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Selbsthilfegruppen

Neugrindung, Aufbau und Forderung

Unser Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V. ist ein junger Bundesverband und muss wachsen!
Dieses muss - wie alles im Leben - von der Basis zur Spitze geschehen. Nehmen wir als Bei-
spiel den Bau eines Hauses: Zuerst wird das Fundament erstellt, damit das, was dann darauf
errichtet wird, auf sicherem Untergrund steht. Das Haus wachst vom Fundament Uber Keller
und die einzelnen Etagen bis zum Dach, das das Ganze beschutzt. So sollte es auch mit einem
Selbsthilfe-Bundes-Verband geschehen. In den zurtckliegenden Jahren ist die Organisation
entstanden, sozusagen das Skelett und jetzt muss das ,Fleisch auf die Knochen'. Es missen
mehr Selbsthilfegruppen fur Blasenkrebs entstehen und bestehende missen wachsen.

Wenn die Diagnose Krebs dem
Patienten Ubermittelt wird, fallt die-
ser in einen bodenlosen Abgrund.
Noch immer ist das friher reale
Schreckgespenst ,Krebs = Tod" in
den Kopfen der Menschen. Der Be-
troffene ist vor Schreck gelahmt, der
Verstand ist in dem Moment nicht in
der Lage mit Logik und Vernuntft die
Situation zu analysieren und zu be-
urteilen, um die dann notwendigen
Schritte zu entwickeln. Nicht jeder
Mensch ist aufgrund seiner Konsti-
tution in der Lage, jetzt die richtigen
Schritte zu tun und die richtigen
Entscheidungen zu treffen. Hilf-
reich wére in dieser Situation eine
Person, die gleiches oder &hnliches
durchgemacht und hinter sich hat -
und hier setzt die Arbeit der Selbst-
hilfegruppen (SHG) ein. Um diese
zu finden, sollten zumindest die
zustandigen Arzte wissen, dass es
eine solche SHG gibt und seinem
Patienten  die  entsprechende
Information geben. Auch mit Hilfe
der Medien (Zeitungen, Internet
etc.) sollte es moglich sein, an
entsprechende Adressen und Kon-
taktdaten zu gelangen. Dieses setzt
allerdings voraus, dass es ein mog-
lichst engmaschiges Netz zustandi-
ger SHG gibt.

Unser SelbsthilfeBund Blasenkrebs
(ShB) ist bemiht, eine hierflr
geeignete  Organisation  (sprich
maoglichst viele SHG als mdglichst

engmaschiges Netz) zur Verfligung
zu stellen. Wir, die bereits Mitglied
im ShB sind, missen bemiht
sein, dass die SHG wachsen - an
Zahl und an Starke. Im Folgenden
soll versucht werden, aus der
eigenen Erfahrung einige Hinweise
zu geben, wie wirkungsvoll
vorgegangen werden kann.

Neugrindung

Ist keine SHG in ummittelbarer
Néahe vorhanden und ist man be-
reit sich einzubringen und selbst
eine SHG zu griinden, sollte man
sich mit dem Thema vertraut
machen. Dazu gibt es inzwischen
gute Literatur, auch zZu
Grindungen von SHG. Die
DAGSHG hat eine ausgezeich-
nete Sammlung von Merkblattern

,Starthife zum  Aufbau von
Selbsthilfegruppen’, sowie die
weiterflhrende Merkblatt-

Sammlung ,Gruppen im Gesprach
- Gesprache in Gruppen'. Beide
Unterlagen sind Uber die Internet-
seite des ShB www.Blasenkrebs-
ShB.de zu erreichen.

Der ShB hat ein Informationsblatt
zur Grindung neuer SHG erstellt,
welches |hnen zusammen mit
einer Checkliste zur SHG-
Griindung gute Unterstitzung bie-
tet.

Die Deutsche Krebshilfe e.V. ist ein
wichtiger Partner von Selbsthilfe-

gruppen, die dem Thema Krebs
verpflichtet sind. Fur die Mitglieder
der Gruppe - wie auch spater bei
Offentlichkeitsarbeit der Gruppe,
z.B. vor Tagen der offenen Tur von
Krankenhausern, Patiententagen
oder bei oOffentlichem Auftreten der
SHG - kdnnen Sie Uber die Inter-
netseite www.krebshilfe.de Infor-
mationsunterlagen wie ,die blauen
Ratgeber” online bestellen.

Arzte einbinden

Im Vorfeld sollte man bereits mit
seinem zustandigen Arzt (in unse-
rem Fall der Urologe) sprechen und
versuchen ihn zur Mitarbeit zu ge-
winnen. Im besten Fall kann dieser
bereits mit der Diagnose dem Pati-
enten den Hinweis auf die Existenz
einer SHG geben.

Das nachste Krankenhaus mit
einer Fachabteilung Urologie, das
entsprechende Operationen
durchfihrt, ist mit  seinem
zustandigen Chefarzt ebenfalls
einzubinden. Die Erfahrung zeigt,
dass hier eine grof3e Bereitschaft
zur Zusammenarbeit vorhanden ist.
Man sollte bei Bestehen einer
SHG nicht vergessen, die zu-
standige Pflege im Krankenhaus zu

beriicksichtigen und versuchen,
hier einen  engen  Kontakt
herzustellen.
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Offentlichkeit suchen

Auch die offentlichen Medien (Pres-
se, regionaler Rundfunk und regio-
nales TV) sind ein unverzichtbarer
Partner bei der Neugriindung und
spater bei der laufenden Arbeit. Ich
habe hier gute Erfahrung gemacht,
indem ich beim ersten Mal den je-
weils zustandigen Redakteur auf-
suchte und ihm ,meine Geschichte'
und mein Vorhaben erzahlte. Als
positiv erwies sich der Gedanke
mit der Vorstellung der geplanten
Neugrindung (1/3 Zeitungsseite)
- darunter platziert - ein Interview
mit Bild (!) des zustandigen ortli-
chen Urologen (Werbung!). Man
kann auch den regionalen Rund-
funk oder das regionale Fernsehen
ansprechen, wo dann als Interview
eine entsprechende Sendung erfol-
gen kann.

In den kostenlos verteilten Info-Zei-
tungen gibt es manchmal eine
Rubrik Selbsthilfe. Man sollte die
zustandige Redaktion (telefonisch
und schriftlich bestatigen) bitten,
die SHG mit aufzunehmen.
Ebenfalls sehr hilfreich sind Ge-
sprache mit dem Blrgermeister,
den Pfarrern der  Religions-
gemeinschaften. Dieses ist aus
mehreren Grinden wichtig. Nicht
nur, dass man diese Stellen Uber
die Existenz der SHG informiert,
sondern man braucht evtl. ihre
Hilfe, z.B. fur geeignete Raum-
lichkeiten fir Treffen, Vortrage etc.
Es gibt auf regionaler und Landes-
ebene Stellen, die einem ebenfalls
Hilfestellung geben kdnnen bzw. die
informiert sein sollten, wenn eine
Grundung erfolgt ist. Da ist (wich-
tig!) das Landratsamt (Dezernat
fir Soziales) - je hach Bundesland
kann hier die KISS (Kontakt- und In-
formationsstelle fur Selbsthilfegrup-
pen) angesiedelt sein - oder wenn
es keine KISS gibt, die zustandige
Krankenkasse, meistens ist es die
AOK, manchmal die DAK. Dort sind
auch die Forderantrage fur die fi-
nanzielle Unterstitzung der SHG
zu stellen (bei Grindung die An-
schubfinanzierung). Die Selbsthilfe-
Kontaktstellen haben oft
verschiedene Namen. Sie heil3en
.Kontakt- und Informatonsstelle
fur Selbsthilfegruppen - KISS",
LSelbsthilfekontakt- u.Informations-

stelle - SEKIS", ,Kontakt,
Information und Beratung im
Selbsthilfebereich - KIBIS",
~Selbsthilfebiro” oder ahnlich. All-
gemein werden sie kurz ,Selbst-
hilfekontaktstelle" genannt. Ob es
in der Stadt / dem Landkreis eine
solche Selbsthilfekontaktstelle gibt,
kann man vielleicht schon dem
Telefonbuch oder den Adressru-
briken ortlicher Zeitungen oder
Anzeigenblatter entnehmen. Aktu-
elle Kontaktadressen erhalt man
auch bei der NAKQOS, die jahrlich
ein Verzeichnis von Selbsthilfe-
gruppen Unterstitzungsstellen in
Deutschland (ROTE ADRESSEN)
herausgibt (www.nakos.de).

Auf  der Internetseite  der
Deutschen Krebsgesellschaft e.V.
(www.krebsgesellschaft.de) finden
Sie die Landeskrebsgesellschaft
in lhrer N&ahe. Es st sehr
empfehlenswert, bei diesen
Mitglied zu werden (in der Regel
kostenfrei), da hier auch finanzielle
Forderung gewahrt wird. Auch
sonst unterstitzen diese die SHG,
z.B. mit Supervision. Dieses sind
Treffen mit geschulten Psycholo-
gen/Psychotherapeuten, wobei in
der Regel Probleme und Konflikte
der SHG besprochen werden kén-
nen, die Teilnahme ist kostenfrei.
Es gibt SHG, die mit Partnern
Kooperationsvertrage abschliel3en.
Dieses kann schriftich  oder
mundlich erfolgen. Denkbar ist
eine Kooperation beispielsweise
mit einem Krankenhaus, in dem
Operationen der Blase ausgefuhrt
werden. Bei Kooperationen werden
Leistung und Gegenleistung gere-
gelt. Dieses sind in der Regel keine
finanzielle Gesichtspunkte. Unsere
SHG hat beispielsweise eine
schriftlich nicht fixierte Kooperation
mit dem VdK, in dem eine
Rechtsberatung kostenfrei ist und
wenn sich eine gerichtliche Ausei-
nandersetzung ergeben sollte (die
vom VdK unterstitzt wirde), miss-
te man Mitglied im VdK werden.
Die Vernetzung mit anderen SHG
ist wichtig, weil hierdurch Synergie-
effekte entstehen und die Selbsthil-
fe insgesamt aufgewertet wird und
zu einer machtigeren Stimme erho-
ben wird (politisch wichtig!). Hierzu
gibt es regionale Zusammen-

schlisse von diversen SHG z.B. in
Arbeitskreisen.

Es ist ebenfalls wichtig, alle Arzt-
praxen anzuschreiben und auf die
Existenz der SHG hinzuweisen.
Selten wird zwar eine Reaktion
(aus Zeitgriinden) kommen, aber
die Info ist wichtig, damit Arzte
informiert sind, wenn bei ihnen ein
Bedarf entsteht. Aus diesem
Grunde - und sehr wichtig fur die
Offentlichkeitsarbeit - ist die
Erstellung eines Flyers un-
abdingbar. Hier hat sich das Format
DINA4 quer dreimal vertikal gefaltet
bewahrt. Der ShB Blasenkrebs
unterstutzt Sie bei der Erstellung
und Finanzierung.

Die FiUhrungsarbeit innerhalb der
SHG kann sehr bereichernd und
befriedigend sein, weil man ande-
ren helfend zur Seite steht. Wenn
keine Erwartungshaltung damit
verbunden ist, kann ein dann ein-
tretendes Gefihl der Erflllung des
personlichen Einsatzes belohnend
sein. Zudem ergibt sich dadurch die
Maoglichkeit, sich selbst mit dem
Wissen Uber die eigene Erkrankung
immer auf dem neusten Stand zu
halten.

Wenn wir Sie mit unseren
Informationen ermutigen konnten,
eine  eigene  Selbsthilfegruppe
Blasenkrebs zu grinden, dann
wenden Sie sich bitte vertrauensvoll
an den ShB-Blasenkrebs e.V. Im
personlichen Telefonat mit der unten
genannten Kontaktstelle erhalten Sie
weiterflhrende Informationen und
bekommen ein ,Startpaket zur
Grindung von ShG* zugesendet.
Der ShB kimmert sich mit um lhre
ersten Schritte und stellt einen
Referenten fir das erste Gruppen-

treffen. Auf der Internetseite
www.Blasenkrebs-ShB.de finden Sie
zusatzliche Informationen,

Unterlagen zum Download und
Links, um erfolgreich eine neue ShG
Zu grunden.

Wir wiinschen lhnen viel Erfolg und
freuen uns, Sie in unserem Kreis
begrif3en zu durfen.

Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs e.V.
Siepmanns Hof 9

45479 Mulheim an der Ruhr

Tel. 0208 62196041
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