Giinter Feick

Prostatakrebs Selbsthilfegruppe GieBen

' Seit 2003 gibt es eine Prostatakrebs Selbsthilfe-

b BPS [;’ gruppe in GieRBen. Anlass fiir die Griindung war

. S die Diagnose im September 2002, nach einer

Stanzhiopsie — »Sie haben Prostatakrebs«. Diese

Mitteilung garniert mit dem Hinweis, dass es um

Leben und Tod gehe, war exakt die Form der Hilfe,

* die es braucht, um sich als Patient selbst auf den

Weg zu machen. Dankenswerterweise wurde mir auch der Tip gegeben, dass
es im Internet gute Recherchemdglichkeiten zu dieser Krankheit gébe.

i
!

Das war eine korrekte Ansage, und so kam die groBe, weite Prostatakrebs-
Welt via internet in das traute Heim. Im world wide web tummeln sich in der
Tat mehrere hundert Organisationen und Personen, die Informationen zum
Thema Prostatakrebs anbieten. Die verfligharen Mitteilungen zu Diagnose,
Therapie, Forschung etc. zéhlen an die Hundertausende. Viele sehr gute Be-
richte, genligend weniger gute Informationen, und ausreichend Scharlatane-
rie stehen dem Wisshegierigen zur Verfiigung. Wére man von Profession aus
Urologe, Onkologe oder Pathologe, hédtte man noch immer geniigend zu tun,
die individuell vermeintlich beste Therapie zu lokalisieren und ihre Bezahlbar-
keit zu ergriinden. Ohne diese Vorbildung ist der Weg zum Informationsgliick
sehr viel beschwerlicher. Zusétzlich kommt ja auch noch das Bediirfnis, das
Verstandene, Neue oder auch das nur vermeintlich Verstandene mit jeman-
dem besprechen zu wollen, um den eigenen Standpunkt Giberpriifen zu kdn-
nen. Da allerdings kann es etwas schwieriger werden im Internet, mit den An-
bietern von Informationen zum Thema Prostatakrebs. Grund ist, dass Klinik A
eventuell nichts von der Therapie B hélt, aber Klinik C genau diese Therapie
als wirklich hilfreich betrachten kdnnte. Bei Fragen nach den tatséchlichen
Langzeitergebnissen von Therapien, erzielt im eigenen Klinikum, reduziert
sich der Informationsfluss deutlich. Daten aus der Qualitdtssicherung und In-
formation hierzu stehen dem suchenden Patienten nicht zur Verfligung.

War somit die ganze Recherchearbeit im Internet umsonst, weil mir keine Ver-
gleiche, Langzeiterfahrungen, objektive Beurteilungen zur Verfiigung stan-
den? Nicht ganz, nein ganz und gar nicht, weil ich iiber www.prostatakrebs-
bps.de stolperte. Auf den Seiten dieser Homepage werden Erfahrungen mit al-
len Diagnose- und Therapieformen ausgetauscht, miteinander verglichen,
Fragen und Antworten dazu gestellt und gegeben — von Patienten. Ich war auf
die Internet-Représentanz des Bundesverbandes Prostatakrebs Selbsthilfe e.
V. (BPS) www.prostatakrebs-bps.de gestolRen.

Im interaktiven Forum, einem hervorragenden Teil der Homepage des BPS,
kommunizieren wahrend der 24 Stunden eines jeden Tages Frauen und Man-

©Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. "
DAG SHG (Hrsg.) selbsthilfegruppenjahrbuch 2005/ S. 11-15/ GieRRen



ner in einer groBartigen Selbsthilfeaktion {iber die Mdglichkeiten, den Prosta-
takrebs zu bekdmpfen, und geben sich gegenseitig Hilfestellungen. Heute, im
Jahre 2005, sind es mehrere zehntausend elektronische Besuche pro Jahr, die
dieses Forum aktuell, vital und auch einzigartig machen. Auch deswegen ein-
zigartig, weil zwei groRartige Arzte ihre Zeit opfern und unentgeltlich, direkt
und verstéandlich mithelfen, Fragen von Betroffenen zu beantworten. Mit noch
mehr Zeitaufwand haben einige Manner der Selbsthilfe Studien und Berichte
aus den USA und Europa gesammelt, gesichtet, {ibersetzt und auf dieser Ho-
mepage allen Hilfesuchenden zur Verfiigung gestellt. Sie tun das bis dato
nach wie vor mit groBem Einsatz, und sie haben damit eine wertvolle medizi-
nische Infothek fiir Ratsuchende geschaffen.

Diese Internet-Reprasentanz des BPS, die Hilfeleistungen dieses Verbandes
in seinen Selbsthilfegruppen fiir Rat suchende Ménner und Frauen, und die
immense hierflir geleistete Arbeit waren fiir mich der innere Anlass, in GieRen
eine Selbsthilfegruppe zu griinden. Ich hatte gesehen, wie einige Ménner
wegen ihrer eigenen Erfahrungen als Patienten und mitihrer Entschlossenheit
eine bis dahin fiir Prostatakrebskranke nicht verfiighare, vielfaltige Hilfe und
Unterstiitzung auf die Beine gestellt hatten —in nur knapp zwei Jahren seit der
Griindung dieses Verbandes. Heute sind in Deutschland bereits iiber 150
Selbsthilfegruppen im Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe tétig. Das ist
ein Ergebnis der hervorragenden Arbeit in diesem Verband, und es ist auch
Ausdruck des Bediirfnisses der Betroffenen nach den Hilfen, welche sie
scheinbar in der Selbsthilfe erhalten kdnnen.

Welches sind nun die Hilfen, was sind die Erwartungen, die Ménner nach der

Diagnose — »Sie haben Prostatakrebs« — dazu bewegen, in eine Selbsthilfe-

gruppe zu kommen? Es sind ganz deutlich diese vier Beweggriinde:

1. Informationsbediirfnis hinsichtlich der méglichen Diagnose- und Therapie-
formen.

2. Das Hoffen auf Berichte anderer Ménner, die bereits Erfahrung mit einer
Therapieform gesammelt haben .

3. Der Versuch, wieder Selbstsicherheit und Lebensmut, aber auch Trost
durch das Kennenlernen dhnlicher Schicksale zu finden.

4. Antworten auf Fragen aus dem sozialen und rechtlichen Bereich zu finden.

Mit dhnlichen Vorstellungen habe ich dann im Jahr 2003 eine Selbsthilfe-
gruppe in GieBen gegriindet. Hierbei unterstiitzten mich der BPS, die in der
Nachbarschaft existierende Selbsthilfegruppe Marburg, und die Kontaktstelle
fiir Selbsthilfegruppen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegrup-
pene.V.in GieBen. Seitdem treffen wir uns in einem Rahmen von etwa 10 Per-
sonen und versuchen, uns gegenseitig Hilfen zu geben. Die Zusammenkiinfte
werden gemeinsam verabredet und gemeinsam gestaltet. Jeder hat Gelegen-
heit, seine Information weiterzugeben und seine Fragen zu artikulieren. Unser
Ziel ist es, am Ende der Zusammenkunft jedes Mal besser informiert und
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selbstsicherer zu sein in der Einschatzung der eigenen Situation und des
weiterhin zu Tuenden als vor derselben.

Der Versuch der gegenseitigen Motivation ist immer spiirbar und geht iiber
den Tag des gemeinsamen Treffens hinaus. Genauso wie die Verabredungen
und Wahrnehmung von Besuchen der regelméaBigen, gemeinsamen Informa-
tionsveranstaltungen der Hessischen Krebsgesellschaft und des Uniklinikum
GieRBen zwischen den Zusammenkiinften der Gruppe.

Ebenso macht unsere Gruppe Hilfsangebote an Besucher und Mitbetroffene
wihrend medizinischer Kongresse der Universitdt GieBen, zu denen wir ein-
geladen werden. Wir sind dort vertreten mit einem Informationsstand und bie-
ten Gesprachsmoglichkeiten fiir die Besucher. Die Kooperation mit der Urolo-
gie des GieBener Klinikums und mit der Hessischen Krebsgesellschaft ist hier-
bei ganz ausgezeichnet. Auch die Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen hat uns
dabei schon helfend zur Seite gestanden, in Form eines gemeinsam mit ihrem
Leiter, Herrn Matzat, gestalteten Arbeitskreises mit dem Thema »Wie hilft
Selbsthilfe«. Diese Form der Vernetzung ist ein ganz wichtiges Element unse-
rer Arbeit. Durch sie erhalten wir Unterstiitzung und Kenntnisse, und es eroff-
nen sich fiir uns neue Maglichkeiten. Das Netzwerk ist keine EinbahnstraRe,
und auch unsere Selbsthilfegruppe kann auf diesem Wege anderen Men-
schen helfen. Als Beispiel hierfiir mag der letzte Patiententag in Kassel im
Sommer 2004 dienen. An dieser Veranstaltung konnten wir mit Hilfe des Klini-
kums Kassel teilnehmen und die Méglichkeiten und Ziele der Prostatakrebs
Selbsthilfe darstellen. Unsere Prdsenz wahrend der zweitéigigen Veranstal-
tung hat sodann im Herbst 2004 zur Griindung einer Prostatakrebs Selbsthilfe-
gruppe in Kassel gefiihrt. Die Besucher des Patiententages hatten das Be-
diirfnis, auch in Kassel und Umgebung Hilfe durch Selbsthilfe zu organisieren.
Dies war die konkrete Grundlage fiir die Griindung einer Gruppe im darauf fol-
genden Monat. Auch hier war die Zusammenarbeit mit der Urologie des Klini-
kums Kassel und den niedergelassenen Arzten hilfreich fiir das schnelle Zu-
standekommen der Prostatakrebs-Selbsthilfegruppe in Kassel. Die Bera-
tungs- und Kontaktstelle der Stiftung Leben mit Krebs, vertreten durch Herrn
Dr. Fink, hatte der Gruppe ebenfalls sofort zur Seite gestanden und ihr eine
Versammlungsmaglichkeit angeboten, die auch zur Griindungsversammlung
genutzt werden konnte.

Wegen dieser positiven Erfahrung werden wir nun auch die Mdglichkeit wahr-
nehmen, an der Jahrestagung der Siidwestdeutschen Urologen im Sommer
2005 in Fulda teilzunehmen, und auch dort méchten wir versuchen, eine
Selbsthilfegruppe zu griinden. Dieses ist dort besonders notwendig, weil Hilfe
suchende Ménner aus dem osthessischen Raum und aus Westthiiringen zur-
zeitin ihrer Nahe keine unmittelbare Betreuung in einer Selbsthilfegruppe er-
fahren kdnnen. Sie miissen im Moment einen relativ weiten Weg zu den Grup-
pen in Marburg, Kassel oder GieRen zuriicklegen.
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Ein besonderes Augenmerk richtet der gesamte Bundesverbandes Prostata-
krebs Selbsthilfe auf die Suche nach den besten Diagnose- und Therapie-
formen sowie nach Kliniken und Arzten, die diese Hilfen geben kénnen. Zu die-
sem Zweck sind wir jeden Tag bemiiht, Verbindungen zu Arzten aufzubauen
und zu unterhalten. So konnten wir kiirzlich eine Mitgliedschaft beim Deut-
schen Prostatakarzinom Konsortium (DPKK) erwerben. Dies ist eine Initiative
hervorragender Arzte und Wissenschaftler in Deutschland, die sich freiwillig
zusammengeschlossen haben, um die Diagnose und Therapie der Erkrankung
Prostatakrebs zu verbessern, damit die Uberlebenschancen gréBer werden
und die Lebensqualitat der Erkrankten sich verbessern kann.

Sehr spannend und ertragreich sind die halbjahrlichen Versammlungen aller
Selbsthilfegruppenleiter des Bundesverbandes Prostatakrebs-Selbsthilfe und
die Gastvortrage der eingeladenen Mediziner. Durch sie wird ein groBes Maf3
an Wissen weitergegeben und von dort in die értlichen Gruppen bewegt, zum
Nutzen eines jeden Besuchers der Gruppentreffen. Die inzwischen erreichte
Anerkennung und Férderung der Prostatakrebs Selbsthilfe durch die Deut-
sche Krebshilfe ist eine wichtige Hilfe auch fiir diese Treffen mit den besten
Arzten und eine Bestitigung fiir unsere Arbeit. Das dokumentiert sich auch in
der Aufnahme in den Paritdtischen Wohlfahrtsverband und den guten Bezie-
hungen zur Deutschen Gesellschaft fiir Urologie. Um die Wirkung und Hilfen
durch die Selbsthilfe weiter zu optimieren, hat der BPS auch UOMO mitge-
griindet, den Européische Prostatakrebs-Selbsthilfeverband.

In den letzten zwei Jahren ist es uns gelungen, vier iiberregionale Konferen-
zen zum Thema Diagnose und Therapie des Prostatakarzinoms zu gestalten.
Aus der Gruppe der Mediziner mit besonderen Kenntnissen dieser Erkran-
kung, konnten wir Arzte aus dem In- und Ausland fiir Vortrage wihrend dieser
Konferenzen gewinnen. Wir haben durch diese Veranstaltungen jeweils meh-
rere hundert Zuhérer erreichen kénnen und wertvolle, dauerhafte Kontakte
gekniipft. Eine Einladung zur Teilnahme an einer Konferenz europédischer Ra-
diologen in Amsterdam in diesem Jahr, verbunden mit der Aufgabe, die Sicht
der Patienten dort darzustellen, ist auch ein Ergebnis der vorgenannten Be-
miihungen und ein Hinweis auf die Akzeptanz unserer Selbsthilfebewegung.
Das wirkt natiirlich motivierend auf jeden von uns in der Selbsthilfegruppe und
schlagt sich positiv nieder auf unsere Arbeit. Diese Signale stéarken neben der
Freude an der Hilfe fiir Mitbetroffene den Willen, Selbsthilfearbeit zu leisten
und zu verbessern.

Ein besonderes Beispiel fiir die Wertschétzung der Prostatakrebs-Selbsthilfe
in Deutschland konnte ich im Dezember 2004 kennen lernen, in einer Sonder-
ausgabe der Zeitschrift The Lancet. Dieses Magazin ist in der Medizin inter-
national sehr angesehen, und eine Verdffentlichung im The Lancet ist gleich-
bedeutend mit groBer fachlicher, medizinischer Anerkennung weltweit. In der
vorgenannten Ausgabe dieses Magazins wurde Herrn Siegfried Gebhard, Lei-
ter einer Prostatakrebs Selbsthilfegruppe in Bayern, die Mdglichkeit gegeben,
einen ganzseitigen Bericht zu veroéffentlichen, in dem er seine eigenen Erfah-
rungen als Patient und Leiter einer Selbsthilfegruppe darstellen konnte. Herr
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Gebhard hatte seiner Darstellung die Uberschrift sNever enough Information«
gegeben. Ein Faktum, welches genau so giiltig ist wie eine andere Aussage,
die ich kiirzlich von einem amerikanischen Onkologen hdrte. Seine Aufforde-
rung an uns in der Selbsthilfe lautet: »Eine Liebesverbindung mit Information
und Kenntnis wird niemals mit Herzschmerz enden.«

Diese beiden Gedanken beeinflussen auch die Arbeit im Bundesverband Pro-
statakrebs-Selbsthilfe und sorgen dafiir, dass ihre Ergebnisse fiir jeden Ein-
zelnen vor Ort direkt wirken kdnnen, weil sich die Informationen zwischen den
Ebenen des Verbandes durchldssig und dynamisch entfalten. Aus dieser tei-
lenden und mitteilenden Arbeitsform resultiert auch die Mdglichkeit des Mit-
wirkens eines Vertreters der Selbsthilfegruppe GieBen im Arbeitskreis
Psychosoziale Krebsnachsorge in Hessen und ebenfalls im Beirat der Hessi-
schen Krebsgesellschaft. Im ersten Fall geht es hierbei um die Vertretung der
Prostatakrebs Selbsthilfegruppen in Hessen und im Falle des Beirates der
Hessischen Krebsgesellschaft ist es ein Mandat im Auftrag und stellvertre-
tend fiir alle Krebs Selbsthilfegruppen in Hessen.

AbschlieBend mochte ich festhalten, dass ich mir recht sicher bin, dass die
folgenden, bekannten, positiven Wirkungen der Selbsthilfe sich auch im Falle
o der Betdtigung der Prostatakrebs-Selbsthilfe fiir Pa-

tienten entfalten:

— deutliche Abnahme von Depressivitat

—Riickgang von korperlichen und seelischen Be-
schwerden

— eine verbesserte Kontaktfahigkeit

— Erwerb von Wissen

— Erlernen der aktiven Vertretung eigener Interessen

—Verbesserte Kenntnisse und Nutzung professioneller
Dienste (Medizin, Krankenkassen, Informationsdien-
ste, etc.)

Gut zu diesen Studienergebnissen tiber die Wirkung der Selbsthilfe in unserer
Zeit passt diese Uberlieferung von Hippokrates aus einer ldngst vergangenen
Zeit:

Das Leben ist kurz, die Kunst lang,

die Gelegenheit fliichtig, die Erfahrung triiglich

und die Beurteilung schwer.

Es muss aber nicht nur der Arzt das Nétige tun,
sondern es miissen auch der Kranke und die
Umgebung sowie die dulBeren Umstdnde mitwirken.
Hippokrates (460 - 377 v. Chr.)

Giinter Feick ist Griinder der Prostatakrebs-Selbsthilfegruppe in GieRen. Dariiber hinaus ist er auf
Landes- und Bundesebene engagiert.
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