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Liebe Leserin, lieber Leser,

»Macht weiter so! Das kiss.magazin ist klas-
se...” So und dhnlich klangen die Riickmeldun-
gen zum ersten Heft. Die erste Ausgabe war
bereits nach zwei Monaten vergriffen, was
uns zeigt, dass wir mit unserem Konzept rich-
tig liegen. Wir — das sind 13 sehr engagierte
und kreative Menschen aus verschiedensten
Selbsthilfegruppen und Mitarbeiterinnen des
Regionalzentrums, die das Redaktionsteam
bilden. Wir machen das Magazin fiir alle,

die Interesse an Selbsthilfe haben,

die eine spezielle Selbsthilfegruppe suchen,
die schon immer wissen wollten, was Selbst-
hilfegruppen tun, was da vor sich geht und
was sie in einer Gruppe erwartet.

Einige Leserinnen und Leser haben in der
ersten Ausgabe eine Auflistung aller Selbsthil-
fegruppen in Mittelfranken vermisst. Leider
kénnen wir den verstdndlichen Wunsch nach
einer solchen Ubersicht nicht erfiillen. Wiirden
wir alle 789 Gruppen in Mittelfranken aufzdh-
len, wdre ein groRer Teil des Heftes nur damit
gefiillt.

Selbsthilfe beginnt bei A wie Alkoholiker,
Angststorung, Arbeitslose, Asthma, Autoimm-
unerkrankung und reicht bis Z wie Zahnmate-
rialgeschddigte, Zbliakie, Zwangsstorung,
Zwillingsclub. Wir finden, die groRe Zahl der
Gruppen ist ein ermutigendes Zeichen fir
den aktiven Umgang mit Problemen, Krank-
heiten, Sorgen oder auch Verbindendem zwi-
schen Menschen.
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In Mittelfranken ist der Selbsthilfegedanke
inzwischen weit verbreitet und sehr lebendig.
Seit 24 Jahren begleitet und unterstiitzt das
Regionalzentrum fiir Selbsthilfegruppen Mit-
telfranken e.V. als Selbsthilfekontaktstelle
diese Entwicklung themen-, fach- und ver-
bandsiibergreifend. Wir bieten personenzen-
trierte und passgenaue Hilfen an. Wir verste-
hen uns als Mittler zwischen Betroffenen,
Selbsthilfegruppen und Fachleuten.

Das ,kiss.magazin von selbsthilfegruppen”
ist ein Baustein dieser Mittlertdtigkeit.

Wenn Sie sich naher informieren mochten,
schauen Sie auf unsere Homepage oder in den
Selbsthilfefiihrer Mittelfranken, den Sie in
Buchhandlungen oder auch bei uns erhalten
kénnen. Er beinhaltet alle Gruppen. Auch am
Telefon und bei Ihrem persénlichen Besuch
im Regionalzentrum sind wir gerne fiir Sie da
- damit keine Fragen offen bleiben.

Auf Seite 15 in diesem kiss.magazin finden
Sie weitere Informationen {iber das Regional-
zentrum.

Ich freue mich, Ihnen nun die zweite Ausga-
be des kiss.magazins prdsentieren zu kdnnen.

Dass es weitergeht, haben wir dem groRen
Einsatz aller Mitwirkenden zu verdanken. Zu
ihnen gehoren auch Freunde und Forderer, die
das kiss-magazin finanziell unterstiitzen.

Viel Freude beim Lesen wiinscht

Dagmar Briiggen
fiir das ganze kiss-Redaktionsteam

Ein Labyrinth ruft gegensatzliche Gefiihle
hervor: Es reizt, sich auf seine verschlunge-
nen Pfade zu begeben, weil im besten Fall
ein Ziel lockt, das alle Irrungen vergessen
lasst und stolz macht. Es verunsichert aber
auch, weil nicht gewiss ist, ob man den
richtigen Weg findet. So dhnlich geht es
vielen Menschen, die in eine Selbsthilfe-
gruppe gehen. Der erste Schritt ist ver-
lockend und verunsichernd zugleich.

Das Ziel hiangt von vielen Faktoren und
Windungen ab, so dass der Weg eben nicht
sofort klar ist. Doch der Mut zum ersten
Schritt war da - und nun geht es weiter.
Lassen Sie sich auf den folgenden Seiten
von Gedanken zum Labyrinth begleiten,
wenn Sie die Wege unserer Autorinnen
und Autoren ein Stiick mitgehen.



Es geht weiter

Der Titel unserer ersten Ausgabe war ,Das erste Mal“. Und jetzt -
in der vorliegenden zweiten Ausgabe - geht es natiirlich weiter!

Es geht weiter: Die Treffen der Selbsthilfegruppen, die Arbeit in
den Selbsthilfegruppen, die begonnenen Freundschaften in den
Gruppen, der Prozess zur Losung der Probleme, das Leben mit der
Krankheit. Von dieser Vielfalt im Umgang mit Lebensproblemen
und Krankheiten berichten die Teilnehmenden aus den Gruppen
in groBer Offenheit. Deutlich ist das beeindruckende Engagement
zu spiiren, das sie fiir die Arbeit in den Selbsthilfegruppen auf-
bringen.

Wir freuen uns liber die vielen Beitrage und freuen uns noch
mehr, wenn Sie beim Lesen einen Eindruck von der wertvollen
Arbeit der Selbsthilfegruppen in unserem Gesundheitswesen
gewinnen.




Eine lebendige Gemeinschaft

- fur alle!

»Suchtgefdahrdetenhelferin® Frau B. fiir die Gruppe und fiir Einzelgesprache da

I . Die Guttempler? Nein, wir sind
nicht nur fiir Alkoholkranke da, wir sind eine
Gemeinschaft, die fir alle offen ist.”

Es wird sofort offensichtlich, dass Marion B.
schon lange engagiert dabei ist und diese
Gemeinschaft sehr zu schatzen weil.

.Wenn bei den Treffen Vortrage zu interes-
santen Themen angeboten werden, ist mein
Sohn auch dabei. Bei Ausfliigen manchmal
sogar seine Freundin. Andere kommen mit
den GroReltern, der Tante, mit Freunden...”

Es klingt nach einer lebendigen Gemein-
schaft, bei der Frau B. nach ihrem Entschluss,
mit dem Trinken aufzuhoren, viel Unterstiit-
zung gefunden hat. Sie hat dann schon bald
den Suchtgefdhrdetenhelferlehrgang mitge-
macht, um die Leitung einer Gruppe zusam-
men mit einer weiteren Person {ibernehmen zu
kénnen. Neun Monate lang hat sie an Wochen-
enden all das gelernt, was sie als Hintergrund-
wissen flr die Gruppenleitung benétigt: Recht-
liche Informationen, Moderation eines Grup-
pengesprdchs, Einzelgesprachsfiihrung, Erstel-
lung eines Sozialberichts. In Rollenspielen
wurde das Erlernte ausprobiert, die Teilneh-
menden wurden auf ihre Belastbarkeit hin
Uiberpriift. ,,Der Kurs hat mir die Fahigkeit und
den Mut gegeben, die Leitung einer Gruppe zu
ibernehmen, auRerdem kann ich mich bei
Schwierigkeiten immer an zwei erfahrene Sozi-
alpadagogen, sogenannte Nachsorge-Referen-
ten wenden, die uns Gruppenleiter und -leite-
rinnen aus allen Bundeslandern beraten und
fachbezogene Seminare anbieten.”
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Weisheit(en) aus dem Labyrinth (1) Der Weg zur Mitte ist nie gerade, aber immer eindeutig.

Die Gruppenabende werden als offene
Gesprachsrunden gestaltet, fiir Betroffene, fir
Angehorige, flir Mitglieder. Es werden Themen
vorbereitet, aber Probleme Einzelner haben
immer Vorrang. Die Gruppe sucht dann
gemeinsam nach Lésungen.

»,Neue kénnen jederzeit dazukommen, auch
wenn sie noch nicht trocken sind. Ich begriiRe
sie auRerhalb der Gruppe, biete ihnen ein Ein-
zelgesprdch an und sie kdnnen dann am Grup-
penabend teilnehmen. Sie kdnnen einfach nur
zuhdren oder von sich erzdhlen.”

Frau B. macht Hausbesuche bei Betroffenen,
wenn diese ein Gesprach daheim wiinschen.
Selbstverstandlich besteht Schweigepflicht.

Sie geht regelmdRig in die Entgiftungsstati-
on des Klinikums Nord in Niirnberg, um den
Patienten die Arbeit der Guttempler vorzustel-
len. Sie versucht den Patienten Wege aufzu-
zeigen, wie es nach dem Klinikaufenthalt im
Alltag weitergehen kann. Andere Guttempler
Gruppen besuchen die Suchtkliniken in der
Umgebung.

Und sie nimmt regelmaRig am Arbeitskreis
flr die Verantwortlichen der Gruppen teil.
Dort werden Probleme aus den Gruppen eror-
tert, sie geben sich gegenseitig Supervision,
um die eigenen Grenzen zu erkennen (z.B. bei
Alkohol und psychischen Erkrankungen) oder
sie besprechen ein aktuelles Thema wie z.B.
das Flatrate-Trinken.

Doch Frau B. findet bei den Guttemplern
nicht nur ein groRes Betdtigungsfeld und viel-
fdltige Arbeit; auch die privaten Kontakte sind
ihr sehr wichtig.

,Die Guttempler sind meine zweite Familie
geworden. Wir machen Ausfliige, Grillfeste,
wir gehen wandern oder kegeln und einmal
gab es sogar eine Familienfreizeit in Polen.
Diese privaten Kontakte beschranken sich
nicht nur auf einzelne Mitglieder, sondern
umfassen die ganzen Familien, einschlieBlich
meiner.”

Sie hat schon vor langer Zeit beschlossen,
Mitglied in der Gemeinschaft der Guttempler
zu werden.

»Aber niemand muss Mitglied werden -
dies ist eine ganz freiwillige Entscheidung.
Betroffene und Angehdérige kénnen jederzeit
zu den Gruppentreffen kommen ohne Mitglied
zu sein.”

Marion B.



Wer gibt schon freiwillig zu,
dass sein Partner trinkt

Erst die Anonymen Alkoholiker und ihre Angehdrigengruppen halfen der Familie zur Erkenntnis und zur Trockenheit

I ch heiRe Klaus, ich bin Angehori-
ger und gehore zu den Al-Anon Familiengrup-
pen. Jahrelang hat mich das Trinken meiner
Frau belastet, jahrelang habe ich immer wie-
der versucht, durch gutes Zureden, durch
offene oder versteckte Kontrollen das Problem
selbst zu I6sen. Denn ich wollte meiner Frau
helfen, wollte sie in ihrer Not nicht alleine las-
sen. Am schlimmsten war es, wenn sie ver-
zweifelt um Hilfe rief: ,Ich will nicht mehr
trinken miissen”,

Jahrelang habe ich mir vorgenommen,
irgendwann irgendwen irgendwo anzurufen.
Und immer wieder habe ich diesen Vorsatz in
eine Schublade versenkt. Wer gibt schon frei-
willig zu, dass sein Partner trinkt.

Denn Alkoholiker waren fiir mich damals
jene Leute, die mit einer Schnapsflasche auf
der Parkbank lagen. Aber meine Frau doch
nicht !

Hilflos musste ich zusehen, dass all meine
Bemiihungen, sie ,trocken zu legen”

vergeblich waren. Diese Hilflosigkeit, diese
Machtlosigkeit hat mich wiitend gemacht,
witend auf das Saufen, aber auch auf mich
selbst. Ich konnte damals nicht begreifen,
dass sich dies alles meinem Willen entzog,
starker war als mein Wille, aber auch starker
als der Wille meiner Frau.

SchlieBlich kam der Tag, an dem ich endlich
den Mut hatte, um Hilfe zu rufen. Nach etli-
chen Telefonaten hatte ich Kontakt mit einer
erfahrenen AA-Freundin (Anonyme Alkoholi-
ker - Anm. der Red.), die zunachst mich, dann
meine Frau tber die Krankheit Alkoholismus
aufgeklart. Wir hatten beide zur gleichen Zeit
unseren personlichen Tiefpunkt erreicht,
gemeinsam fanden wir den Weg zu AA und Al-
Anon.

Der erste Schritt — im wahrsten und {iber-
tragenen Sinne — war der schwerste Schritt:
Zum ersten Mal die Schwelle zu (bertreten in
einen Raum mit Menschen, die fremd waren
und die mich doch wie einen alten Freund
aufgenommen haben, die mich einfach geduzt
haben und mir die Zeit zum Zuhéren gaben.

Ich spiirte, dass ich hier unter Menschen
war, die das gleiche Problem haben, die mich
und mein Problem verstehen, denen ich riick-
haltlos vertrauen konnte, mit denen ich (iber
Dinge reden konnte, (iber die ich weder mit
Bekannten noch Kollegen , eigentlich mit nie-
manden, sprechen konnte.

Und die mir den ersten Schritt aus dem AA-
Programm erlduterten: ,Wir haben zugegeben,
dass wir Alkohol gegeniiber machtlos sind und
unser Leben nicht mehr meistern konnten®“.
Welch ein Umdenken fiir mich, der ich alles
und jedes regeln wollte! Ich habe diesen
ersten Schritt auch nicht sofort begriffen -
dies hat eine gewisse Zeit gedauert.

In der Zwischenzeit sind viele Jahre und
viele Meetings vergangen. Al-Anon ist ein Teil
meines Lebens geworden - und das ist gut so.

Ich weiB nicht, wie mein Leben ohne diese
Selbsthilfegruppe verlaufen wdre, ich weil
aber, dass ich unendlich froh bin, Al-Anon
gefunden zu haben.

Nachtrag: Meine Frau ist seit (iber 27 Jahren
bei AA, ich die gleiche Zeit bei Al-Anon. Meine
Frau ist ,,am Tisch“ trocken geworden, war
also nicht in einer Therapie. Sie hat nie mehr
einen Schluck Alkohol getrunken.

Klaus

Alkoholiker, das waren die mit der

Schnapsflasche auf der Parkbank —

aber doch nicht meine Frau!

Weisheit(en) aus dem Labyrinth (2) Im hdufigen Umkreisen der Mitte ist mehr Weisheit zu finden, als im schnellen einmaligen Erfolg.
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Heute weil ich, dass es mir auch
mal schlecht gehen darf

Wie die Selbsthilfegruppe die Lebensgeister einer Rheumakranken weckt

I Wenn mich jemand fragen wiirde,
was fiir mich in all den Jahren die wichtigste
Erkenntnis in der Selbsthilfegruppe gewesen
sei, dann kénnte ich ohne Zégern antworten:
Ich habe gelernt, mit der Krankheit zu leben.
Ich habe gelernt, mit Kompromissen zu leben.
Ich stehe morgens auf und frage mich, was ich
wohl heute schaffen kann, wie viel Bewe-
gungsfreiheit mir die Schmerzen heute lassen
werden. Und ich weil heute, dass es mir auch
mal schlecht gehen darf, dass ich meinen Auf-
gaben nicht immer nachkommen muss, wenn
es nicht geht.

Es war ein langer und schwieriger Prozess,
bis ich an diesen Punkt gekommen bin. Mein
Korper hat mir immerzu die Grenzen aufge-
zeigt, und ich musste lernen, diese Grenzen zu
akzeptieren. Mit 42 Jahren musste ich in
Rente gehen. Dies war ein schwerer Schritt,
und ich war froh, als ich dann in der Selbsthil-
fegruppe eine neue Aufgabe, eigentlich eine
neue Arbeit gefunden habe. Eine Arbeit, bei
der ich selbst entscheiden kann, wann ich was
machen will und im Notfall andere um Hilfe
bitten kann.

Das ist sowieso ein ganz wesentlicher
Bestandteil unserer Gemeinschaft in der
Selbsthilfegruppe: die gegenseitige Hilfe im
Alltag, sich umeinander kiimmern. Wir helfen
uns bei der Gartenarbeit, im Haushalt, wir
begleiten zum Arzt, wir machen Einkaufe,
wenn eine vor Schmerzen nicht gehen kann.
Kranke werden besucht oder erhalten zumin-
dest eine Karte. Als Gruppenleiterin besuche
ich die passiven Mitglieder an runden
Geburtstagen.

Es war ein langer und schwieriger Prozess, bis ich
an diesen Punkt gekommen bin. Mein Koérper hat
mir immerzu die Grenzen aufgezeigt, und ich
musste lernen, diese Grenzen zu akzeptieren.

Weisheit(en) aus dem Labyrinth (3) Im Gehen lernt der Mensch seiner Seele zuzuhdoren.

Daraus sind Freundschaften entstanden. Es
ist eine familidre Atmosphdre spiirbar, obwohl
wir fast 100 Mitglieder zwischen 6 und 90
Jahren sind. Eine Teilnehmerin hat es mal sehr
treffend ausgedriickt: ,Ich fiihle mich hier
sauwohl, hier bin ich gut aufgeraumt!“

Wenn es mir schlecht geht, kann ich jam-
mern und werde von den anderen wieder auf-
gebaut. Ich muss nicht erklaren, was Schmer-
zen haben heiRt, das weil jeder. Aber ich
kann in der Gruppe auch einfach die Krankheit
vergessen. Unsere gemeinsamen Aktivitdten
machen so viel SpaB, wir kénnen miteinander
lachen und uns an den kleinen Dingen im
Leben freuen. Es gibt die Therapiegruppen mit
Wassergymnastik, Nordic Walking, Geddcht-
nistraining etc. Es gibt eine Bastelgruppe, wir
bieten PC-Kurse an, Erste Hilfe Kurse. Wir
wandern an Wochenenden zusammen,
manchmal besuchen wir gemeinsam das Kino
oder ein Theater. Als Gruppenleiterin stelle ich
mit den Vorschlagen aus der Gruppe das Pro-
gramm fiirs ganze Jahr zusammen. Und ich
verschicke mehrmals im Jahr einen Infobrief
mit aktuellen Nachrichten aus der Gruppe und
der Gesundheitspolitik. Unser Highlight jedes
Jahr ist der mehrtagige Busausflug. Letztes
Jahr waren wir mit 32 Leuten in Prag und die-
ses Jahr wollen wir nach Rigen fahren. Das
bedeutet viel Organisation fiir mich, aber alle
freuen sich schon immer darauf.

Die Gruppe gibt es seit acht Jahren. Ich bin
seit sieben Jahren dabei, zundchst als Jiingste.
Wir treffen uns einmal im Monat in einem
Lokal in Bahnhofsnahe zu unserem ,, Stamm-
tisch, damit auch Auswartige bequem kom-
men konnen.

Die bundesweite Rheumaliga, zu der unsere
Gruppe gehort, gibt es schon seit 33 Jahren.

Sie macht fiir uns die Lobby- und Offent-
lichkeitsarbeit, z.B. zusammen mit den Behin-
dertenverbdnden bei der Bahn, um die Zugan-
ge barrierefrei zu gestalten. Das ist librigens
flr viele in der Gruppe ein heikler Punkt, sich
einzugestehen, dass sie in der Offentlichkeit
nun zu den Behinderten gehdren sollen!

Die Rheumaliga bietet fiir Ehrenamtliche
Schulungen zu den unterschiedlichsten The-
men an, die wir in der Arbeit brauchen kon-
nen, z.B. Gesprdchsfiihrung oder Pressearbeit.
Und bei den Treffen dort nutze ich intensiv
den Austausch mit anderen Gruppenleitern.

Ich bin froh, dass ich so viel Kraft habe, um
diese sinnvolle Arbeit innerhalb der Rheumali-
ga leisten zu kénnen.

Edeltraud H.



Die Manner werden weicher,
Partnerschaft verandert sich

Frau M. engagiert sich auch nach dem Tod ihres Mannes in der Prostataselbsthilfe

I Er fehlt der Gruppe sehr, nach sei-
nem Tod, denn er war die zentrale Person. Wir
haben zusammen die Selbsthilfegruppe
gegriindet, mein Mann und ich, vor neun Jah-
ren, aber er war immer der Fachmann. Weil er
zu Fortbildungsveranstaltungen zum Thema
Prostatakrebs ging und im Bundesverband der
Prostataselbsthilfe war, wo er immer die aktu-
ellen Informationen erhielt.

Ich wollte eigentlich extra eine Gruppe fiir
die dazugehorigen Frauen aufbauen, aber das
hat nicht so richtig geklappt. Die Frauen wol-
len immer lieber bei ihren Mannern in der
Gruppe sein, um dort alles mitzubekommen.
Ab und zu treffen wir uns alleine, aber mei-
stens ist die Gruppe gemischt. Ich finde es
hingegen sehr wichtig, dass die Frauen sich
mehr (ber ihre Probleme aufgrund der Erkran-
kung ihres Mannes austauschen wiirden, z.B.
iber Veranderungen in der Partnerschaft oder
iiber ihre Angste. Den Minnern sind an erster
Stelle die Informationen und der Erfahrungs-
austausch iiber die Erkrankung und {ber die
Therapien wichtig. Viele kommen danach auch
nicht mehr in die Gruppe, wenn sie alle Infor-
mationen erhalten haben. Deshalb haben wir
eine groRe Fluktuation, was es manchmal
etwas mithsam macht. Der Austausch Uber die
eigene Befindlichkeit kommt an letzter Stelle.
Dabei gdbe es bestimmt einigen Bedarf an
Austausch, z.B. Giber die menschliche Verande-
rung aufgrund der Erkrankung und der Thera-
pie. Haufig werden die Manner weicher und
ihr Umgang mit der Sexualitit andert sich.
Oder das Thema Tod: Immer wieder sterben
Menschen aus der Gruppe. Eine Tatsache, die
sicherlich viele in Gedanken mit ihrem eige-
nen moéglichen Tod konfrontiert.

Die Stammgruppe, d.h. diejenigen, die
schon seit langerer Zeit dabei sind, macht
etwa 1/3 der Gruppe aus, die anderen kom-
men und gehen. Die meisten sind ab 60 Jahre
aufwadrts, aber es kommen immer haufiger
auch mal jiingere Manner und Frauen. Das
zeigt, dass auch Jiingere von Prostatakrebs
betroffen sein kdnnen.

Die Zusammenarbeit mit den Arzten vor Ort
ist nicht immer so einfach. Die kénnen oft
nicht akzeptieren, dass die Menschen aus
Selbsthilfegruppen sich viel Wissen angeeig-
net haben und damit zu Experten ihrer Krank-
heit werden kénnen. Viele kénnen nicht damit
umgehen, dass ihnen kritische Fragen gestellt
werden. Dabei sehe ich die Zustindigkeit der
Selbsthilfegruppe schon eher in der Unterstiit-
zung und Beratung von der menschlichen
Seite her, die medizinische Kompetenz liegt
nach wie vor bei den Fachdrzten. Aber es
bleibt nicht aus, dass wir in den Selbsthilfe-
gruppen uns auch mit den medizinischen Fra-
gen beschaftigen. Das liegt u.a. mit daran,
dass sich Arzte hiufig keine Zeit nehmen, um
die Dinge zu erkldren oder es nicht so erklaren
kénnen, dass es Laien verstehen. Dann kom-
men die Menschen zu uns in die Selbsthilfe-
gruppen und fragen dort nach.

Ich mache jetzt, nach dem Tod meines Man-
nes, weiterhin die telefonischen Beratungen
fiir Menschen, die auf der Suche sind, die
Unterstiitzung brauchen.

Waltraud M.

Die Arzte kénnen oft nicht akzeptieren, dass die

Menschen aus Selbsthilfegruppen sich viel Wissen

angeeignet haben und damit zu Experten ihrer

Krankheit werden kénnen.

Weisheit(en) aus dem Labyrinth (4) Zwei Wiinsche unserer Zeit erfiillt das Labyrinth nicht: Es geht nicht schnell und ist nicht einfach.



Weiter geht’s in der
Diabetiker-Gruppe

Und zwar mit Genuss - sogar beim kollektiven Blutzuckermessen

I ch hatte mich {iberwunden und
eine Selbsthilfegruppe besucht. Der Empfang
war sehr herzlich, ich wurde begriiRt, als sei
ich schon ewig und drei Tage Mitglied der
Gruppe.

Mir wurde Zeit gelassen, mich zu akklimati-
sieren, das heiBt, ich wurde nicht mit Fragen
Uiberhauft. Erst im Laufe des Abends wurde
mir die volle Aufmerksamkeit aller geschenkt.
So ermuntert erzahlte ich meinen , Leidens-
weg"“. Dann meldeten sich mehrere aus der
Gruppe, die den gleichen Weg gegangen sind
und jetzt wieder voll und lustig im Leben ste-
hen.

Das fand ich faszinierend, und ich bat einen
dieser Gleichgeschadigten sich mit mir abseits
zu setzen und mir etwas von sich zu erzdhlen.
So konnten die anderen Gruppenteilnehmer
schonere Themen behandeln, wahrend ich
nun umfassend Auskunft bekam, was mir die
Angst und Unsicherheit nahm.

Als die Gruppe auseinander ging, waren
zwar noch nicht alle meine Fragen beantwor-
tet, aber ich ging total gelockert und befreit
heim.

Bei den ndchsten Treffen bekam ich alle Fra-
gen zur vollsten Zufriedenheit beantwortet.
Die Abende waren sehr unterschiedlich, mal
war ein Arzt mit einem Fachvortrag anwesend,
dann wieder wurde nur gequatscht. Die Fach-
vortrage halfen, besser mit der chronischen -
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fahrt zu machen - und spdter
wurde in der Gaststdtte der

zu verabreichen.

Weisheit(en) aus dem Labyrinth (5) Wer einen FuB in der Tir ldsst, kommt nicht vorwarts.

Bauch freigemacht, um Insulin

also unheilbaren - Krankheit zu leben. Mit
dem Hintergrundwissen, das mir vorher fehl-
te, konnte ich mir die Beschwerden nun erkla-
ren und es half mir, mit ihnen zu leben.

Dann geschah etwas seltsames. Wir plau-
derten gerade in entspannter Runde, als einer
sagte, er wiirde uns Eis holen. Wir sind alle
Diabetiker, also Zuckerkranke. Trotzdem gin-
gen zwei von uns los und nach 20 Minuten
kamen sie mit einer riesigen Packung Speise-
eis zurlick. Das war ein Geschlemmer. Zwangs-
ldufig folgte ein kollektives Blutzuckermessen
und anschlieRendes Injizieren von Insulin.
Dabei wurde gelacht und gescherzt, man
merkte, dass dies fiir uns alle das Natiirlichste
von der Welt ist.

Dann war ein Ausflug angesagt, es war
herrlich, mit Ehepartnern zusammen eine
Planwagenfahrt zu machen. Auch hier wurde
in der Gaststdtte wieder kollektiv das Notige
getan. Ohne uns zu verstecken, wurde der
Blutzucker gemessen und dann der Bauch
etwas frei gemacht, um das Insulin zu verab-
reichen. Es war sehr wohltuend, plétzlich ein
,normaler Mensch” unter Normalen zu sein.

Ich bin sehr gliicklich, dass es Selbsthilfe-
gruppen gibt. Sie bieten einen Hort, wo man
die Alltagsprobleme beiseite legen kann, weil
alle gleich sind.

Herbert S.

Es war herrlich, eine Planwagen-



Schwerhorig oder

doch eher hellh6rig?

Zwei Erfahrungsberichte aus Selbsthilfegruppen fiir Schwerhérige

I wir verstehen uns gut

Vor zwei Jahren kam ich das erste Mal zur
Erlanger Selbsthilfegruppe der Schwerhérigen-
seelsorge der Evangelisch-Lutherischen Kirche
in Bayern. Ich fiihlte mich in dieser Gruppe
von Anfang an wohl.

Wir verstehen uns gut - auch im wortlichen
Sinn. Daflir sorgt eine sogenannte FM-Anlage,
ein technisches Gerdt zur Verbesserung der
Akustik.

Dank dieses Induktionskoffers kann wirklich
jeder jeden verstehen. In offener und vertrau-
ensvoller Aussprache kénnen wir von Proble-
men berichten und einander Tipps geben. Das
Einladen von Experten, Hinweise auf schwer-
hérigengerechte Veranstaltungen und geselli-
ge Angebote gehdren mit zur Arbeit unserer
Gruppe.

In den letzten Jahren lernte ich, dass das
Leben mit und trotz der Behinderung lebens-
wert gestaltet werden kann. Die Anteilnahme
am Leben von Schicksalsgefdhrten mit der
gleichen Behinderung und die Anregungen,
die ich von ihnen bekomme, méchte ich kiinf-
tig nicht mehr missen.

Schwerhdérige Menschen gibt es natiirlich
auch in anderen Stddten. Zur Zeit werden
erste Kontakte fiir die Griindung einer Selbst-
hilfegruppe in Bamberg gekniipft. Meine eige-
ne Erfahrung — wie ich selbst vor Jahren im
Leid zunachst allein da stand, dann Hilfe such-
te und diese auch fand - spornt mich an,
anderen Menschen in dhnlicher Notlage zur
Verfligung zu stehen. Allein werde ich diese
Aufgabe sicher nicht meistern kénnen. Zur
Griindung einer Selbsthilfegruppe braucht es
motivierte Betroffene und soziale Einrichtun-
gen, die uns mit Rat und Tat zur Seite stehen.
Die Gruppe selbst kann dann nur mit Hilfe
und Mitarbeit aller erfolgreich und fruchtbrin-
gend bestehen und arbeiten.

Margit G.

Weisheit(en) aus dem Labyrinth (6) Wer die Wendung nicht scheut, findet die Mitte.

Der runde Tisch stérkt die Sinne
Von Anfang an fiihlte ich mich wohl in dieser
Gruppe und gehe seitdem zu fast jedem Tref-
fen. Wir sitzen an einem runden Tisch. Man
kann dadurch seinem Gesprachspartner besser
vom Mund ablesen - ein wichtiges Hilfsmittel
fiir uns Schwerhorige. AuRerdem unterhalten
wir uns (ber eine FM-Anlage.

Flr mich ist diese Gruppe sehr wichtig
geworden: die Sorgen und N&te mit anderen
zu teilen, aber z. B. auch die Erfolge bei der
Entwicklung neuer Horgerate und Implantate
mitzubekommen. Meine Aufmerksamkeit hat
sich dank dieser Gruppe erweitert. Ich bin
sozusagen ,hellhérig” geworden: Wo kann fiir
uns Schwerhdrige etwas verbessert werden?
Z.B bei Veranstaltungen, im Opernhaus, im
Kino oder im Offentlichen Nahverkehr.

Unsere Gruppe ist zahlenmaRig gewachsen,
aber auch innerlich starker geworden. Wir
haben uns besser kennengelernt, durch Aus-
fliige, Besichtigungen und vieles mehr.
Man lernt in der Selbsthilfegruppe
aufeinander Riicksicht zu nehmen,
denn jede Schwerhdrigkeit duBert sich
in anderer Weise.

Flr mich bedeutet diese Gruppe: nicht
mehr alleine sein mit meinen Problemen -
sei es beim Gang zum Amt, bei Arzt-
besuchen oder auch beim Akustiker.

Es hat sich ein schénes Fiireinander und
Miteinander entwickelt. Ich bin dankbar
fiir diese Selbsthilfe - eine Bereicherung
meines Lebens.

Ingrid K.
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»Schaut, ihr seid nicht allein“ - Anne S., Fotografin und
Initiatorin des Projekts, im Selbstportrt

Die Gruppe gibt
Vertrautheit und jeder
Frau die Sicherheit, sich
aufstiitzen zu

kbnnen, wenn es ihr
nicht gut geht.

,aemeinschaft

kann so heilsam sein“

An Brustkrebs erkrankte Frauen realisierten eine mutige Fotoausstellung

I Mmanchmal gibt es Kraft, sein
Gesicht zu zeigen, zu sich, seinem Kérper
und damit zu seiner Geschichte zu stehen.
Bei Frauen der Selbsthilfegruppe Brustkrebs
war und ist das so. Die Fotografien ihrer
Korper, ihrer Gruppe, ihrer Narben erzdhlen
sehr personlich, wie die Krankheit das eige-
ne Leben verdndert.

sWir sind selbstbewusst genug, um damit den
vielen anderen betroffenen Frauen zu zeigen:
Schaut, ihr seid nicht allein!”, erklart Anne S.
eine wichtige Motivation fiir die Veroffentli-
chung der Bilder. Frau S. ist Fotografin und
Initiatorin der Ausstellung, die bei der Bayeri-
schen Krebsgesellschaft zu sehen war.

Im Juli 2005 erkrankte die Fotografin an
Brustkrebs. ,, Aus heiterem Himmel, wie alle
anderen auch”, sagt sie. Wie etwa jede achte
bis zehnte Frau also, die, statistisch gesehen,
in Deutschland im Laufe ihres Lebens an
Brustkrebs erkrankt. Nach der Operation, noch
in der Klinik, informierte sie sich tiber Selbst-
hilfegruppen, ,,denn ich war schon immer ein
Mensch, der sich in besonderen Lebenssitua-
tionen mit Gleichgesinnten austauschen will*,
und als sie kurz danach die Leiterin einer
Selbsthilfegruppe am Telefon hatte, ,fiihlte ich
mich gleich angenommen®, Als Anne S. dann
zum ersten Mal in die Gruppe kam, waren die
Frauen auf sie vorbereitet.. ,Jede hat sich fiir
mich interessiert, da war Offenheit und
Wdrme.“ Vor allem aber: Lebensmut und
Lebensfreude. ,Wir haben auch gelacht, viel
zusammen unternommen.” Eine Vertrautheit,
die jeder Frau gleichzeitig immer die Sicher-
heit gab, sich aufstiitzen zu kénnen, wenn es
ihr nicht gut ging.

Als dann das Jubilaum der Bayerischen
Krebsgesellschaft anstand, schlug Anne S. vor,
dafiir eine Fotoausstellung zu machen. Viele
Frauen hatten damals spontan gesagt: Da
mache ich mit! ,lch konnte nicht mit allen
interessierten Frauen arbeiten. Jede hat ihre
eigene Problematik und alle waren sehr aufge-
schlossen.” Viele Bilder sind entstanden,
davon 23 fiir die Ausstellung. Fotografien, die
die Pein der Chemotherapie dokumentieren,
die Angst, keine ,,ganze” Frau mehr zu sein,
das Gliick der Partnerschaft, der Familie, die
Freude am Leben, ohne Tabus. Viele Fotos
sind mit persénlichen Zitaten versehen, die
eine tiefere Geschichte im Bild erzdhlen.

Bis heute arbeitet Anne S. mit einer der
Frauen an einer Langzeit-Dokumentation.

Inzwischen hat die Fotografin die Gruppe
gewechselt. Die Offnungszeiten ihres Fotostu-
dios lassen keinen Raum mehr fiir Nachmit-
tagstreffen. Uberhaupt, der Alltag. Er hat
lingst einige Vorsitze von groRen Anderun-
gen durch und nach Brustkrebs vereinnahmt.
Trotzdem: , Krankheit ist ein Lehrmeister®,
weil Anne S. Sie versucht jeden Tag bewusst
als guten Tag zu erleben. Mit ihrer Arbeit,
ihrer Familie und regelmaRig auch mit den
Frauen der Selbsthilfegruppe. Die mdchte sie
in ihrem Leben nicht missen. ,,Gemeinschaft
kann so heilsam sein.”

Weisheit(en) aus dem Labyrinth (7) Die Bereitschaft umzukehren, ist Voraussetzung fiir Fortschritt.




Mir selbst helfen heiflt,
an mir selbst zu arbeiten

SOGGN - Selbsthilfe Organisation Getrennter und Geschiedener in Niirnberg

I was war fiir Sie der Anlass, eine
Selbsthilfegruppe zu besuchen?

Meine Frau war damals fremdgegangen und
da dies schon meine zweite Ehe war, brach fir
mich eine Welt zusammen. Ich konnte weder
mit ihr noch mit sonst jemand dariiber reden.
Zufdllig las ich dann eine Anzeige in der
Tageszeitung, in der die Gruppe ,,SOGGN -
flir Menschen in Trennung” zu einem Tag der
Offenen Tir einlud. Meine Not war so grof,
dass ich sofort zum nichsten Gruppentreffen
hinging.

Was hat Sie in der Gruppe am Anfang
besonders angesprochen?

Ich habe mich gleich wohl gefiihlt. Ich horte
den anderen zu und merkte, dass ich mit mei-
nen Problemen nicht alleine war. Anderen
ging es sogar noch viel schlechter als mir.
Aber am wichtigsten war mir, dass niemand
zum Reden gezwungen wurde - ich habe die
Freiheit zu erzdhlen oder auch nicht.

Und was schidtzen Sie heute an der Gruppe?
Es ist eine Gruppe, in der ich mich wohl fiihle,
aus der heraus private Kontakte entstanden
sind. Ich schidtze es sehr, dass ich die Chance
habe, (iber alles reden zu kénnen. Ich bekom-
me dann keine Ratschldge, sondern andere
erzdhlen von ihren eigenen Erfahrungen, die
mir vielleicht weiterhelfen konnen. Nach den
Gruppentreffen gehen wir zu unserem
,Stammtisch”, da gehen immer fast alle mit.
Wir gehen 6fter zusammen wandern, auch
(iber mehrere Tage in die Berge oder wir ver-
abreden uns fiirs Kino. Und auch dabei ist
oberste Prioritdt: Alles ist freiwillig — wenn ich
Lust habe, gehe ich mit und wenn nicht, geho-
re ich trotzdem weiterhin zur Gruppe.
Zusatzlich ist uns sehr wichtig, dass Beruf und
gesellschaftliche Position der Einzelnen keine
Rolle spielen. Alle sollten gleich sein.

Wie werden Neue in die Gruppe aufgenom-
men?

Neue haben die Vorstellung, dass wir ein ein-
geschworener Haufen sind. Aber das stimmt
tiberhaupt nicht! Wir sind immer offen fiir
Neue, geben ihnen viel Raum fiir ihre Proble-
me, fiihren sie in unsere Gruppenstrukturen
und -regeln ein, geben Informationen und
unsere Erfahrungen weiter und laden sie zu
unseren Freizeitaktivititen ein. Und wir ver-
mitteln immer, dass alles freiwillig ist.

Gerade fiir mich, der ich nun schon lange in
der Gruppe dabei bin, ist es ganz wichtig den
Neuen ein Stiick Hoffnung mitgeben zu kon-
nen, dass sich das Leben wieder zum Positiven
hin verandern kann.

Was hat sich bei lhnen durch die Gruppe
verdndert?

Ich bin inzwischen geschieden, aber die Schei-
dung hat keinen weiteren Zusammenbruch
bedeutet. Ich habe viel an innerer Sicherheit
gewonnen, sicherlich nicht nur durch die
Gruppe, sondern auch durch therapeutische
Begleitung. Aber in der Selbsthilfegruppe
habe ich gelernt, dass ich selbst handlungsfa-
hig bin, dass ich mir selbst Gutes tun kann.
Durch mein Tun bin ich aus der Leere zuriick
ins Leben gekommen. Klar musste ich auch an
mir selbst arbeiten, was manchmal sehr hart
war. Ich gehe nicht in die Selbsthilfegruppe,
um anderen zu helfen, sondern um mir selbst
zu helfen.

Interview mit Gerd U.
Elisabeth Benzing, kiss.Redaktion

Weisheit(en) aus dem Labyrinth (8) Im Labyrinth verliert man sich nicht, man findet sich.

,Am wichtigsten war mir, dass niemand zum Reden
gezwungen wurde — ich habe die Freiheit zu erzdhlen oder
auch nicht.”
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Ein Arzt macht Patienten Mut,
die Verantwortung fiir die Bewal-
tigung ihrer Erkrankung in einer
Gruppe mit zu Gbernehmen

Selbsthilfe ist wie ein
kritischer Blick in den Spiegel

Die Kraft einer Gruppe stdrkt die Abstinenzmotivation des Einzelnen wesentlich

I Lingst hat sich die Erkenntnis
durchgesetzt, dass erfolgreiche Behandlung
oft nur moglich ist, wenn Therapeuten und
Patient ein Arbeitsbiindnis eingehen. Nur in
einer gemeinsamen Anstrengung gelingt es,
einen Krankheitszustand zu bessern oder zu
beheben. In vielen Fdllen sollten dabei auch
die wichtigsten Bezugspersonen des Patienten
mit einbezogen werden. Diese Sichtweise trifft
nicht nur auf seelische Erkrankungen, sondern
auch auf den groReren Teil der kérperlichen
Krankheiten zu, ganz besonders dann, wenn
es um chronische Verldufe geht. In der Sucht-
medizin, die seit tiber 10 Jahren meinen
Arbeitsschwerpunkt bildet, bestitigt sich
diese Herangehensweise tagtdglich. Sieht man
einmal von der Akutbehandlung wie der Ent-
giftung und der Behandlung korperlicher
Suchtfolgekrankheiten ab, so liegt die Haupt-
aufgabe, zu einem suchtmittelfreien Leben zu
gelangen, beim Patienten. Therapeuten und
Berater kdnnen professionelle Begleitung und
Unterstiitzung anbieten, Klarungsprozesse for-
dern, die Bearbeitung innerseelischer wie zwi-
schenmenschlicher Konflikte unterstiitzen und
bei der Suche nach neuen Lebensinhalten hel-
fen. Die entscheidenden Schritte vollzieht
jedoch die Patientin bzw. der Patient Tag fiir
Tag selbst.

Ich kenne viele Patienten, die den Kampf
gegen ihre Suchterkrankung gewonnen haben.
Die meisten berichten mir, dass sie regelma-
Rig in Selbsthilfegruppen gehen, was mir
zeigt, dass dies ein entscheidender Baustein
des Heilungsprozesses ist. Neben der Beob-
achtung, dass die Kraft einer Gruppe die
Abstinenzmotivation des Einzelnen wesentlich
verstarkt, scheint mir das Lernen am Modell
ein wichtiges Wirkprinzip von Selbsthilfegrup-
pen zu sein. Mitglieder, die schon (ber eine
langerfristige, gefestigte Abstinenz verfiigen,
werden zum Vorbild einer erfolgreichen
Krankheitsbewdltigung fiir andere Betroffene.
Aber auch Riickfdlle, Giber die in der Gruppe
berichtet wird, helfen allen, mit der eigenen
Gefahrdung besser umgehen zu kénnen. Die-
ses Prinzip ist uralt und kann sich letztlich auf
die Wurzeln unserer europdischen Kultur
berufen. So ldsst Platon in seinem Alkibiades-
dialog Sokrates Folgendes sagen: ,Hast du
ndmlich nicht bemerkt, dass, wenn jemand
einem anderen ins Auge blickt, sich ihm sein
eigenes Antlitz in dem Augensterne jenes ihm
gegeniiber Stehenden wie in einem Spiegel
zeigt?“ Dieser Aufruf zur kritischen Selbster-
forschung im Dialog mit anderen ist nach mei-
nem Verstandnis Kern der Selbsthilfearbeit.

Weisheit(en) aus dem Labyrinth (9) Jede Krise stellt die Frage: Was willst du wirklich?

Dass Selbsthilfegruppen dabei auf die Anlei-
tung durch eine Lehrer- oder Therapeutenper-
sonlichkeit verzichten, kann sich ebenfalls auf
alte europdische Geistestraditionen berufen:
Spdtestens seit der Aufklarung wurde es als
Wert an sich gesehen, sich seines Verstandes
und seiner Einsichtsmoglichkeit ohne die Lei-
tung eines anderen zu bedienen und somit die
nach Kant ,selbstverschuldete Unmiindigkeit”
zu Uberwinden: ,Selbstverschuldet ist diese
Unmiindigkeit, wenn die Ursache derselben
nicht an Mangel des Verstandes, sondern der
EntschlieBung und des Muthes liegt, sich sei-
ner ohne Leitung eines anderen zu bedienen.
Sapere aude! Habe Mut, dich deines eigenen
Verstandes zu bedienen! ist also der Wahl-
spruch der Aufklarung“(l. Kant: Was ist Aufkla-
rung? 1784). Selbsthilfe ist also keine Modeer-
scheinung, sondern ein in unserer Geistesge-
schichte verankertes Prinzip.

Von diesen vielleicht etwas theoretischen
Uberlegungen einmal ganz abgesehen bedeu-
tet es aber in meiner tiglichen Arbeit immer
einen wichtigen Schritt, wenn sich ein Patient
oder eine Patientin zum regelmdRigen Besuch
einer Selbsthilfegruppe entschlieBt und damit
im Rahmen des oben erwdhnten Arbeitsbiind-
nisses Verantwortung fiir die Bewdltigung sei-
ner oder ihrer Erkrankung Gibernimmt.

Dr. Wolf-Dietrich Braunwarth
(46), Oberarzt an der Klinik fiir
Psychiatrie und Psychotherapie
des Klinikums Niirnberg,
auferdem u.a. Vorsitzender
des Niirnberger Biindnisses
gegen Depresssion

Foto: privat



,Teddy-Therapie“
fur ruhig Blut

Rosi H.s Bastelgruppe macht Freude und fordert ganz nebenbei die Feinmotorik bei Hypertonie

I Wer an einem Freitag im zweiten
Stock des Heilig-Geist-Spitals in den Gruppen-
raum schaut, sieht bis zu 15 Frauen (und héch-
stens drei Manner) an einem groRen Tisch sit-
zen. Auf dem Tisch liegen Pliischbaren,
Mohair-Haschen, knudddelweiche Enten mit
Schleife, Plippchen noch ohne Gesicht oder
fertig mit Kleidchen, wunderbar-bunte
Taschen mit Zugband, Hakelarbeiten, Stoffe,
Nadeln, Filz und was das Handarbeitsherz
sonst begehrt. Doch der erste Blick triigt: Dies
ist viel mehr als eine ,normale“ Bastelgruppe.
Hier férdern Puppe, Bar und Co. nicht nur den
Stolz liber eine gelungene Arbeit, sondern hal-
ten fit. Eine Teddy-Therapie sozusagen - und
Leingefddelt” hat sie die heute 79-jahrige Rosi
H. vor einem Dutzend Jahren.

Rosis Mann Heinz litt damals schwer unter
Bluthochdruck. Zusammen mit anderen
Betroffenen griindete er die Selbsthilfegruppe
Hypertonie. ,Und da hab ich kurz danach mit
der Bastelgruppe begonnen®, erinnert sich
Ehefrau Rosi, ihres Zeichens gelernte Herren-
schneiderin. 1995 war das und natiirlich ist
seitdem ,vor allem wesentlich, dass man sich
trifft, miteinander redet, auch bei Problemen,
sich aufgehoben fiihlt“, zdhlen die Frauen am
Tisch auf. Aber die oft wochenlange Handar-
beit an den Feinheiten eines Exemplars aus
Pliisch oder Stoff fordert eben wie nebenbei
auch stark die Feinmotorik. Und die braucht
bei Hypertonie und besonders oft nach einem
Schlaganfall viel Ubung. Fingerspitzengefiihl
sozusagen, das bislang noch alle in der Grup-
pe bewiesen haben. ,Hier hat noch jede Frau
einen Bdren fertiggebracht”, weill Rosi. Und
die Mdnner? Die sind zwar sehr gerne dabei,
versichert Werner E. Aber nur ,fiir die groben
Arbeiten”. Wenn zum Beispiel Splinte fiir
bewegliche Gelenke und Képfe in die Pliisch-
rimpfe gedreht werden miissen.

Die Schnittmuster fiir die aufwdndig verar-
beiteten Modelle entwirft Rosi H. entweder
selbst oder bekommt sie von einer Bekannten.
Das Material kauft sie in groReren Mengen ein
und teilt die Kosten je nach Verbrauch indivi-
duell auf. Zwischen Stoffresten, Barenbeinen
und Fiillmaterial ist sie die Ruhe selbst. Blut-
hochdruck hatte sie nie, ,aber jetzt vielleicht
ein bisschen, im Alter kommt das oft”, weill
sie. Fiir die Frau mit den dicken grauen Haa-
ren und den leuchtenden Augen ist am wich-
tigsten, ,dass wir alle zusammenhelfen. Eine
von uns sieht zum Beispiel nicht so gut, dann
stopft sie eben eher aus. Eine naht sehr gut
Kleidchen an der Maschine und so weiter.”

Weisheit(en) aus dem Labyrinth (10) Der direkte Weg auf ein Ziel wirkt oft kurz und gerade.Aber alles, was wertvoll ist, ist weder einfach noch schnell zu erreichen.
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Und so weiter: Jeden zweiten Freitag im
Monat treffen sich die Bastlerinnen und ihre
Helfer. ,Hier werde ich aufgemuntert, sagt
Christa, die gerade sorgfiltig das kiinftige Fell
eines Bdren aus der Schnittvorlage schneidet.
»Jede hat ihre Schldge im Leben erlebt, hier
fiihlen wir uns wohl und kénnen fréhlich
sein.” Die Stimmung in der Hypertonie-Grup-
pe, sagt Gruppenleiter Hans S., sei, egal ob bei
Vortrdgen, beim Basteln oder Wandern, immer
gut und vertrauensvoll. Vielleicht ist die Niirn-
berger Gruppe auch deshalb mit rund 130 Mit-
gliedern die groRte in Bayern.

Ein Tiger nimmt langsam Form an. Einige
Wochen Arbeit stecken noch drin, bis die
Raubkatze mit gesticktem Maul und gespitz-
ten Ohren auf dem Tisch sitzt. Aber zu Hause
bei Rositta E. - die schénsten Exemplare
geben die Frauen nicht her. Manche bekom-
men die Enkelkinder, viel wird fiir den Basar
und die Gruppen-Tombola im Winter gebas-
telt. Da entsteht in den Wochen vorher schon
mal ,Hochdruck®, wenn auch noch Engel und
Lavendelsdackchen ins Sortiment kommen.
Aber immer mit ruhig Blut. Dafiir sorgt schon
Rosi H. ,,Ach“, schmunzelt sie, ,wenn ich allein
meine angefangenen Sachen alle fertigma-
chen will, muss ich hundert Jahre alt werden”.

lIse Weiss, kiss.redaktion




Ich selbst kenne meinen

Korper am besten.

Der Arzt misst meine Werte
und zeigt mir medizinische
Durchschnittswerte.

Aber damit umgehen muss ich.

Ich muss mit

mir umgehen kdonnen

Kartagener-Syndrom, Lungentransplantation - und Regionalleiterin aus Uberzeugung

I ich habe das Kartagener-Syndrom.
Eine duRerst seltene Erkrankung der Atemwe-
ge, die sehr spdt erkannt und erst richtig the-
rapiert wurde, als ich sauerstoffpflichtig war.
Da war ich schon 40 Jahre alt. Damals ent-
deckte ich in der Apotheker-Zeitung einen
Aufruf flr Betroffene. Es sollte ein lockeres
Treffen zum Kennenlernen sein. Zum ersten
Mal traf ich da Menschen mit dem gleichen
Krankheitsbild und es gab einen regen Aus-
tausch. Endlich erfuhr ich einiges liber meine
Erkrankung: was ich so tun kénnte, was hilft,
was vielleicht auch zu meiden ist.

Hdtte ich genau diesen Austausch schon
eher gefunden, ware vielleicht vieles bei mir
nicht so weit gekommen, vor allem hinsicht-
lich der Sauerstoffpflichtigkeit. Viele Fehler
hdtte ich vermeiden kdnnen, wenn ich richtig
aufgeklart worden ware, z.B. beim Inhalieren
oder bei der Krankengymnastik.

Wir beschlossen, eine Selbsthilfegruppe zu
griinden. Diese Gruppe habe ich seit 1997
aktiv mit aufgebaut, war sogar im Vorstand.
Jetzt habe ich mich zuriickgezogen. Aber die
Gruppe liegt mir immer noch sehr am Herzen,
und deshalb bin ich nach wie vor Regional-
leiterin.

Durch unsere Husterei und Schnieferei
haben wir enorme Probleme mit unseren Mit-
menschen, wir werden oft skeptisch ange-
schaut und stoRen auf Unverstandnis.

Arzte wissen mit den Symptomen nichts
anzufangen und stellen teilweise falsche Dia-
gnosen. Unsere Erkrankung, bei der die Flim-
merharchen nicht richtig schlagen, der
Schleim abgehustet oder aus der Nase
geschneuzt werden muss und das Herz bei
50% der Erkrankten rechts - also auf der fal-
schen Korperseite - sitzt, ist noch sehr unbe-
kannt. Das deprimiert, verunsichert und tut
deshalb der Psyche nicht gut. Da hilft es sehr,
sich durch den Austausch mit Gleichgesinnten
stark zu machen, um die Arzte aufzukliren.
Man lernt auRerdem, mit den Folgen besser
umzugehen.

Nun bin ich seit 1999 lungentransplantiert.
Im Vorfeld dazu wollte ich meinen eigenen
Weg finden. Vor und kurz nach der Lungen-
transplantation tauschte ich mich daher ganz
bewusst nicht mit anderen Menschen aus,
weil mich das zu sehr verwirrt hitte. Bei der
Entscheidungsfindung half mir einzig meine
Therapeutin.

Nach der Lungentransplantation verlie® ich
mich zundchst nur auf meinen Arzt. Denn der
hatte viel Erfahrung.

Erst als ich einigermaRen stabil war und
meine Situation im Griff hatte, beschloss ich,
zum Bund der Organtransplantierten zu
gehen. Ich konnte nicht mehr verwirrt wer-
den, ich wusste, wie mein Weg aussieht. In
diesem Prozess wurde es mir wichtig, meine
eigene Erfahrung weiterzugeben und von
anderen zu horen. Es war mir klar geworden,
dass eh' jeder Mensch seinen Weg geht und
dass es gut ist, sich das mitzunehmen, was
man braucht. Um das umsetzen zu kénnen,
braucht es drei grundlegende Dinge: Selbst-
vertrauen, Selbststindigkeit und die Fahigkeit,
die eigenen Probleme meistern zu kénnen.
Denn ich selbst kenne meinen Kérper am
besten. Der Arzt misst meine Werte und zeigt
mir medizinische Durchschnittswerte. Aber
damit umgehen muss ich. Und da ist es gut
zu wissen: Ich bin nicht allein!

Als dann damals jemand als Regionalleiterin
gesucht wurde, konnte ich mich dazu melden,
weil mir die Sache so wichtig geworden war.

Ruth T.

Weisheit(en) aus dem Labyrinth (11) Das Labyrinth stellt nicht die Frage: Gehst du falsch oder richtig? Das Labyrinth stellt die Frage: Gehst du?



Brauchen Sie einen

»Zeitschenker*?

Blitzlichter aus der Selbsthilfegruppe , Eltern epilepsiekranker Kinder*

I ch bin zum Gruppentreffen der
Eltern epilepsiekranker Kinder eingeladen. Sie
treffen sich in den Raumen der AOK, sieben
Miitter und ein Vater, einige sind entschuldigt.
Eigentlich mdchte ich ein Gruppeninterview
machen. Aber schon nach wenigen Minuten
sind wir alle in einer lebhaften Diskussion. Ich
frage, ich rede mit und gehe nach zwei Stun-
den mit Gedanken nach Hause, die mich noch
lange beschdftigen.

Die folgenden Blitzlichter geben einen Ein-
blick in die Notwendigkeit und Arbeit dieser
Selbsthilfegruppe:

»Eigentlich kann sonst niemand verstehen,
wie ich mich fiihle, wenn meine Tochter einen
Anfall hat. Wie es mir danach geht. Das kon-
nen nur Eltern von epilepsiekranken Kindern
verstehen. Und deshalb ist fiir mich die Selbst-
hilfegruppe so wichtig.”

»Ich gehe inzwischen meinen Nachbarn aus
dem Weg, weil ich das Mitleid der anderen
nicht mehr ertragen kann. 'Es war doch schon
wieder der Notarzt bei Ihnen!" Ich will in die-
ser Form nicht mehr dariiber reden.”

»Wir bekommen von allen Seiten so viele Rat-
schlage, was wir noch alles fiir das Kind tun
koénnten. Jeder hat schon mal dariiber gelesen
und weill eine Wundertherapie. Da steckt oft
der Gedanke dahinter: Das Kind muss doch
wieder gesund werden — wenn ihr nur alles
flr es tun wiirdet! Wenn wir nicht darauf ein-
steigen, haben wir ein schlechtes Gewissen,
weil wir ja dann nicht alles fiir unser Kind
getan haben. Dabei weill man bei zwei Drittel
der Fdlle gar nicht, was die Ursache sein kénn-
te. Oder es ist die Hilflosigkeit der anderen: Es
ist so schwer zu ertragen, dass jemand chro-
nisch krank ist und vermutlich auch ein Leben
lang bleiben wird. Die Anfélle machen natiir-
lich auch Angst, viele sind schockiert und
sprachlos, wenn sie es erleben.”

»Ich kann die Situation eh' nicht dndern, ich
muss damit leben. Ich kann die Epilepsie nicht
bekdampfen, die ist immer da. Aber mein Ziel
ist es, dass mein Kind anfallsfrei wird und mit
den Medikamenten gut leben kann.”

»1ch habe seit kurzer Zeit eine , Zeitschenke-
rin“. Der Verein ,Nestwarme” vermittelt Zeit-
schenker an Eltern von behinderten Kindern.
Sie kommen regelmaRig zur Betreuung des
behinderten Kindes, um den Eltern 2-3 freie
Stunden in der Woche zu schenken. Da kann
ich gar nicht anders, ich muss mir frei neh-
men, weil sie jede Woche am gleichen Tag zur
gleichen Zeit vor der Tiir steht. Dann gehen
wir z.B. mal Badminton spielen oder ins Kino.“

»,Deine Probleme mdchte ich haben! Denke
ich oft, obwohl das eigentlich nicht richtig ist,
aber der Gedanke taucht immer wieder auf.
Die anderen haben ganz normale Erziehungs-
probleme, die kénnen gar nicht abschatzen,
welche Probleme ich mit einem epilepsiekran-
ken Kind habe. Solche Gedanken kommen oft,
wenn mir alles (ber den Kopf wachst.”

,2unsere Tochter hat ihren Platz bei der
Lebenshilfe gefunden. Wir haben keinen
Schulstress, keinen Leistungsdruck, es ist klar,
dass sie immer versetzt wird. Und ich habe
das Gefiihl, dass sie dort gut aufgehoben ist.
Da habe ich vielleicht weniger Probleme als
andere Menschen mit gesunden Kindern“

»Ja, wir sagen, wir haben besondere Kinder,
aber eigentlich sollten sie doch nicht so
besonders sein, dass wir damit negativ auffal-
len.”

Fiir die Kinder selbst wird ihre Situation erst
bedrohlich, wenn sie die Gefahr der Anfille
erkennen und sich deswegen einschranken
missen.”

,Die Begleitung durch die Arzte ist eher
mangelhaft, vor allem die geringe Bereitschaft
zur Kommunikation macht es fiir uns Eltern
so schwer. Fragen werden nur unzureichend
beantwortet oder es geht zu schnell, so dass
wir am Ende die Halfte vergessen haben. Hau-
fig werden die Eltern mit der Diagnose alleine
gelassen, sie erhalten keine Infos zu Selbsthil-
fe oder anderen Beratungsstellen. Die Selbst-
hilfegruppe kann da viel Unterstiitzung und
zusdtzliche Informationen bieten. Sie gibt das
Gefiihl, dass ich nicht alleine bin. Da kann ich
auch Fragen stellen, die ich sonst nirgendwo
stellen wiirde, weil sie zu banal sein konnten.”

Elisabeth Benzing, kiss.Redaktion

Weisheit(en) aus dem Labyrinth (12) Verwirrung ist der Beginn des Verstehens.

Foto: fotolia



Wie und woflir bekommen
Gruppen eigentlich Geld?

Eine Frage, die viele Selbsthilfegruppen
beschaftigt — schlieBlich vergeben 22 Kran-
kenkassen in Mittelfranken aufgrund
gesetzlicher Grundlagen jedes Jahr Forder-
gelder in insgesamt sechsstelliger Hohe.
Diese Gelder sind immer Zuschiisse, die
Gruppe selbst muss 25 % ihrer Kosten tra-
gen. Gefordert werden z. B. Bliromaterial
und Kopien ebenso wie Raumkosten,
Offentlichkeitsarbeit, Fahrtkosten zu Kon-
gressen/Seminaren, auch Referentenhono-
rare, Veranstaltungen und Anschaffungen.

Welche Gruppen bekommen einen
Zuschuss?

Gefordert werden Gesundheits-Selbsthilfe-
gruppen, deren Aktivitaten auf Pravention
und Rehabilitation hinsichtlich bestimmter
Erkrankungen zielen.

Ob eine Gruppe zu diesem Kreis zdhlt,
lasst sich auf einen Blick im sogenannten
Krankheitsverzeichnis nachlesen:
www.selbsthilfegruppen-mittelfranken.de

Anders gesagt: Soziale Selbsthilfegruppen
werden nicht gefordert. Auch keine Grup-
pen, die von professionellen Helfern gelei-
tet werden.

Weitere Voraussetzungen fiir eine
Forderung:

> Die Gruppe muss seit mindestens einem
Jahr existieren (Ausnahme: Starthilfe).

> Sie soll offen sein fiir neue Mitglieder und
neutral in der Ausrichtung.

> Die Antragstellenden miissen Vertreter der
Gruppe sein.

> Die Gruppe selbst muss mindestens sechs
Mitglieder haben.

Die Kassen, die Stadt Niirnberg und das
Regionalzentrum haben fiir die Selbsthilfe-
forderung ein gemeinsames Forderverfah-
ren entwickelt: ,Runder Tisch Mittelfran-
ken“ Der groRe Vorteil fiir die Gruppen: Das
Regionalzentrum berdt, hdlt Antragsformu-
lare bereit, sorgt fiir die bedarfsgerechte
Verteilung der Mittel.

Noch Fragen?

Dann gibt’s die besten Antworten im per-
sonlichen Gesprach mit unserer Fachfrau
Gabriele Schaper.

Regionalzentrum fiir Selbsthilfegruppen
Mittelfranken e. V.

Frauentorgraben 69, 90443 Nirnberg
E-Mail: shg-foerderung@fen-net.de
Telefon 0911/ 99 28 22 4

Mo./Di. 10-12 Uhr, Mi. 15-17 Uhr

......................................................................

Wie viele Selbsthilfegruppen gibt es in
Mittelfranken?
Sechster und 26. Buchstabe

Die Guttempler sind eine lebendige.....
Achter und neunter Buchstabe

Wie heiBt der Verein, der ,,Zeitschenker”
vermittelt?
Vierter Buchstabe

Welchen Beruf hat AnneS.?
Siebter Buchstabe

Was ist Edeltraut H. in der Rheuma Selbsthilfe-

gruppe?
Erster Buchstabe

Wie heit das Hilfsmittel, mit dessen Hilfe sich
Schwerhorige besser verstehen?
Erster Buchstabe

Wie heiBt die Selbsthilfeorganisation Getrennter
und Geschiedener in Niirnberg?
Dritter Buchstabe

Wo war die Familienfreizeit der Guttempler?
Vierter Buchstabe

Was fordert die Feinmotorik bei Hypertonie?
Rosi H.s .......... , erster Buchstabe

Was wird durch den Besuch der Rheumaselbst-
hilfegruppe geweckt?
Zweiter Buchstabe

Welche Selbsthilfegruppe hilft Angehérigen von
Alkoholkranken?
Letzter Buchstabe

Veroffentlichungen des Regional-
zentrums Mittelfranken:

»Selbsthilfefiihrer Mittelfranken“
Gesamtiiberblick Gber die mittelfrankischen
Selbsthilfegruppen mit detaillierten Selbstdar-
stellungen, Kontaktadressen, Angaben zu Ort
und Zeitpunkt der Treffen und sonstigen Infor-
mationen.

In grofSen értlichen Buchhandlungen oder direkt
beim Regionalzentrum erhidiltlich, Euro 6,50

»Wege entstehen beim Gehen*

Tipps und Anregungen fiir die Arbeit in Selbst-
hilfegruppen. Antworten auf alle Fragen, die
bei der Griindung einer neuen Selbsthilfe-
gruppe auftauchen.

Beim Regionalzentrum erhdltlich, Euro 1,50

»Ich spiire plotzlich meine Stiarke*
Lebenswege und Erfahrungen von Frauen in
Selbsthilfegruppen, mit einer praktischen
Anleitung flir Gesprdchsselbsthilfegruppen,
Gltersloher Taschenbuch 979.

Nur im Regionalzentrum erhdltlich, Euro 6,50

..................................................

Es geht weiter....
Es geht weiter — bei unserem Rét-
sel haben Sie sogar die Chance, in
der Heimat neue Wege zu
beschreiten und den Horizont zu
erweitern. Mit etwas Gliick gewin-
nen Sie einen
von fiinf wun-
derbaren Fran-
ken-Reisefiih-
rern aus dem
Michael Miiller
Verlag.

Die L6sung bitte bis
15.10.2007 senden an:
Regionalzentrum fiir Selbst-
hilfegruppen Mittelfranken e.V.
Frauentorgraben 69

90443 Niirnberg

Tel. 0911 / 234 94 49

Fax 0911/ 234 94 48
info@kiss-magazin.de

Bei mehreren richtigen Einsen-
dungen entscheidet das Los.
Der Rechtsweg ist ausgeschlossen.

.................................................
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