selbsthilfegruppenjahrbuch
2003

Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen



selbsthilfegruppeniahrbuch 2003

Herausgeber:

Deutsche Arbeltsgememschaft Selbsthilfegruppen e.V.

Friedrichstr. 28, 35392 Gie8en

Redaktion:

Anita Jakubowski, Koordination fiir Selbsthilfe-Kontaktstellen in
Nordrhein-Westfalen der DAG SHG e.V. (KOSKON),

Friedhofstr. 39, 41236 Mdnchengladbach, Tel.: 02166/248567

Jiirgen Matzat, Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen der DAG SHG e.V,,
Friedrichstr. 33, 35392 GieBen, Tel.: 0641/99-45612

Wolfgang Thiel, Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung
und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen der DAG SHG e.V. (NAKOS),
Wilmersdorfer Stral8e 39, 10627 Berlin, Tel.: 030/31018960

Umschlag:

Lutz Kdbele-Lipp, Kubik, Berlin

Satz und Layout:

Focus Verlag GmbH, GieRen

Druck:

Druckkollektiv, GieRen

ISSN 1616-0665

Namentlich gezeichnete Artikel geben nicht unbedingt die Meinung der
Redaktion wieder. Nachdruck einzelner Artikel nur mit ausdriicklicher
Genehmigung der Redaktion und der Autoren.

Herstellung und Versand dieser Ausgabe des rselbsthilfegruppenjahrbuchse
wurde gefordert vom Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend, von der»GliicksSpirale« und von folgenden Krankenkassen:
Deutsche Angestellten Krankenkasse — DAK, BARMER Ersatzkasse,
Gmiinder Ersatzkasse — GEK, Kaufménnische Krankenkasse — KKH,
Hamburg-Miinchner Krankenkasse, Hanseatische Krankenkasse — HEK,
Krankenkasse fiir Bau- und Holzberufe — HZK, BRUHLER - Die Ersatzzkasse,
Buchdrucker-Krankenkasse, KEH-Ersatzkasse, Techniker Krankenkasse.
Wir bedanken uns ganz herzlich!

Zur Unterstiitzung unserer Vereinsarbeit bitten wir Sie herzlich um eine
Spende (steuerlich abzugsféhig) auf unser Konto Nr. 6.3030.05 bei der
Volksbank GielSen (BLZ 513.900.00).



Marion Hiisges

Selbsthilfegruppe als stiitzender Pfeiler

1995 erkrankte ich an Brustkrebs. Ich méchte nicht ndher auf meine Kranken-
geschichte eingehen, nur so viel sagen: es war die Hélle! Therapie mit Chemo,
Bestrahlung, Antihormontherapie und Aufbau des Immunsystems. Hinzu kam
das Unversténdnis verschiedener Arzte fiir meine Gefiihle, der Kampf gegen
Vorurteile, die Auseinandersetzung mit mir selbst, Angste, Trauer, Sehnsiichte
und Freude im Wechsel. Und der Wille zum Leben! Ich bin an dieser Ge-
schichte gewachsen. Schon wéhrend der Therapie ging ich in meinen Beruf
zuriick. Ich arbeite als Nachtschwester in der Kinder- und Jugendpsychiatrie,
auf einer Aufnahmestation fiir Jugendliche mit psychischen Auffilligkeiten im
Alter von 12 bis 16 Jahren. Ich bin immer offen mit dem Krebs umgegangen.
Ich lieR mich von Arzten aufkldren und besorgte mir Literatur. In Diisseldorf
ging ichin eine Tagesklinik fiir Naturheilmedizin um mein Immunsystem aufzu-
bauen. Dort wurden auch Seminare angeboten. Dabei lernte ich Menschen
kennen, die eine Selbsthilfegruppe leiten. Das Gesprach mit lhnen hat mich
fasziniert und mein Wunsch wurde grof3, mich mit Gleichgesinnten austau-
schen zu kénnen. Wieder zu Hause, griindete ich die Selbsthilfegruppe »Inter-
essengemeinschaft fiir Krebsbetroffene«. ich hatte so viel Power in mir, dass
mir die Vorbereitungen nicht als Belastung vorkamen sondern mir Fliigel ver-
liehen. Ich stiirzte mich in die neuen Aufgaben hinein. Schon vier Wochen
spéter - genau ein Jahr nach meiner Tumorentdeckung — war das 1. Treffen
ein voller Erfolg.

Wir sind eine eigensténdige Gruppe. Keinem Dach- oder Wohifahrtsverband
angeschlossen. Wir arbeiten informell. Krankenkassen und Kontaktstellen fiir
Selbsthilfegruppen kennen unsere Arbeit und geben unsere Adresse weiter.
Unsere Selbsthilfegruppe gleicht einem Modell einer nicht professionell gelei-
teten Gruppenarbeit von Betroffenen zum Zwecke des Erfahrungsaustauschs
und der gegenseitigen Unterstiitzung. Wir wollen in keine Rolle gedréngt wer-
den sondern Giber unser Tun selbst entscheiden und eine gesunde Distanz be-
wahren. Frau Nilges und ich arbeiten als Teamleitung.

In eine Selbsthilfegruppe geht, wer einen starken Leidensdruck spiirt, eine
gravierende Diagnose erfiahrt oder Halt und Hilfe sucht. Fiir Betroffene, die
langere Zeit in unsere Selbsthilfegruppe kommen, kommt das Motiv hinzu, er-
worbene und persénliche Kompetenzim Umgang mit der Erkrankung weiter zu
geben und neue Betroffene zu unterstiitzen. Wir als Leiterinnen sehen es als
unsere Aufgabe an, Patienteninteressen nach auBen zu vertreten. Unsere Ar-
beit kostet kein Geld aber viel Mut und Kraft! Der Einsatz ist also ehrenamtlich.
Wir geben Beratungsunterstiitzung und Betreuungsleistungen zum Nulltarif.
Finanzielle Unterstiitzung bekommen wir von den 6rtlichen Krankenkassen,
der GBK (Gesellschaft zur Bekdmpfung der Krebskrankheiten NRW e.V.) oder
durch Spenden.

51



Bundesgesundheitsministerin Ulla Schmidt hat 2001 die Selbsthilfegruppen-
Arbeit gelobt und erklart, dass die Selbsthilfegruppe ein akzeptabler und sehr
wichtiger Pfeiler unseres Gesundheitswesens und nicht mehr weg zu denken
ist. Unsere Arbeit weist auf Defizite in der Versorgung {(Mammascreening,
Brustkrebszentren) hin. Somit leisten wir einen wichtigen Beitrag zur Weiter-
entwicklung des Gesundheitswesens.

Die Akzeptanz der Selbsthilfegruppen-idee in der Bevdlkerung wird immer
stdrker. Bei Fachleuten, Krankenhiusern, Krankenkassen und Verbénden sind
die 6ffentlichen Erklarungen sehr positiv. Im praktischen Handeln tun sie sich
aber schwer, die Selbsthilfegruppe anzunehmen und zu unterstiitzen. Sie ste-
hen der Selbsthilfegruppen-Arbeit duBerst skeptisch gegeniiber. Manche
weisen ihre Patient/innen nicht auf diese zusétzliche Maglichkeit hin oder ra-
ten sogar ab. Hier muss noch viel Informationsarbeit und zwischenmenschli-
che Begegnung geleistet werden. Andererseits gibt es Fachleute, die sich fiir
die Selbsthiffegruppen-Arbeit engagieren und als Referent/in oder Berater/in
zur Verfiigung stehen. Auch ihre Patient/innen auf die Selbsthilfegruppe auf-
merksam machen oder diese sogar in ihr therapeutisches Bemiihen einbezie-
hen. So lassen sich bestehende Vorurteile abbauen. Ebenso sollte in Aus-,
Fort- und Weiterbildungsstatten medizinischer, pflegerischer und psychosozi-
aler Berufe das Thema Selbsthilfegruppe viel stirker beriicksichtigt werden.
Hierauf einzuwirken ist eine der vielen Aufgaben, die wir uns als Gruppenlei-
terinnen zu Herzen genommen haben. Patient/innen sind nicht nur als Kranke,
Leidende und Behandelnde zu sehen sondern als Co-Produzenten ihrer Ge-
sundheit.

Selbsthilfegruppen konnten als 4. Saule im Gesundheitswesen fungieren in
Zusammenarbeit mit Krankenhdusern, Praxen der niedergelassenen Arzte
und dem 6ffentlichen Gesundheitsdienst. Aber die 4. Siule kann nicht von den
Patient/innen alleine getragen werden. Sie muss entsprechend ausgestattet,
unterstiitzt und stabilisiert werden. Dafiir setzen wir uns ein. Fest an etwas
glauben: Glauben an sich selbst, glauben an die Menschen, die fiir ihr Leben
und mehr Lebensqualitét kdmpfen, glauben an Medikamente, glauben an die
eigene innere Kraft. Der Glaube kann Berge versetzen.

Hoffnung hei8t Perspektiven zu sehen. Mit Mut der Angst vor Neuerkrankung
und Tod entgegen zu treten. Hoffnung geben heilt, den Betroffenen diese Per-
spektiven zu zeigen und ihnen damit die Chance auf ein lebenswertes Leben
zu erdffnen.

Wir sind an die Offentlichkeit gegangen um Fragen zu stellen und wir wollen
Antworten. Wir wollen aus der Tabuzone heraus!

Selbstbewusst auftreten und iiber meine Krankheit zu sprechen musste ich
erst lernen. Aber Verstecken macht mir Angst und alles noch viel schlimmer.
Fiir mich liegt in der Klarheit und Offenheit der Schliissel sich zu &ffnen. Dies
ist der erste Schritt zur Heilung.
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Unsere Gruppenarbeit

Wir sind ein Gespréchskreis und sitzen auch im Kreis. Jede/jeder sagt, was
sie/er mitteilen méchte oder ob er/sie nichts sagen will. Eine Person erzihlt,
alle horen ihr zu und kdnnen spéter mit ihr diskutieren. Ziel ist es deutlich zu
machen, was an Gefiihlen und Gedanken im Raum steht, wie die momentane
Situation ist, ob Informationen ausgetauscht werden sollen. Wichtig ist das
Vertrauen, dass nichts nach auBen getragen wird. Danach entspannen wir
uns, indem wir gemeinsam singen, etwas Gymnastik treiben, Gedichte vorle-
sen und viel lachen. So gehen die Menschen nicht traurig und belastet nach
Hause.

Unsere Selbsthilfegruppe findet an einem Ort mit Atmosphére von Vertrauen
und Gehorgenheit statt. Da wir ein gemeinsames Problem haben verbindet
uns das. Wir kénnen uns fallen lassen, unsere Angstlichkeit und Hoffnungen
duBern. Wir finden Ohren, die nicht nur zuhéren sondern auch verstehen, weil
wir alle das Gleiche durchgemacht haben. Wir haben keine Scham iiber in-
time Probleme zu reden und Lebenserfahrung weiter zu geben. Oft durchbre-
chen wir Tabuzonen. Das macht uns stark. Jede/r redet filr sich selbst. Jede/r
stellt eigene Erfahrungen den anderen zur Verfiigung, die dann jeweils wieder
ihren eigenen Weg im Umgang mit der Erkrankung finden und gehen. Was
ibernommen wird, hat jede/r fiir sich selbst zu entscheiden und zu verantwor-
ten. Wir lernen voneinander und miteinander. Wir entlasten und ermutigen
uns gegenseitig. Wir sind an einem Ort, wo jede/r Gefiihle wie Freude und
Trauer gleichermaRen zeigen darf ohne sich zu rechtfertigen, zu entschuldi-
gen oder sich dafiir zu schdmen. Die Gruppe gibt uns Kraft, unser Leben neu
zu ordnen. Durch DenkanstdRe kénnen wir Verinderungen vornehmen. Die
Selbsthilfegruppe prégt einen Teil unseres Lebens durch Gruppentreffen, Te-
lefonate, Besuche, Briefe, neue Kontakte und Freundschaften. Wir bekommen
nicht nur — wir geben auch. Wir geben von unserer eigenen Stiirke etwas ab.
Jede/r kann in unserer verstandnisvollen Umgebung wieder Kraft tanken. Wir
nehmen Neulinge genauso herzlich auf und unterstiitzen sie, wie wir das
selbst erfahren haben. Mit Humor und Aktivitit holen wir passive Menschen
aus ihrer Lethargie. Wenn wir horen, dass ein Krebskranker schon 10 Jahre
tiberlebt hat, baut uns das auf und stérkt unser Selbstvertrauen. Optimismus
und Herzlichkeit ist ein Markenzeichen unserer Selbsthilfegruppe. Bei Veran-
staltungen und Ausfiiigen ist unsere Gruppe immer die lustigste Truppe. Wenn
dann unser Krankheitsbild bekannt wird, ist die Uberraschung groR fiir unsere
Umwelt. Krebs istimmer noch ein Tabuthema. Oft wird gefragt: Darf ein Krebs-
kranker lachen? — Wir kdnnen!

Aber wenn ich Krebskranken begegne, die kimpfen und verlieren oder den
Krebs nicht als Gabe sehen, werde ich unsicher, ob meine Arbeit hilfreich ist.
Aber — nicht jede Wahrheit passt in jede Zeit! Die Krebskranken wissen, dass
es sinnvoll ist gegen die Krankheit zu kdmpfen oder sich mit ihr zu arrangieren.
Sie lernen und lehren die Kunst, den Krebs zu akzeptieren. Dieses Lernen und
Lehren wird in unserer Selbsthilfegruppe umgesetzt. Wir sind ein Kreis, wo ei-
ner des anderen Last trégt. Wir sind auf Entdeckungsreise, welches Geheim-
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nis in dieser Krankheit schlummert. Der Krebs hat uns wachgeriittelt und uns
sensibel gemacht. Und jetzt sehen wir unsere Aufgabe darin, andere zu we-
cken und sensibel zu machen. Als Gruppenmitglied entkommst du der Isola-
tion. Wir kdnnen iiber Depressionen und Aggressionen reden und lernen,
diese anzunehmen sowie zu verarbeiten. Aber auch Schweigen ist wichtig;
aushalten und zuhdren. Zusammen schweigen ist wie reden.

Aufgaben der Teamleitung

— Kontakt zur Arzteschaft und anderen Fachkriften aufnehmen, um im ge-
meinsamen Bemiihen die Qualitat der Versorgung fiir Betroffene zu verbes-
sern.

—An Fortbildungen fiir Gruppenleiterinnen (GBK, Selbsthilfekontaktstelle
Kreis Viersen - BIS) teilnehmen. Dabei geht es um Informationen iiber Krebs,
um Behandlungs- und Rehabilitationsméglichkeiten, aber auch Krankheits-
und Problem iibergreifend um Gruppenleitung, Offentlichkeitsarbeit, Finan-
zierung.

—Regelmé&RBige Teilnahme an Supervisionen und Arbeitskreisen der GBK und
BIS.

- Finanzielle Unterstiitzung beantragen.

~ Kontakt zur Lokalpresse aufbauen um Aktivitdten und Termine zu verdffent-
lichen.

— Interessenvertretung bei Krebs bezogenen Anliegen.

— Aufbau der »Infothek« im Kempener Krankenhaus. Als Anlaufstelle fiir erste
Kontakte oder zum Beziehen von sdmtlichen Unterlagen.

— Informationsmaterial suchen, bestellen, lesen und an Interessierte weiter-
geben.

— Telefonate mit Neubetroffenen fiihren, die Informationen, Infomaterial oder
ein Gespréch suchen. Aber auch so den Weg in die Gruppe finden.

— Auf Wunsch Besuch von Patient/innen im Krankenhaus.

- Aufbau einer Trocken- und Warmwassergymnastikgruppe.

—Den Gruppenabend vorbereiten und den Gespréchskreis leiten.

- Weihnachtsfeiern, Ausfliige und Bastelabende organisieren.

— Gastdozenten fiir Fachvortrage ermitteln.

— Werbe- und Informationsmaterial der Gruppe erstellen und verteilen.

- Vorbereitungen treffen fiir die Présentation der Selbsthilfegruppe auf Veran-
staltungen wie Weihnachtsmarkt, Gesundheitstage in verschiedenen Kran-
kenhdusern, Landesausstellung, Selbsthilfegruppentage.

— Biiroarbeiten erledigen.

Was die Gruppe anbietet

— Gesammelte, fachliche Unterstiitzung in Form von Zeitschriften, Broschii-
ren, Videos, Entspannungs-Kassette und Literatur in einer Sprache, die von
Patient/innen verstanden werden, kinnen ausgeliehen werden.
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—Vortrége zu aktuellen, Krebs bezogenen Themen mit kompetenten Refe-
rent/innen.

— Austausch mit anderen Selbsthilfegruppen.

— Trocken- und Warmwassergymnastikgruppen.

—Infarmationen @iber soziale Hilfen, medizinische Hilfsmittel und Versor-
gungsfragen.

—Weihnachtsfeiern, Bastelabende, Rad- und Stidtetouren.

— Gemeinsamer Besuch von Fachtagungen und Seminaren.

— Modeschauen fiir Brustkrebs betroffene Frauen.

—Teilnahme am »Segeln fiir Krebs betroffene Frauen und M#nner« vom Pro-
jekt »Meerwinde.

— Gemeinsame Trauerverarbeitung, wenn ein Gruppenmitglied verstorben ist.

Gemeinsam wollen wir auch SpaB haben und lachen. Getreu unserem Motto:
»Ein Tag an dem du nicht gelacht hast ist ein verlorener Tage.

Marion Hilsges ist Griinderin der Selbsthilfegruppe »Interessengemeinschaft fiir Krebsbetrof-
fene« in Kempen.
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