorgruppe empfehlen wir regelméaRig.
Bei Patienten mit kiinstlichem Darmausgang wird auf Selbsthilfegruppen hin-
gewiesen. Wir haben mit dieser Gruppe, ILCO-Gruppe (flir illostomie- und
Colostomie-Patienten) ausgesprochen gute Erfahrungen gemacht. Den Mit-
gliedern werden konkrete Hilfen gegeben {iber Stomapflege, welche Hilfsmit-
tel glinstig sind, welches Sanitatsgeschaft zu empfehlen ist, welche Kranken-
hauser und welche Arzte zu empfehlen sind.

Probleme bei Patientinnen mit Brustkrebserkrankung,
Blutkrebs u.a. fortgeschrittenen bisartigen Erkrankungen

Von einigen dieser Selbsthilfegruppen bin ich als Referent eingeladen wor-
den. Ich habe sehr unterschiedliche Gruppensituationen angetroffen. Manche
Gruppen zeigten ihr Interesse, und es ergaben sich fruchtbare Diskussionen
und Gesprache.

Dann gab es auch einige Gruppen, bei denen eine gespannte Stimmung von
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Anfang an spiirbar war. Ich erinnere mich an eine Veranstaltung, die beson-
ders dramatisch begann.

Ich war als Referent zu dem Thema »Leben mit einer Tumorerkran-
kunge eingeladen worden. Es war eine Abendveranstaltung an einem
Freitag. Der kleine Vortragsraum war mit etwa 60 Personen iiberfiillt.
Entsprechend dem vorgegebenen Titel meines Referates »Leben mit
einer Tumorerkrankung« bin ich nicht auf die chirurgischen und medi-
zinischen Behandlungsmoglichkeiten eingegangen, sondern habe
mich darauf konzentriert, welche seelischen Unterstiitzungen giinstig
sein kdnnen, wie ein guter Riickhalt in der Familie und im Freundeskreis
Beschwerden und Kummer lindern kann. Ich habe den amerikanischen
Krebsforschers LeShan zitiert. Er vertritt zusammengefal8t die Mei-
nung, dal} seelische Kraft die Krankheit einddmmen und sie in man-
chen Fillen sogar besiegen konnte.

Anmerkung: Jetzt wissen wir von neueren Untersuchungen, u.a. von
Singer, dal} aktive und kdmpferische Auseinandersetzung mit der
Erkrankung in der Tat lebensverldngernd sein kann. Die kdmpferische
Auseinandersetzung wird nicht nur gegen die irgendwie unfaRbare
Krankheit gefiihrt, sondern auch gegen Arzte und das gesamte
Gesundheitssystem. Wie der Erfolg einer solchen kdampferischen Aus-
einandersetzung mit einer Tumorerkrankung zustande kommt, kénnen
wir uns nicht sicher erkldren. In der amerikanischen Fachzeitschrift
CANCER — es ist die flihrende Fachzeitschrift in der Welt iiber Krebser-
krankungen — wurden die Arbeiten von Singer kritisch iiberpriift. Man
kam wieder zu dem erstaunlichen Ergebnis, dal durch bestimmtes Ver-
halten betraffener Personen die Krankheit eingeddmmt werden kann.
Die Zeitschrift CANCER ist eine sehr konservative Zeitschrift, die nur
sogenannte harte Fakten gelten [aRt. Die Bewertung durch CANCER,
daB bestimmte Verhaltensweisen einen gewissen Schutz gegen Krebs
aufbauen kdnnen, ist deshalb umso bemerkenswerter.

Wahrend meiner Ausfiihrungen in der Selbsthilfegruppe wurde ich von
einer jungen Frau unterbrochen. Sie war vielleicht Anfang dreiBig. Sie
fauchte mich richtig an: »Was reden Sie denn da fiir einen Schwulst.
Geben Sie doch zu, Krebs ist nicht heilbar. Was soll denn da so psy-
chologisches und soziales Geséusel. Wenn man eine solche Krankheit
hat, kann nichts helfen.

Im Raum stieR diese forsche AuRerung auf ein geteiltes Echo. Ich hatte
den Eindruck, daR die Kritiker der forschen AuBerung vielleicht nur die
duBere Form, das aggressive Verhalten, kritisierten, andere mégen
vielleicht geheime Hoffnungen durch die harschen AuRerungen verlo-
ren haben. Bestimmt hat die junge Frau auch das ausgesprochen, was
viele dachten, sich aber nicht trauten, es beim Namen zu nennen —
Hoffnungslosigkeit.

In meiner Antwort bin ich auf die entgegengebrachte starke Emotion
nicht eingegangen. Was hitte ich auch sagen kdnnen? Hitte ich mich
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gegen die ablehnende Emation zur Wehr setzen sollen? Dann hitte ich
beleidigt reagiert, hitte also mein Empfinden fiir schiitzenswerter
erachtet als das Empfinden der Patientin. — Hétte ich sagen sollen: »lch
kann Sie verstehen«? Das hitte doch gar nicht stimmen kénnen, denn
ich selbst war ja nicht tumorkrank. Ich erinnere mich an eine dhnliche
Situation im Querschnittszentrum der Heidelberger Universitit. Eine
junge Sportstudentin hatte als Mitfahrerin auf dem Motorrad ihres
Freundes eine schwere Riickenmarksverletzung erlitten. Sie war quer-
schnittsgeldhmt. Sie klagte ihr Schicksal an. Als der Professor Visite
machte und sagte: »lch verstehe Sie«, schrie sie ihn an: »Einen
Scheildreck verstehen Sie, Herr Professor, Sie haben keinen Quer-
schnitte,

Heute, nach vielen Jahren, wenn ich mich an den Vorfall mit der jungen
Patientin in der Selbsthilfegruppe erinnere, féllt mir noch keine allge-
mein empfehlenswerte Reaktion ein, wie man den Gefiihlsausbruch
der Frau hétte »richtig« begegnen knnen. In der intimeren Situation
des Krankenzimmers oder in der Sprechstunde ist Sprachlosigkeit viel-
leicht die »richtige« Antwort, wissend, da man eigentlich nichts
sagen kann, vielleicht kein Recht hat, etwas zu sagen, daR man aber
die Pflicht hat, das Schweigen auszuhalten, ein mitfihlendes Schwei-
gen.

In der Selbsthilfegruppe fiel mir ein Beispiel ein, das geeignet schien,
der Vorhaltung »Krebs ist nicht heilbar« erfolgreich zu widersprechen.
Mir fiel Prof. K.H. Bauer ein, der Griinder des Deutschen Krehsfor-
schungszentrums in Heidelberg, ein Chirurg. Ich hatte noch als Student
bei ihm Vorlesungen gehirt. Ich sagte der jungen Teilnehmerin in der
Selbsthilfegruppe etwa folgendes: »lch gebe Ihnen ein Beispiel, und
dann entscheiden Sie selbst, ob Krebs heilbar ist oder nicht. Prof.
Bauer, der damalige Direktor der chirurgischen Universitatsklinik Hei-
delberg, hatte mit Anfang 50 bei sich entdeckt, daR beim Stuhlgang
Blutauflagerungen varhanden waren. Das ist immer ein Verdacht auf
einen bdsartigen Tumor, der leicht blutet. Gliicklicherweise ist bei den
meisten Menschen die Ursache von Blutauflagerungen auf den Stuhl
urséchlich auf Hamorrhoiden zuriickzufiihren. Bei Prof. Bauer war es
aber Krebs. Er lieR sich sofort operieren. Sein eigener Oberarzt mufite
die Operation durchfiihren. Prof. Bauer lieR sich nicht in Vollnarkose
versetzen, sondern lieB sich eine Riickenmarksnarkose, eine soge-
nannte Spinalandsthesie, geben. Durch diese Narkose bleibt der
Bereich des Operationsgebietes schmerzunempfindlich wie auch die
gesamte untere Extremitdt, der Patient bleibt aber bei BewuRtsein.
Waihrend einer solchen Operation wird in der Regel ein sogenannter
Schnellschnitt gemacht. Eine kleine Probe des Tumors wird unter dem
Mikroskop angeschaut. Es gilt die Frage zu klaren, handelt es sich um
einen bdsartigen Tumor oder um eine gutartige Geschwulst. Prof.
Bauer hat wihrend der Operation selbst seinen Schnellschnitt im
Mikroskop mit angeschaut und sich mit dem Operateur iiber das wei-



tere Vorgehen versténdigt. Der Eingriff ist gut verlaufen. Wir erinnern
uns, Prof. Bauer war damals Anfang 50. Er ist im Alter von weit iiber 80
an Herzversagen verstorben. — Kdnnen Sie mit mir einig gehen, daR wir
von einer Heilung nach einer Krebserkrankung sprechen diirfen?«

Ich hatte den Eindruck, diese spontane und konkrete Schilderung des
Verlaufs einer Krebserkrankung hat die Gesamtstimmung der Teilneh-
mer an diesem Abend mit mehr positiven Gefiihlen, mit Hoffnung erfilllt,
als mein ganzes ausgearbeitetes Referat.

Fazit fiir einen wissenschaftlich kritischen Arzt, der in einer Selbsthilfe-
gruppe spricht: konkrete, an Einzelschicksalen dargestelite Sachver-
halte wirken stabilisierend. Je abstrakter, spekulativer, je abgehoben-
psychologischer die Ausfiihrungen sind, desto fragwiirdiger wird die
Hoffnung.

Krankheitsriickfall (Rezidiv) und Tod von Selbsthilfegruppen-
Mitgliedern

Das ist die Wirklichkeit, daR eine Selbsthilfegruppe mit Tumorpatienten immer
wieder Mitglieder durch erneutes Aufflackern des Tumors verliert. Das Auf-
treten von Metastasen bei anderen, die Todesfille und dberhaupt das Leid
kann die Einzelnen »verunsichern«, die Angst wird woméglich unertriglich.
Solche belastenden Situationen werden meist als Grund genannt, warum die
Selbsthilfegruppe wieder verlassen wird. Manche Menschen mégen eine
Gruppe gar nicht erst besuchen, weil sie nicht an den Krebs erinnert werden
mdchten.

Mein Eindruck ist manchmal schon, daR die Gruppen sich in einem depressi-
ven Loch gefangen gehalten fiihlen. Hilfreich wére, wenn es jemanden gibe,
der kraft personlicher Stérke und ausgebildeter Fachkenntnisse die Aufmerk-
samkeit auf konkrete und erreichbare Ziele lenken kénnte. Die Angst vor dem,
was auf mich zukommen kénnte, ist das Hauptproblem der meisten Gruppen-
mitglieder.

Der Wiener Nervenarzt Sigmund Freud, der selber an einem Mundbodenkrebs
litt, sagte einmal, daR wéhrend der meisten Zeit nicht der Krebs das alltag-
liche Leben beeintrachtigt, sondern die schlimmen Gedanken, die wir uns
iiber den Krebs machen.

Wenn ich im folgenden ein paar Hinweise gebe, worauf man bei Tumor-
Selbsthilfegruppen achten sollte, so kann ich mich dabei nicht auf die Sicher-
heit einer eigenen wissenschaftlichen Untersuchung stiitzen, auch ist meine
direkte Erfahrung mit Selbsthilfegruppen begrenzt. Mein Eindruck iiber Tumor-
Selbsthilfegruppen wird zum Teil von meiner nun allerdings langjihrigen
Erfahrung mit Krebspatienten wihrend des stationdren Aufenthaltes im Akut-
bereich oder im Rehabilitationsbereich geprégt. Es hat sich immer wieder
gezeigt, dal kompetente Information und Struktur dem Betroffenen Hilfe
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geben. Diffuses Reden, unsicheres Schweigen, hektischer Aktionismus und
Arroganz verunsichern die Betroffenen.

Hoffnung ist das Wichtigste

Ungliick und Schicksalsschlage sind schiimm. Haufig ist das Schlimmste die
enttduschte Hoffnung. Hoffnung sei konkret!

Gegen das Prinzip konkreter Hoffnung verstoBen viele, vielleicht sogar die
meisten Menschen. Bei Arzten und anderen medizinischen Fachkraften hat
sich in den letzten Jahren ein gewisses Umdenken eingestellt, so daB nicht
mehr plump leere Hoffnungen verkiindet werden. Leere Hoffnungen werden
jetzt — unbewuRt woh! — wesentlich subtiler verpackt, namlich in einem dia-
gnostischen und therapeutischen Aktionismus. Der Eindruck entsteht, als ob
endgiiltige Heilung und endleses Leben die obersten und alleinigen Ziele
wiéren. Die iibergroBe Machbarkeitsillusion erdriickt die kleine konkrete
Machbarkeit, was im Alltag alles maglich ist oder mit Geduld und Ubung wie-
der erreicht werden kann.

Nicht alle Fachleute im Medizin-Bereich haben diese Probleme im Umgang
mit Tumorpatienten. Ich glaube, die Zahl an Arzten, Sozialarbeitern, Kranken-
schwestern wichst, die den Krebspatienten erfiillbare Hoffnungen vermitteln
kdnnen.

Wenn medizinisches Fachpersonal, also eine iiber viele Jahre ausgebildete
Personengruppe, héufig Schwierigkeiten hat bei der Unterstiitzung von
Krebspatienten, dann ist es nicht verwunderlich, daR in Laien-Organisationen
wie den Selbsthilfegruppen Probleme auftreten kénnen. Besonders kritisch
erscheinen mir in den Gruppen manche Gruppenleiter oder sonstige tonange-
bende Personen, die abheben von der Wirklichkeit. Haufig wenden sie sich
jenen alternativen Verfahren zu, die man als unserits bezeichnen muR. Das
beschédigt dann auch das Ansehen der unterstiitzenden guten Alternativme-
thoden. Mir erzéhite eine Patientin von einer Gruppe, die von der leitenden
Person »richtig aufgemischt« worden sei. Die Gruppenmitglieder seien dann
iiber die Patientin »hergefallenc, als sie sich entschlossen hatte, eine empfoh-
lene indizierte Chemotherapie durchfiihren zu lassen. - Selbstkritisch, was die
eigene Profession angeht, mdchte ich schon anmerken, daR vielleicht die
Gruppe nicht ganz unrecht hatte. Problematisch ist jedoch, die emotional auf-
geladene Atmosphére und die Art, wie die Gruppe mit der Patientin umgegan-
genist.

Aus den negativen Erfahrungen und den positiven Erfahrungen in der Betreu-
ung von Tumorpatienten mdchte ich fiir Selbsthilfegruppen folgende Empfeh-
lungen geben:

— Schulung der Gruppenleiterin / des Gruppenleiters. Schulungsinhalt sollten
sein die Grundziige von Tumorentstehung, die grundsétzlichen Behand-
lungsméglichkeiten und ihre Risiken. Die gesicherten Maglichkeiten der
Prévention und der Rehabilitation. Besonders wichtig wére aber eine Aus-
bildung, wie man mit Sorgen, Problemen, Trauer umgehen kann.
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—Korperliche Aktivitét in der Gruppenstunde. Unsere Erfahrungen mit ambu-
lanten Herzgruppen und jetzt auch mit einer ambulanten Tumorgruppe
bestitigen die Ergebnisse von anderen Initiativen, daR Gymnastik und
gewisse kdrperlich-sportliche Aktivititen die Lebensgeister mobilisieren.

—Heterogene Zusammensetzung der Gruppe. Auch auf diesem Gebiet haben
wir Erfahrungen in unserem Krankenhaus. Friiher war nur eine Rehabilitati-
ons-Abteilung fiir Herz und Kreislaufkrankheiten angegliedert. Spéter ist ein
Teil dieser Abteilung in eine onkologische Rehabilitations-Abteilung umge-
wandelt worden. Die Zusammensetzung von Gruppen mit Menschen, die
von unterschiedlichen Krankheiten betroffen sind, hat sich sehr bewshrt.
Dies betrifft sowohl den Bereich der kérperlichen Aktivitit wie auch unsere
Gespréchsgruppe zur Krankheitsverarbeitung. — Was also spricht gegen
einen Versuch, eine Selbsthilfegruppe zu griinden, deren Mitglieder das
gemeinsame Ziel haben: konkrete Hoffnung, verbesserte Méglichkeiten im
Alltag, Unterstiitzung bei medizinischen Fragen? Als Grundkrankheiten
(iberwunden oder noch latent vorhanden) kénnte ich mir vorstellen: alle
Krebsarten, Herz-Kreislauf-Krankheiten, rheumatische Krankheiten und
andere.

In sehr vielen Gruppen ist eine Balance zu finden zwischen den Gemeinsam-
keiten in Erfahrung, Kenntnis und Interessen auf der einen Seite und neuen,
anderen Eindriicken und Gestaltungsméglichkeiten, verénderten Zielsetzun-
gen auf der anderen Seite.

Der Gefahr einer zu starken Medikalisierung — alles dreht sich nur um die
Krankheit ~ sollte begegnet werden mit Inhalten und Aktivititen, die ein
(irgendwie) gesundes Leben erfahren lassen. Auch gesundes Leben ist in
einem gewissen Sinne lernbar. Es istimmer die Frage der Bewertung oder der
Betonung, ob der gesunde Bereich — manchmal ist es nur ein verbliebener
gesunder Bereich — die Gedanken, die Gefiihle und die Handlungen wesent-
lich bestimmt oder der eingeschrinkte (kranke) Bereich. Fiir viele gilt: Hoff-
nung ist lernbar. Hoffnung ist eine Kunst. Der Dichter Bert Brecht sagt, die
groBte alier Kiinste ist die Lebenskunst.
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