Zehn Jahre PSA Selbsthilfegruppe Prostatakrebs in Bielefeld

Als ich vor ziemlich genau 11 Jahren aus der
Anschlu3heilbehandlung nach vorheriger radikaler
Prostataentfernung zu meiner Frau zurtickkehrte war ich immer
noch gefangen in dem Zustand, den brutalen Schock
"Prostatakrebs" und die dadurch ausgeldste tiefe Verzweiflung und
Hilflosigkeit zu verarbeiten - suchte den Gesundbrunnen wie hier auf
dem Bild "Der Jungbrunnen” von Luca Cranach so wunderbar
gargestellt. Links krank und Siechtum, das Vitalbad in der Mitte und
dann rechts dem Bad gesund und wie neugeboren entsteigen.

Der Jungbrunnen

Lucas Cranach d.A. 1546

Leider zeigte sich die Zukunft diister und drohend, das Lebensende
schien nahe. Ich war wie in Stacheldraht eingewickelt: Raus aus
dieser "Rolle" kam und konnte ich nicht, an mich ran, kam auch
keiner. Mich anzufassen war fur andere ein flirwahr stacheliges
Erlebnis, ich war garstig und einfach ungeniel3bar. Selbsthilfe, den
Begriff kannte ich nicht. Es wurde schnell anders.

Am Anfang waren es sechs Manner, Ubrig geblieben nach einer vom
damaligen Chefarzt der Urologie im April 2000 initiierten
15wdchigen Nachsorge, ein Gesprachskreis seiner jlingst operierten
Patienten.

Das war so eine Art psycho-onkologischer Betreuung/
Unterweisung von PK-Kranken durch einen Krebsberater der
Bielefelder AWO. Eine Malinahme, die erst heute, zehn Jahre
spater, in inrer nutzbringenden Bedeutung richtig erkannt wird
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(Anmerkung: fur die aber auch heute kein Geld zur Verfigung steht.
Schon damals sponserte ein Pharmaunternehmen diese flir uns
richtungsweisende Veranstaltung).

Prostatalkrehsegichtweise

Weoffen (iber seine persdnlichen Erlebnissi
Krankheit spricht...
...hilft Anderen, die Mauer aus Angst und
ubervwnden und

hilfsich.selbst !

Wir diskutierten unter fachlicher Anleitung tber die uns belastenden
und die noch mdglichen Langzeitfolgen unserer
Krebserkrankung und dartber, wie man damit tberhaupt und
besser umgehen kénne,

was man(n) kinftig dagegen oder daftir tun kdnne, jeder aus seiner
personlichen Sichtweise. Ainige der vorherigen Gruppen treffen
sich immer noch zum Bierfigab uns Prof. Eickenberg zum Schluf3
als Tipp mit auf den Weg.

Wir, die sechs Manner, trafen uns fortan regelméafig, bei Rotwein -

daher auch der Name Rotweinconnection - und Gesprachen rund

um die gemeinsamen Themen Prostatakrebs und

Krankheitsverarbeitung. Unbeleckt von medizinischem Wissen und

den Details Uber Prostatakrebs Gibernahm reihum jeder fir den

nachsten Termin ein Gesprachsthema. Zwei Fragen standen bei

uns jedoch i mmer wieder im Raum: AWar
nichtviel f r ¢ h @ir é

Und bei den Diskussionen tber Vorsorge, Friherkennung und
Screening waren wir uns einig: Fur uns selbst kénnen wir nur
noch wenig tun, aber viel flr andere.
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Das war es. Wir hatten ein Ziel, welches uns aus dem Keller meines
Hauses, dem bisherigen Treffpunkt, heraus in die Offentlichkeit
fuhrte.

Mit unserer Anmeldung bei den 6rtlichen Krankenkassen, bei der
BIKIS, dem Moderator der hiesigen Selbsthilfegruppen und beim
Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe in Hannover und auch
beim Landesverband in NRW wurde aus unser bisher lockeren
SelbsthilfeGruppe ein Selbsthilfe-Verein.

Selbsthilfastabvas,
wo ich etbh@somme
aber auch

WO ich etgase

12

Was ist Selbsthilfe? Was ist anders als in dem zuvor lockeren
Gesprachskreis?

Zunéchst mal ist Selbsthilfe eine freiwillige auf dem Gedanken der
Solidaritat von Gleichbetroffenen beruhende gegenseitige
unentgeltliche Dienstleistung. So die Formulierung im Internet-
Lexikon.

Einfach und schlicht und verstandlicher ausgedrtickt: Da geht
man(n) hin, bekommt etwas und wenn man(n) will, gibt man(n)
etwas.



In der Wirklichkeit ist Selbst
noch
vieb.ne,
lebendjger
und
in kein Schenpressen
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In Wirklichkeit ist Selbsthilfe viel lebendiger, vielfaltiger, bunter
und in kein Schema zu pressen.... und anders als in unserer fast
schon freundschatftlich-lockeren Gesprachsrunde war jetzt auch die
Mdglichkeit gegeben, passiv dabei zu sein.

Das, genau das, ert6ffnete nunmehr einer ganzen Reihe weiterer
Betroffener, die ihren Schock Uber die Krebserkrankung noch nicht
einmal annéahernd bewaéltigt hatten, sich allein schon durch Zuhdren
oder aber durch viele Fragen zu informieren, zu orientieren tber
den Krankheits-, Diagnose- und Therapiedschungel, ohne sich
selbst in die Gruppe einbringen zu mussen.

Wir, die Erfahrenen, mit gerade mal ein oder zwei Jahren
Informationsvorsprung, gaben bereitwillig Auskunft.

Und was konkret tun wir in der Selbsthilfegruppe? -

10 Jahre Selbsthilfe ganz
praktisch

192x traf sich die Selbsthilfegruppe, davon
15x psycho-onkologische Gruppentherapie

110x Erfahrungsaustausch, Gast-Vortrage,
Patiententage, Einkehrtag i. Kloster

10x Internet-Cafe, Infobeschaffung per Internet
7x Kochkurs Diat fur Krebskranke
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A 14x Kulturhistorisches, Konzerte, Kirche,
bei Kaffee&Kuchen; Museum

A

A
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10x Frischlufttherapie = Wanderungen,

10x Krankengymnastik, Solebad, Muckibude,
Beckenbodentraining

16x eigene offentliche Prasentationen
Webseite, Infothek AFachchi nlsesi
A Midabei-s e i imfLandes- u. Bundesverband




Ist es die Veranstaltungsvielfalt, wie sie sich hier darstellt, die uns
veranlaldt, in die Selbsthilfegruppe zu gehen?

TR

i 3: : -
4 e

'Ol = . |

A e A T ryl

T A
,‘ o Beispiel aus 2009
N Mai: Patiententag mit Dr. Strum
; Juni: Pickertessen
\'-‘ 3

_ August: Jazzspatschoppen
S September:Kochkurs
November: Einkehrtag im Kloster
— =

Vermutlich eher nein. - Treffender ist wohl eher:

Weil wir mit der Krankheit und den Begleitumstanden nicht allein
sein wollen.

£ aAufienhdhe(

Weil wir uns in der
Selbsthilfegruppe auf Augenhdhe tGber unsere
Krankheitsprobleme austauschen kénnen,



anders als die hier gezeigte asymetrische Gespréachssituation
zwischen Arzt und Patient. und

welil in der Selbsthilfegruppe gezielte Informationen ohne die
Konjunktive "kdnnte" und "moglicherweise" gegeben werden, von
ebenfalls Betroffenen,

die, weil sie den Krankheitsweg schon etwas langer gegangen sind,
mit ihrer Erfahrung, spricht Patientenkompetenz, unser bzw. mein
Angstvokabular deuten und werten konnen.

Nicht dass unser Arzt das nicht auch kénnte. Wir haben leider
gelegentlich zeitliche und sprachliche Verstandigungsprobleme. Der
Arzt ist nun mal kein Betroffener.

Dennoch, Ihm vertrauen wir, weil er unser Experte ist, den wir
brauchen, um an Heilung glauben zu kdnnen. Nur, es gibt
manchmal Situationen, da gibt es keinen Konsenz.

Anders bei unseren Mitbetroffenen. Hier kdnnen wir unterschiedliche
Krankheitsverlaufe sehen, mit erleben und féormlich mitfihlen, wenn
es heil3t: So ist es mir ergangen.

Unser Themenkatalog stellt auf diese Bedirfnisse ab



Themen aus unserer Selbsthilfegruppe

Wenn der PSA-Wert wieder steigt
Hilfe i mein PSA ist zu hoch
Herr Doktor, ich habe da mal eine Frage
Wer erklart mir meine Labor-Werte?
Wie wirkt Bestrahlung?
Dr. Internet i Wie komme ich an Informationen?
Hormontherapie i so war das bei mir
War meine Therapieentscheidung richtig?
Robotergestiitzte Operation
Alternative- und komplementére Therapien
Hyperthermie/Galvanotherapie/TCM
Chemotherapie
Prostatakrebs und Partnerschaft
Und wie kommst Du mit meiner Krankheit zurecht?
Was Frauen lber Prostatakrebs wissen mdchten
Erfahrungen, die mein Leben verandert haben
Erfahrungsaustausch 1 Inkontinenz, wie ist das bei Dir?
Patientenverfligung

Ein weiterer Leitgedanke unserer Gruppe:

Wer mehr tGber seine Krankheit weil3, lebt langer.

Krankheitsbewaltigung:
Informierkemernet, Broschiren
wer mehr weil3, kann besser kamp
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Dieser Leitgedanke ist Antriebsmotor, fur die in der PSA
Selbsthilfegruppe in Bielefeld seit Jahren besonders intensiv und
hochmotiviert betriebene Auseinandersetzung mit dem

Krankheitsbild Prostatakrebs.
.






