THEMA

Von Betroffenen fur Betroffene

Zur Bedeutung der Selbsthilfe bei Krebserkrankungen

HILDE SCHULTE

Hilde Schulte war von 2001 bis 2009
Bundesvorsitzende der Frauen-
selbsthilfe nach Krebs e. V. Danach
wurde sie zur Ehrenvorsitzenden der
Selbsthilfeorganisation ernannt. Die
Frauenselbsthilfe nach Krebs berat
und betreut Patientinnen nach einer
Krebs-Diagnose. Die Organisation
hat zwolf Landesverbande und be-
treut bundesweit ein dichtes Netz
von tiber 380 Selbsthilfegruppen.
Der Verband ist Mitglied im Paritati-
schen Wohlfahrtsverband.
www.frauenselbsthilfe.de
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Erlaubnis

Etwa zwei Drittel der Selbsthilfegruppen in Deutschland
haben Krebserkrankungen zum Thema. Damit nimmt
Deutschland eine Spitzenposition in Europas ein.

Die Entwicklung der Krebs-Selbsthilfe
begann in den 1970er Jahren mit der
Griindung von Selbsthilfegruppen
fur Kehlkopfoperierte, Stomatriger,
brustamputierte Frauen und Pankrea-
tektomierte. Sie verstdrkte sich in den
1980er Jahren, als auf Empfehlung der
Weltgesundheitsorganisation modellhaft
ortliche Selbsthilfekontaktstellen aufge-
baut wurden und daraus die Nationale
Kontakt- und Informationsstelle zur An-
regung und Unterstiitzung von Selbsthil-
fegruppen erwuchs. Im Jahre 2000 brach-
te die Einfithrung der Pflichtférderung
von Seiten der Sozialversicherungstriger
(§ 20 SGB V) die Selbsthilfebewegung in
Deutschland entscheidend voran.

Die ersten Zusammenschliisse von
Selbsthilfegruppen ab Mitte der 1970er
Jahre losten eine explosionsartige Ent-
wicklung aus, und das nicht nur fiir die
vier genannten Krankheitsbilder, son-
dern auch fir andere Tumorarten.

Die Entwicklung erklart sich damit,
dass die Angebote der Betroffenen in eine
Versorgungsliicke stieffen. Menschen mit
einer Krebserkrankung tibten Kritik an
der unzuldnglichen medizinischen Akut-
versorgung sowie den medizinischen und
beruflichen Rehabilitationsangeboten.
Sie fuhlten sich mit ihren seelischen
Néten, mit den Auswirkungen der Er-
krankung und der Therapie allein gelas-
sen. Diesem Mangel begegneten sie mit
ihrer Eigeninitiative. Betroffene trafen
sich nun regelmifSig, teilten ihre Sorgen
miteinander, halfen sich gegenseitig und
machten auf die Defizite im System und
ihre Aktivitaten aufmerksam.

Dachorganisationen

Mildred Scheel, die 1975 die Deutsche
Krebshilfe e. V. griindete, erkannte schon
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frith die Bedeutung der Krebs-Selbsthilfe
und forderte deren Entwicklung durch
eine grofsziigige finanzielle und organi-
satorische Unterstiitzung der zentralen,
bundesweit tatigen Dachorganisationen.

Im Jahre 2006 wurde in Bonn das
»Haus der Krebsselbsthilfe« eingerich-
tet, in dem die zehn von der Deutschen
Krebshilfe geforderten Krebs-Selbsthilfe-
organisationen ihre Bundesgeschiftsstelle
mit iberwiegend bezahlten Mitarbeitern
betreiben (vgl. Foto im Kasten »Gesund-
heitsbezogene Selbsthilfe in Deutsch-
land«). Diese Organisationen haben sich
sowohl auf die hiufigen als auch auf sel-
tene Tumorerkrankungen spezialisiert.
Die folgenden Verbinde arbeiten dort in
einem Dachverband zusammen:

m Deutsche ILCO e.V. - Selbsthilfe bei
Darmkrebs und Stomae. V., gegriin-
det 1972

m Bundesverband der Kehlkopfoperier-
ten e. V., gegrundet 1974

m Frauenselbsthilfe nach Krebs, Bun-
desverband e. V., gegriindet 1976

m Arbeitskreis der Pankreatektomier-
ten e. V. — Bauchspeicheldriisenkrebs,
gegriindet 1979

m Deutsche Leukidmie- und Lymphom-
Hilfe e. V., gegrundet 1995

m Deutsche Hirntumorhilfe e. V., ge-
griindet 1998 (nicht von der Krebs-
hilfe gefordert)

m Bundesverband Prostatakrebs-Selbst-
hilfe e. V., gegriindet 2000

m Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e. V.,
gegriindet 2004

m BRCA Netzwerk — Hilfe bei familia-
rem Brust- und Eierstockkrebs e. V.,
gegriindet 2010

m Bundesverband Schilddrtsenkrebs —
ohne Schilddriise leben e. V., gegriin-
det 2013
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Jede dieser Krebs-Selbsthilfeorganisa-
tion im Haus der Krebs-Selbsthilfe be-
wahrt einerseits ihre Selbststindigkeit
und Individualitit, verpflichtet sich aber
andererseits, den gemeinsamen Prinzipi-
en der klassischen Selbsthilfe zu folgen.
Dies sind:

m eigene Betroffenheit, indirekte Betrof-
fenheit (Angehorige, nahestehende
Personen)

m freiwillige, ehrenamtliche Mitarbeit

m demokratische Legitimation durch
Wahlen bei der Besetzung von Amtern

m Offenheit fur alle Betroffenen

m Neutralitdt und Unabhidngigkeit (kei-
ne finanzielle oder sonstige Unterstiit-
zung von Wirtschaftsunternehmen
aus dem Bereich der Gesundheits-
dienstleistungen, insbesondere der
Pharmaindustrie)

Die Selbsthilfeorganisationen des Hauses
der Krebs-Selbsthilfe fithlen sich in ihrer
Arbeit nur den Interessen von Menschen
mit einer Krebserkrankung verpflichtet.
Sie treten gemeinsam fiir den Erhalt und
die Verbesserung der Qualitit der medizi-
nischen und psychosozialen Versorgung der
Betroffenen ein; sie bekampfen Defizite in
allen Versorgungsbereichen; sie erarbeiten
und vertreten gesundheits- und sozialpoliti-
sche Positionen. Alle Organisationen legen

Wert darauf, Qualifizierungsmafinahmen
fiir ihre ehrenamtlich titigen Mitglieder
aufgabengerecht selbst zu definieren.

Die finanzielle Grundlage bilden in
der Regel Mitgliedsbeitrdage, Fordergel-
der der Gesetzlichen Krankenkassen,
die Unterstiitzung durch die Stiftung
Deutsche Krebshilfe sowie Spenden.

Hohen und Tiefen der Erkrankung, fiir
die Wechselbider der Gefiihle, fiir die
Angste, die immer wieder hochkommen.
Die Gespriche, die auf der Grundlage
des eigenen Erlebens basieren, haben
eine hohe Glaubwiirdigkeit und Inten-
sitdt; sie vermitteln Zuversicht und sig-
nalisieren: »Du bist nicht allein.« Den

»Das Wichtigste, was man fir

Betroffene tun kann: auffangen,
informieren, begleiten«

Die Grundelemente von Selbsthil-
fearbeit sind in allen genannten Orga-
nisationen zu finden. Thre Arbeitsweise
spiegelt sich im Motto der Frauenselbst-
hilfe nach Krebs als einem hilfreichen
Angebot in allen Phasen der Erkrankung
wider: »Auffangen nach dem Schock der
Diagnose, informieren tiber Hilfen zur
Krankheitsbewiltigung, begleiten in ein
Leben mit oder nach Krebs«.

Menschen mit einer Krebserkran-
kung konnen sich in vielerlei Hinsicht
gegenseitig unterstiitzen und helfen. Sie
konnen teilhaben an den Erfahrungen
anderer und Verstindnis finden fiir die

Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland

Das Projekt »Gesundheitsbezogene Selbst-
hilfe in Deutschland — Entwicklungen,
Wirkungen, Perspektiven (SHILD) ist eine
vom Bundesministerium fir Gesundheit
geforderte multizentrische Studie zum
Stand der gesundheitsbezogenen Selbst-
hilfe in Deutschland. Inden letzten Jahren
haben sich die Anforderungen an die ak-
tiven Menschen in der Selbsthilfe konti-
nuierlich erhoht. Das Projekt umfasst in
unterschiedlichen Phasen und mit diffe-
renzierter Methodik zundchst eine umfas-
sende Situations- und Bedarfsanalyse der
Selbsthilfe in Deutschland (Modul 2). Da-
rauf aufbauend sollen die Wirkungen der
Aktivitaten der Selbsthilfe — auch retros-
pektivim Ruckblick auf die Entwicklungen
der letzten Jahre und Jahrzehnte —analy-
siert werden (Modul 3). Design und Me-
thodik des Projekts werden kontinuierlich
mit den beteiligten Akteuren abgestimmt.
Eine eigene Webseite informiert Uber die
bisherigen Ergebnisse und den aktuellen
Stand der Studie.

www.uke.de/shild
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eigenen Wiinschen, Angsten und Hoff-
nungen Ausdruck zu verleihen, kann
dazu beitragen, sich wieder fiir die scho-
nen Dinge des Lebens 6ffnen zu konnen.

Der Austausch in Selbsthilfegruppen
stiarkt Betroffene in ihren Kompetenzen
und versetzt sie in die Lage, Aufgaben
zu bewiltigen, die sich ihnen im Kontext
ihrer Erkrankung stellen. Der Austausch
hilft ihnen aufSerdem dabei, ihre Auto-
nomie zu bewahren und einen eigenen,
individuellen Weg in der Krankheitsbe-
wiltigung zu gehen.

Auch Angehorige von Menschen, die
an Krebs erkrankt sind, finden Hilfe
und Unterstiitzung in Selbsthilfegrup-
pen. Sie sind einer doppelten Belastung
ausgesetzt. Sie begleiten die Erkrankten
haufig in sehr intensiver Weise und miis-
sen zugleich eigene Angste und Sorgen
verarbeiten. Auch das kann mitunter
nicht allein geleistet werden und bedarf
der Unterstiitzung von aufSen, zum Teil
auch von professioneller Seite.

Die Unterstiitzungsangebote der einzel-
nen Krebs-Selbsthilfeorganisationen im
Haus der Krebs-Selbsthilfe unterscheiden
sich in der Art ihrer Ausfithrung sowie der
ortlichen und zeitlichen Verfiigbarkeit. Sie
finden statt in personlichen Einzelgespra-
chen, bei regelmifSigen Gruppentreffen,
in telefonischen und E-Mail-Kontakten,
bei Fachvortrigen, am Krankenbett, in
Rehakliniken, in Internet-Chats und
Internet-Foren, durch schriftliche Infor-
mationen in Form von Broschiiren, Flyern
und DVDs sowie bei Bedarf durch den
Hinweis auf professionelle Hilfe.

Einige Krebs-Selbsthilfeorganisatio-
nen geben Magazine heraus mit Wissens-
wertem iiber medizinische Aspekte einer
Krebserkrankung, sozial- und gesund-
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heitspolitische Themen sowie verbandsin-
terne Angelegenheiten. Andere wirken
auf europdischer Ebene in entsprechen-
den Selbsthilfeorganisationen mit.
Neben diesen Gemeinsamkeiten der
Organisationen im Haus der Krebs-
Selbsthilfe, die zum Teil auch in zahlrei-
chen regionalen Gruppen ohne Anbin-

m Das BRCA-Netzwerk bietet Hilfe
rund um familidr bedingten Brust-
und Eierstockkrebs an und beant-
wortet alle Fragen, die sich aus dieser
besonderen Problematik ergeben.

m Die Deutsche Hirntumorhilfe e. V.
stellt eine Hotline mit geschulten Mit-
arbeitern fiir die seelischen Note der

»Brustkrebs kann auch Manner treffen«

dung an einen Bundesverband zu finden
sind, unterscheiden sich die Verbande zum
Teil erheblich in ihren Verbandsstruktu-
ren und vor allem durch die Art der Tumo-
rerkrankung, fiir die der Verband steht.
Einige seien hier beispielhaft genannt:

m Fur die Deutsche ILCO - Selbsthil-
fe bei Darmkrebs und Stoma, der
Name ILCO leitet sich von den An-
fangsbuchstaben der medizinischen
Bezeichnungen Ileum (= Diinndarm)
und Colon (= Dickdarm) ab — ist die
Stomaversorgung das zentrale Thema.

m Der Bundesverband der Kehlkopfope-
rierten fithrt Stimmseminare durch
und beweist mit speziell geschulten
Patientenberatern eindrucksvoll, dass
der Verlust der Stimme keineswegs
Stummbheit bedeutet.

m Der Aufgabenschwerpunkt der Frau-
enselbsthilfe nach Krebs liegt bei den
weiblichen Erkrankungen, speziell beim
Brustkrebs und seinen vielfiltigen Be-
handlungsoptionen. Die Organisation
bietet ein dichtes Netz an Selbsthilfe-
gruppen im gesamten Bundesgebiet an.

m Das Netzwerk Minner mit Brust-
krebs ist angegliedert an die Frauen-
selbsthilfe nach Krebs. Es will zum
einen die Offentlichkeit informieren,
dass Brustkrebs keine reine Frauen-
krankheit ist, sondern auch jeden
Mann treffen kann. Zum anderen
vertritt das Netzwerk die speziellen
Interessen der erkrankten Manner.

m Die NetzwerkStatt Krebs ist ein
Projekt der Frauenselbsthilfe nach
Krebs fiir Betroffene, die friiher er-
krankt sind als der Durchschnitt.
Dieses Netzwerk tragt den beson-
deren Interessen und Themen von
jungen Menschen Rechnung: kleine
Kinder, Kinderwunsch, am Anfang
der Ausbildung oder Lebensplanung,
Partnersuche usw.
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Patienten und insbesondere auch der
Angehorigen zur Verfiigung. Eine lai-
enverstindliche Kurzform der »struk-
turierten Qualitdtsberichte« der Kli-
niken fiir Neurochirurgie ermoglicht
Vergleiche der einzelnen Kliniken und
kann als Entscheidungshilfe bei der
Wahl der Klinik dienen.

Wandel

Durch die neuen Medien steht heute
eine Fiille von Informationen jederzeit
und uberall zur Verfiigung. Das Arzt-
Patienten-Verhiltnis hat sich in den
vergangenen Jahrzehnten deutlich von
einem paternalistischen zu einem part-
nerschaftlichen Umgang miteinander
gewandelt.

Trotzdem gilt: Selbsthilfe ist auch
heutzutage keineswegs tiberfliissig. Nach
wie vor brauchen die Betroffenen mehr
als nur ein gutes medizinisches System
und gute Informationsmoglichkeiten. Es
geht auch insbesondere um die psycho-
soziale Betreuung, die Betroffenenkom-
petenz, die nur innerhalb der Selbsthilfe
vermittelt werden kann.

Die Wirksambkeit von Selbsthilfe be-
legt beispielsweise die SHILD-Studie
(vgl. Kasten). Sie berichtet von guten
Erfolgen bei den vorrangigen Zielen von
Selbsthilfegruppen: Das Wissen ihrer
Mitglieder uber die Erkrankung und
ihre Probleme ist erhoht, sie konnen mit
ihrer Erkrankung und ihren Problemen
besser umgehen, sie wissen die Koope-
ration mit Fachleuten herzustellen oder
zu verbessern und besitzen die Fihigkeit
zum selbstbestimmten Handeln.

Beteiligung

In mehr als vier Jahrzehnten ist aus der
Hilfe zur Selbsthilfe von Betroffenen fiir
Betroffene auflerhalb des Systems eine
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Beteiligte im System geworden. Im indivi-
duellen wie auch kollektiven Bereich wird
die Betroffenenkompetenz einbezogen
als eine Ressource, die die Leistungen
der Professionellen erginzt auf eine not-
wendige und besondere Weise, wie sie nur
von Betroffenen geleistet werden kann.

Die Krebs-Selbsthilfe hat viel erreicht.
Trotzdem stehen noch Herausforderun-
gen fiir sie bereit. Das Ziel der Krebs-
Selbsthilfe, dass alle Menschen mit einer
Krebserkrankung zeitnah und bedarfsge-
recht Informationen tiber das Vorhanden-
sein und die Arbeitsweise von Selbsthilfe-
gruppen erhalten, ist noch nicht erreicht.

Die Selbsthilfe ist zwar Bestandteil
von Behandlungs-Leitlinien, Zertifi-
zierungsrichtlinien von Krebszentren
und Thema im Kooperationsverbund
zur Weiterentwicklung des nationalen
Gesundheitszieleprozesses (www.ge-
sundheitsziele.de) und im Nationalen
Krebsplan. Trotzdem wird sie nur dann
wirklich erfolgreich sein kénnen, wenn
die professionellen Behandler das Selbst-
hilfe-Angebot selbst fiir wichtig erachten
und den Erkrankten gegeniiber wert-
schitzend als echte Option darstellen.
Nur dann werden diese auch Kontakt
zur Selbsthilfe aufnehmen. Die zumin-
dest neutrale Information sollte keinem
Betroffenen vorenthalten werden. Uber
die Inanspruchnahme des Angebots
muss jeder selbst entscheiden.

Zu dieser wertschdtzenden Kommu-
nikation sind alle im Gesundheitsbereich
Titigen aufgerufen. Eine starkere Zusam-
menarbeit zwischen den sozialen Diens-
ten der gesundheitlichen Versorgung und
der Krebs-Selbsthilfe wire hilfreich, um
mehr voneinander zu wissen, gemeinsa-
me Arbeitsfelder und Schnittstellen zu
betrachten, bei Bedarf gegenseitig aufei-
nander zu verweisen und voneinander zu
lernen. Die Organisation von und gegen-
seitige Mitwirkung bei Veranstaltungen
konnte beispielsweise ein Schritt zu mehr
Gemeinsamkeit sein.

Fazit

Selbsthilfe spielt heute eine wichtige Rol-
le und wird diese auch kiinftig sowohl
bei der individuellen Krankheitsbewil-
tigung als auch bei der verstarkten Ein-
forderung von Patienteninteressen in den
Einrichtungen des Versorgungssystems
spielen. Selbsthilfe ist ein Lichtblick fiir
Betroffene, sie bleibt bestindig und le-
bendig! [
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