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Marc Allef

Als Jungfrau zum Kinde oder: Wie man véllig
ahnungslos eine Selbsthilfegruppe griindet

Ich denke, daB ich ein halbwegs normaler junger Mann bin. Mit Medizin und
Gesundheit habe ich eigentlich nicht viel mehr zu tun, als mal eine Aspirin ge-
gen Kopfweh zu nehmen. Als Ehemann einer Arztin hat man es da auch be-
sonders leicht: ich vertraue meiner Frau medizinisch vollkommen und nehme
—wenn {iberhaupt notwendig — halt die Tablette oder Salbe, die sie mir hinhlt.
Gewill mache ich mir das Thema Gesundheit damit viel zu einfach, aber ich
lebe ganz bequem so.

Nur sehr wenig hat sich das gedndert, als unsere beiden Kinder zur Welt ka-
men. Beide waren gesund und munter. Fast alle Arztbesuche fiihrte meine
Frau mit den Kindern durch, und ich bekam das eine oder andere beil3ufig
beim Abendessen mit.

Mein Sohn hatte wohl haufiger trockene Haut, dazu einen gewissen Juckreiz.
Das wurde im Lauf der Zeit immer schlimmer. Der Kinderarzt zbgerte noch,
aber meine Frau nannte es schon bald beim flir mich noch bedeutungslosen
Namen: Mein Sohn hatte Neurodermitis.

Meine Frau war inzwischen deutlich verzweifelt. Nur so konnte ich mir erkla-
ren, daB sie der kinesiologisch diagnostizierten Weizenallergie nachspiirte
und wir uns mehrere Wochen weizenfrei erndhrten. Erst jetzt wurde mir das
Thema Gesundheit iiberhaupt bewuBt. Recht bald kam meine Frau mit der
Idee an, an einer Neurodermitis-Schulung teilzunehmen. Getreu unserer aus-
gemachten Aufgabenteilung, die alle Gesundheitsfragen ihr iiberlieR, be-
stérkte ich sie inihrer Entscheidung und machte klar, daR ich selbst allerdings
andere Aufgaben in dieser Zeit wahrnehmen wollte. Sie lieR aber nicht locker
und schleppte mich mit in den Nachbarort Bad Nauheim zum ersten Abend
der Schulung. Grausam. Jetzt sollte ich mich mit also sechs Abende lang lang-
weilen, wahrend daheim so vieles Wichtiges auf mich wartete. Als eher tech-
nisch-wissenschaftlicher Mensch war ich der Meinung, daB mir ein kleines
Heft mit den wichtigsten Merksétzen vollends geniigen wiirde. Aus der Tatsa-
che, dalt Sie diese Zeilen lesen, kénnen Sie ableiten, daB ich mich getiuscht
hatte.

Zunéchst einmal war ich angenehm {berrascht, daR ich bei einer Patienten-
schulung filr Eltern im kleinen Kreis recht verniinftige Leute traf. Neben den
eigentlichen Schulungsinhalten fiel mir auf, da3 zwar alle dhnliche Probleme
mit ihren Kindern hatten, aber jeder Fall doch individuell zu besprechen war.
Schon nach dem ersten Schulungsabend konnte ich so mit einigen Informa-
tionen iiber den Umgang mit der Erkrankung nach Hause gehen, die ich aus
einem Buch so nicht hétte entnehmen kdnnen. Weniger widerwillig lieR ich
mich in der folgenden Woche im November 2001 zur Schulung schleppen. Im-
mer mehrfiihlte ich mich gestérkt, den verzweifelten Kampf gegen eine Krank-
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heit, die scheinbar kommt und geht wie sie will, aufzunehmen. Dazu trug ne-
ben den reinen Schulungsinhalten auch das schlichte Gespréch einen groRen
Teil bei.

Unserem Schn ging es relativ schlecht, und ich durfte so manche Nacht mit ei-
nem kratzenden Kind verbringen, da meine Frau schon lange diese nichtliche
Tortur nicht mehr alleine aushalten konnte. Das Thema Neurodermitis war
also inzwischen endgiiftig in meinem Kopf angekommen. Ich wurde soeben
geschult und wuBlte jetzt auch, daR diese Schulung mir in meinem Umgang mit
der Erkrankung helfen wiirde. Die Schulung war auf sechs Abende begrenzt.
Nach drei Abenden war mir klar, daB ich es schade finden wiirde, die Teilneh-
mer nicht mehr wiedersehen zu kénnen. Am vierten Abend fiel im Schulungs-
raum der Strom aus. Die Maglichkeiten, in der Gastronomie auf die Schnelle
einen tauglichen Raum aufzutreiben, waren deutlich begrenzt. Unser eigenes
Wohnzimmer hingegen war nicht weit entfernt, und so schlugen wir vor, die
Schulung kurzerhand in unserer Wohnung durchzufiihren. Dies war vermut-
lich der erste organisatorische Schritt zur Selbsthilfegruppe.

Am letzten Abend der Schulung brachten meine Frau und ich das Thema
Selbsthilfegruppe zur Sprache. Wir hatten ermittelt, daR es in der Nihe keine
gab, und wollten so die gegenseitige Hilfe der Schulungsteilnehmer weiter be-
treiben. Einhellig wurde der Vorschlag begrii8t, wenn auch nur mit maRiger
Begeisterung.

Ein Termin fiir das Treffen war schnell besprochen. Da wir die Organisation
iibernehmen wollten, war auch klar, daR dieses Treffen in Friedberg stattfin-
den wiirde. In der folgenden Zeit stand vor allem die Raumfrage im Mittel-
punkt. Denn einen Raum fiir ein regelméBiges Treffen zu finden, ist in Fried-
berg sehr schwer. Der Raum sollte neutral sein, keine »Verzehrpflicht« bein-
halten und obendrein bezahlbar sein. Die stidtischen Rdume sind damit viel zu
teuer, die Gastronomie letztlich ungeeignet. Ubrig blieb als sinnvoller Kempro-
mil ein Raum im Verwaltungsgebéude der Kirchengemeinde. In diesem Raum
ist sogar die Neutralitat einigermaBen gewéhrleistet.

Als magliche Teilnehmer planten wir alle Teilnehmer der Schulung ein, und
dazu sprachen wir ein paar Bekannte von uns an, bei denen wir von der Fr-
krankung wuBten. Zusétzlich informierten wir noch die értliche Zeitung, die
gine Notiz im Lokalteil brachte.

Hilfe mit Informationen {iber Gruppendynamik, Organisation und Verwaltung
von Selbsthilfegruppen bekam ich gleich doppelt gesandt: von der Selbsthilfe-
Kontaktstelle und vom Deutschen Neurodermitis Bund. Dessen Existenz ent-
nahm ich den Schulungsunterlagen.

Gelesen habe ich das meiste aber nicht.

Das beriihmte erste Mal

ich persénlich lege das Griindungsdatum mit dem letzten Treffen der Schu-
lung zusammen. Daher ging ich auch zwar sehr neugierig, aber auch recht si-
cher an das erste Treffen ohne professionelle Leitung heran. Ich wuRte nicht,
wie viele Teilnehmer erscheinen wiirden und wie die Menschen zu behandeln
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waren. Erstaunt und ein wenig enttduscht steliten wir dann fest, daB die ehe-
maligen Schulungsteilnehmer weitgehend durch Abwesenheit glénzten, wih-
rend die neu Angesprochenen zum groRen Teil erschienen. Auch durch die
Zeitung kamen ein paar Teilnehmer zu uns. Insgesamt waren wir zehn. Bei die-
sem und auch allen folgenden Treffen waren iibrigens vor allem Frauen anwe-
send.

Gleich vorneweg: Die Teilnehmer waren durch die Bank weg freundlicher und
netter, als ich zu trdumen gewagt hatte. Ich hatte mich schon — Dank vieler
Vorurteile — als Leiter einer Gruppe von ewig betroffenen Selbsthilfegruppen-
Fanatikern gesehen, deren liebster Zeitvertreib der Besuch beim Arzt, Heil-
praktiker oder eben mehrerer Selbsthilfegruppen ist. Das Gegenteil traf zu: die
Teilnehmer waren alle ganz normale Menschen, alle mit dem Ziel, die Krank-
heit passend zu bekdmpfen. ‘

Wir muBten uns zunéchst besser kennenlernen. Dazu gab es in guter alter
Konferenzmanier Namenskértchen, die wir bald nicht mehr brauchen wiirden,
Auch wurde an jeden ein Zettel ausgeteilt. Auf den sollte geschrieben werden,
welche Themen bearbeitet werden sollten. Diese Themen wurden dann auch
recht zligig von der Gruppe abgearbeitet. Der geringe Uberhang, den wir nicht
schon beim ersten Treffen bearbeiten konnten, wurde auf das nichste der
monatlich geplanten Treffen vertagt. Eine meiner gréReren Sorgen war es,
wie irh die-Gruppendynamik hin zu einem Arbeitstreffen lenken kénnte. Die
Treffen sollten weder durch einen Kiassenkasper zerstsrt werden, noch soll-
ten sie zum belanglosen Kaffeeklatsch werden. Aber auch hier zeigte sich
eine meiner Meinung nach erstaunliche Qualitét der Gruppe: Stérenfriede je-
der Art werden durch alle Teilnehmer relativ schnell wieder in die Arbeitsat-
mosphére zuriickgeholt. So werden beispielsweise Aussagen zu anderen Er-
krankungen praktisch immer mit deren Bedeutung fiir die Neurodermitis be-
antwortet. .

Schon das é{?ste Treffen stand also vor allem im Zeichen der Krankheitshews|-
tigung. Formale Themen, wie z. B. die Termin- und Ortsfrage waren nach fiinf
Minuten gekldrt. Andere organisatorische Themen, wie zum Beispiel die
Rechtsform .»eingetragener Verein« oder eben nicht, habe ich der Gruppe
nicht gestellt. DaR die Treffen monatlich stattfinden sollten, wurde auch nicht
in der Gruppe diskutiert. Auch finanzielle Fragen habe ich in der Gruppe nicht
erdrtert. Meiner Meinung nach belasten diese Themen die Gruppe unnétig.
Die Arbeit bleibt sowieso an mir hingen, und die Teilnehmer wollen sich da-
rum nichtkiimmern.

Ich habe mich iibrigens gegen den Verein entschieden: Der Verwaltungsauf-
wand ist groRer als der Nutzen, weil man z. B. von der Stadt die Rdume billiger
mieten kann. Den Teilnehmern reichte auch die Aussage, daR die Teilnahme
nichts kostet, voll aus. Spezielle Rituale hat die Gruppe nicht. Ein freundliches
»Hallo« reicht meist schon, um die Gesprache in Gang zu setzten.
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Ich, der Platzhirsch

Da ich selbst keinerlei besondere medizinischen Kenntnisse vorweisen kann,
wollte ich eigentlich vor allem als Verwalter der Selbsthilfegruppe auftreten.
Keinesfalls wollte ich die Gruppe inhaltlich formen. Doch das geht nicht. Zu-
mindest nicht mit mir. Es ist halt so, daR ich - siehe dieser Bericht — ein ge-
wisses Sendungsbewulitsein habe. Ich méchte anderen helfen. Ich méchte
anderen von dem berichten, was mir in meiner Situation geholfen hat. Ich ver-
stehe auch, daR nicht jede Therapie bei jedem wirkt. Allerdings liegt es mir
fern, medizinisch anerkannte Methoden abzulehnen und die Behandlung in al-
ternativen Heilmethoden zu suchen, ohne vorher die anerkannten Methoden
getestet zu haben. An dieser Stelle hort bei mir die Toleranz auf. Mir ist klar,
dal ich in diesem Sinne nicht neutral eine Diskussion fiihren kann.

Im Laufe der néchsten Treffen wurde allerdings die Verteufelung der »Schul-
medizin« immer lauter, wihrend die — meiner Meinung nach — sachlicheren
Argumente deutlich an Boden verloren. Als wesentliche Folge kamen mir
letztlich Gewissenshisse: Natiirlich ist die sogenannte »Schulmedizin« nicht
perfekt. Aber die Forschung geht weiter, und ich unterstelle den meisten Arz-
ten, daB sie letztlich dem Menschen helfen wollen. Auch ich méchte den Pa-
tienten helfen. ’

Im Spétsommer 2002 hatte ich daher keine Lust mehr. Statt sich sinnvoli iiber
die Qualitat der einzelnen Behandlungsweisen auszutauschen oder sich auch
nur gegenseitig Mut zuzusprechen, wurden immer exotischere Behandlungs-
weisen propagiert. Damit konnte ich mich aber nicht mehr identifizieren. Statt
sachliche Information an Menschen weiterzuleiten, die diese Information
auch brauchen kénnen, trat die Gruppe inhaltlich und personell auf der Stelle.
Nach nur einem dreiviertel Jahr mute etwas Neues passieren, damit ich wei-
ter bereit war, die Gruppe organisatorisch zu fiihren.

Die Hohepunkte

Damit die Gruppe in diesem — meinem — Sinne erfolgreich arbeiten kann, muf
neben dem persdnlichen Bericht, wie mit der Erkrankung umgegangen wird,
auch ein InformationsfluR iiber die Neuigkeiten erfolgen. Als Leiter einer
Selbsthilfegruppe kann man leicht an Unterlagen tiber neue Salben oder an-
dere Hilfsmittel kommen. Es ist also ebenso leicht, den Teilnehmern der
Gruppe durch Probepackungen oder Stoffmuster ein greifbares Gesprichs-
thema zu geben. So gebe ich jetzt oft ein kleines Thema vor, dass wenigstens
als Startpunkt einer Diskussion dienen kann.

Ein weitaus attraktiveres Mittel fiir den InformationsfluR istjedoch ein Vortrag
eines Profis. In unserem Fall sind es bisher stets Arzte gewesen, die iiber ihr
jeweiliges Fachgebiet referiert haben. Wahrend ich bei der Werbung fiir sol-
che Veranstaltungen zunéchst auf Handzettel vertraut und die Zeitung nur
recht stiefmiitterlich behandelt habe, ist inzwischen die Zeitung das einzige
Medium, in dem auf diese Sonderveranstaltungen hingewiesen wird. Alle drei
bisherigen Vortrége waren gut besucht. Da unsere Fachleute nicht zwingend
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die geborenen Redner waren, habe ich immer empfohlen, Fragen zum Ver-
sténdnis des eben Gesagten kurz zu beantworten, aber weiterfiihrende Fra-
gen auf die stets anschlieRende Diskussionsrunde zu vertagen. So bleibt der
Vortrag im Konzept, und die Fragen kénnen ausfiihrlich behandelt werden.
Immer gab es rege Riickfragen vom gut informieren und ausgesprochen auf-
merksamen Publikum. AuBerdem ist es eine gute Gelegenheit, eigenes Infor-
mationsmaterial auszulegen. Mit voller Absicht nicht ausgelegt wurde eine
Spendendose. Die Gruppe ist dank der Férderung durch den Deutschen Neu-
rodermitis Bund und die Krankenkassen finanziell nicht von einer Kollekte ab-
héngig. Ich finde den Klingelbeutel in der Kirche vor allem peinlich. Vielmehr
hoffe ich, durch offene und {iberzeugende Angebote den Menschen zu helfen.
Organisatorisch sind diese Veranstaltungen keine groRen Herausforderun-
gen: Einen Overheadprojektor kann man sich ausleihen, und durch engere
Bestuhlung ohne Tische passen plétzlich wesentlich mehr Zuhérer in den
Raum, der sonst das regulére Treffen beherbergt. Sinnvoll ist es, daB sich die
Teilnehmer anmelden miissen. Sonst kann der kleine Raum platzen oder die
Turnhalle bleibt leer. Bisher haben sich bei uns immer zwischen 20 und 35 Teil-
nehmer eingefunden.

Mehr als ein angenehmer Nebeneffekt ist dabei, daR sich neue Teilnehmer zu
den Gruppentreffen einfinden und neue ldeen einbringen.

Auffallend ist, daB sich teilweise die Teilnehmer stark einbringen, was sich
zum Beispiel in mitgebrachten Fotokopien als Diskussionsgrundlage &uRert.
Im Moment ist es daher so, da ich mich wieder ein kleines biBchen in die Ver-
walter-Ecke zuriickziehen kann.

Die Technik verbessern

Als Kehrseite meiner Art, die Gruppe zu lenken, bleibt ein nur kleiner harter
Kern aus vielleicht vier Teilnehmern. Aber die Reichweite ist dennoch groR,
und viele Teilnehmer kommen offensichtlich nur solange, bis ihre Fragen be-
antwortet worden sind. So ist die Teilnehmerzah! stark schwankend, im
Durchschnitt kommen vielleicht sieben. Die offene Struktur der Gruppe trégt
natiirlich auch dazu bei. ich stelle es jedem frei, sich in der Anwesenheitsliste
einzutragen. Die Liste verwende ich nur fiir meine persénliche Kontrolle, wie
sich die Gruppe entwickelt hat. Eine Adressenliste wird dhnlich gehandhabt.
Natiirlich kann ich nur diejenigen persdnlich zu den Veranstaltungen einladen,
deren Adressen mir bekannt sind.

Mit diesem Stif kann ich im Moment gut leben: Die reguléren Treffen sind rela-
tiv klein. Die Diskussionen sind deutlich an die Sache gebunden, thematische
Ausfliige sind nur kurz. Die Teilnehmer bringen sich und ihre Erfahrungen
stark ein. Ich mul zwar etwas Arbeit in die einzelnen Veranstaltungen inves-
tieren, aber diese Arbeit geht mit jedem mal leichter. AuRerdem freue ich mich
natiirlich, wenn jemand aus seinem Schneckenhaus herauskommt und die
Unterstiitzung der Selbsthilfegruppe sucht. Die Hilfsbereitschaftinnerhalb der
Treffen ist ausgesprochen hoch. Letztlich bleibt keine Frage unbeantwortet.
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Noch mehr freue ich mich aber iiber diejenigen, denen es inzwischen besser
geht und die daher keine Lust mehr auf die Treffen haben. Auch wenn genau
deren Erfahrungsberichte hilfreich wiren.

Das Finale

Mit der Gruppe erhebe ich den meines Erachtens nicht geringen Anspruch,
daR durch bessere Information der Teilnehmer diese als Patienten den Arzten
kompetent und selbstbewuRt entgegentreten kénnen. AuRerdem hoffe ich aus
dem gleichen Grund, daR der Verbrauch an Cremes und &hnlichem geringer
wird. Einen Erfolg kann ich aber naturgemaR nicht messen. Ich bin jedoch fest
davon iiberzeugt, daR die Gruppe bisher jedem Teilnehmer in seiner Situation
geholfen hat.

Ich werde den im Moment eingeschlagenen Weg weitergehen und neben den
Treffen vor allem Vortrige anbieten.

Nachdem Sie jetzt meine persénlichen Erfahrungen lesen konnten, sei lhnen

versichert, dal eine Selbsthilfegruppe mit so manchem Vorurteil aufrumen
und obendrein Spa machen kann.
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