Selbsthilfegruppenarbeit brustamputierter Frauen
Monique Kriescher-Fauchs/Doris Schaeffer, Berlin

Heute ist der Weg zu den Selbsthilfegruppen brustkrebserkrankter Frauen' iiber Flug-
und Informationszettel, diverse Adressenverzeichnisse, Mundpropaganda einfach zu
finden, vermehrt auch iiber Arzte. Das war nicht immer so. Lange Zeit haben die
Selbsthilfegruppen eher im Verborgenen gearbeitet. Ihr Ziel ist es, die Situation der
Krebskranken und hier besonders der brustamputierten Frauen” zu erleichtern, die
Bewiltigung der Krankheit im Alltag und die medizinische wie psycho-soziale Ver-
sorgung der Kranken zu verbessern. Dafl diese Verbesserung noch am Krankenbett
einsetzen muf, ist fiir alle Frauen klar. Daher haben sie versucht, sich nicht allein mit
der Bewiltigung der eigenen Situation zu begniigen, sondern auch nach auflen aktiv zu
werden und diese Aufgabe konkret am Bett mitbetroffener Leidensgenossinnen zu
realisieren. Diese Aufgabe wurde zu einer Zeit in Angriff genommen, in der sich die
Selbsthilfegruppen noch nicht der heutigen Popularitit erfreuten. Als sie bereits die
gesamte Breite ihres Aktivititsspektrums entfaltet hatten, stand die Selbsthilfebewe-
gung gerade bei den Vertretern des offiziellen professionellen Versorgungssystems
und der verschiedenen politischen Organe allgemein in dem Ruf, »Systemunterwan-
derer«, »notorische Kritikaster« oder aber »Kaffeekrinzchen« zu sein, in denen »nur«
iiber Krankheit geschwitzt wiirde. Kooperation mit solcherlei »Laienverbinden« und
politisch suspekt anmutenden Gruppierungen wurde oftmals schlicht abgelehnt, so
daf die Frauen nur schwer Zugang zu anderen Betroffenen fanden. Es sind wohl diese
Bedingungen, die u. a. als ursichlich fiir die Arbeitsdevise dieser Selbsthilfegruppen
gelten konnen.

Nach dem Motto »Still helfen« bedeutet das fiir die meisten der engagierten Frauen,
einen Tagesablauf zu haben, dessen Geschehnisse weitgehend um die Selbsthilfegrup-
pe und die Probleme der Krebskranken ranken. Es bedeutet, stindig fir Telefonanru-
fe von Frauen oder deren Verwandten zur Verfiigung zu stehen und auch immer wie-
der Zeit fiir ein lingeres Beratungsgesprich zu haben. Die Frauen sind mittlerweile zu
einer festen Kontaktstelle fiir viele geworden, die von der Krebserkrankung betroffen
sind und hilflos vor den damit einhergehenden Problemen stehen.

Das Themenspektrum dieser Beratungsgespriche ist breit gefichert. Wollte eben noch
jemand etwas uber Nachsorgemoglichkeiten und Kuren wissen, so fragt die nichste
nach Badeanziigen und geeigneter Schwimmprothetik. Eine weitere steckt in Schwie-
rigkeiten mit ihrem Ehemann, der seit der Brustamputation an der »Vollwertigkeit«
seiner Frau zweifelt und sie auch aus sexuellen Griinden abzulehnen beginnt. Wieder
cine andere Ratsuchende leidet unter schweren Depressionen, die mit chemothera-
peutischen Behandlungen verbunden sind, die nichste hilt es mit sich und der Krebs-
erkrankung nicht mehr aus und sucht nach Kontakt- und Aktivierungsmoglichkeiten,

bei denen sie etwas fur sich tun kann, ohne in Problemen »zu versumpfen«.

Manchmal steht das Telefon bis tief in die Nacht hinein nicht still, und mitunter ist es
sogar erforderlich, sich einen Mantel iiberzuwerfen und der Anruferin — oft quer
Jurch die Stadt - rasch einen Besuch abzustatten. Das gilt natiirlich besonders fiir Si-
tuationen, in denen sich Frauen mit Suizidgedanken tragen. In anderen Fillen zicht
der Anruf einer Ratsuchenden eine Vielzahl weiterer Telefonate und Aktivititen nach
sich, so z. B. wenn es darum geht, dafiir zu sorgen, dafl die prothetische Versorgung
durch die Krankenkassen abgedeckt wird oder aber, sich dafiir einzusetzen, daf} einer
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der »Erfolge« der chemotherapeutischen Behandlung - iibermifiger Haarausfall oder
Glatze - durch eine (gut sitzende!) Periicke gemildert wird.

Das Engagement der Selbsthilfegruppen schliefft also auch ein, in Richtung auf das
offizielle professionelle Versorgungssystem titig zu werden, hier die Anliegen Krebs-
kranker immer wieder neu zu erliutern und auf Verbesserungen zu dringen. Das be-
trifft sowohl Berufsgruppen wie Sozialarbeiter, Angestelite in den verschiedenen Ver-
sorgungsinstanzen und Behdrden, Krankenschwestern und sonstiges Krankenpflege-
personal, insbesondere jedoch die Arzte. An den Arzten liegt es in erster Linie, die
Situation der Krebskranken zu verbessern, ist doch die medizinische Versorgung und
die psycho-soziale Betreuung weitgehend in thren Hinden zentriert. Sie sind es, die
die Heimlichtuereien um die Diagnose unterlassen, eine offene, am Patienten orien-
terte Betreuung gewihrleisten, mit den Kranken sprechen und ihnen die Situation er-
liutern kénnten, sowohl was den Krankheitsverlauf als auch die Therapieméglichkei-
ten anbetrifft. Bei den Arzten liegt es auch, ob die Selbsthilfegruppen Zugang zu eben-
falls betroffenen Frauen finden, diese entweder bereits am Krankenbett in der Klinik
besuchen diirfen oder aber, daf diese durch die niedergelassenen Arzte von der Exi-
stenz der Gruppen erfahren. Tatsichlich aber tun sich die Mediziner hier besonders
schwer. Noch immer ist es ihnen meist fremd, das Krankheitsgeschehen aus der Per-
spektive der Erkrankten zu betrachten, erst recht, sollte dieser Perspektivwechsel da-
zu zwingen, den engen Blickwinkel schulmedizinischer Betrachtung zu iber-
schreiten.

Mag sein, dafl die Krebsselbsthilfegruppen in ihren Kooperationsbemihungen allzu
sehr um das Wohlwollen der Arzteschaft ringen und damit der Gefahr unterliegen,
den michugen Status der Mediziner zu reproduzieren. Verstindlich ist dies vor dem
Hintergrund, dafl gerade die Krebskranken besonders vom System medizinischer

Versorgung abhingig sind. Mit ihm verbinden sie - trotz aller Zweifel — die Hoffnung
auf Heilung und Uberleben.

Ist der Zugang zu den Krankenhiusern erst einmal geebnet, werden die dort liegenden
Frauen durch den Besuchsdienst der Gruppen besucht, natiirlich nur, wenn Betroffene
dies méchten. Leider finden diese Besuche in der Regel nach und nicht bereits vor der
Operation statt, in dieser kritischen Zeit des Wartens, in der die Kranken von Angst
und Unsicherheit gequilt weitgehend auf sich allein gestellt sind, umgeben von Ver-
wandten und Bekannten, die angesichts des Krebses in »stumpfes Schweigen« versin-
ken. Selbstverstindlich stehen bei diesen Besuchen Gespriche im Vordergrund, die
oftmals nur z6gernd in Gang kommen, mitunter erst, wenn endgiltig klar ist, dafl hier
eine Betroffene mit einer anderen Betroffenen sprechen mochte, eine, die das » Drama
Krebs« am eigenen Leib erfahren hat und damit lebt.

Einige Selbsthilfegruppen haben sich geradezu zu Spezialisten in Beratungsfragen der
Versorgung entwickelt. In umfangreicher Kleinarbeit haben sie z. B. Orthopidiefach-
geschifte aufgesucht, sich in Fragen der Brustprothetik beraten lassen, um herauszu-
finden, wohin sich Frauen wenden konnen, wenn sie eine wirklich gute und individu-
elle Beratung bekommen wollen. Oder sie sammeln ausfiihrliche Informationen tiber
die verschiedensten Versorgungsangebote, Nachsorgemafinahmen und soziale Dien-
ste, haben sogenannte » Kurakten« angelegt mit Informationen und Erfahrungsberich-
ten iiber rehabilitative und Kurmafinahmen, Kurorte, Unterbringungsméoglichkeiten,
Betreuung etc. Und nicht zuletzt hat die Wissensansammlung in Fragen des Behinder-
ten- und Sozialrechts sowie in Fragen des Umgangs mit Amtern in den meisten Initia-
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tiven ein betrichtliches Ausmafl angenommen. Eigentlich kann fast jeder, der sichan
die Gruppen wendet, sicher sein, mit wichtigen Tips und Ratschligen dber die die
K rankheit tangierenden Problembereiche versorgt zu werden.

Besondere Aufmerksamkeit widmen die meisten Selbsthilfegruppen dem Bereich der
Prothetik. Gerade um diese Fragen hat sich die Medizin bislang wenig gekiimmert,
und die eben beklagte Unfahigkeit des Perspektivwechsels wird hier unter Beweis ge-
stellt. Der Medizin gelten Fragen der Prothetik bestenfalls als Kosmetik, fiir vile der
betroffenen Frauen dagegen sind sie zentral, soll das »Leben mit Krebs« bewiltigbar
sein. Nur die geeignete Brust-Prothetik ist der sichere Garant dafiir, der unmittelba-
ren Stigmatisierung durch die Umwelt zu entgehen. Daf viele der in den Selbsthilfe-
gruppen aktiven Frauen inzwischen Experten geeigneter prothetischer Versorgung
geworden sind, wird von fast niemandem mehr bestritten: Sie sind mittlerweile An-
laufstelle aller — die Arzte eingeschlossen bis hin zu Vertretern der Prothetikindustrie.
Nur allzu schnell zeigt sich die Medizin trotz ihrer ansonsten vorherrschenden Skepsis
hier bereit, eine ihr unliebsame Aufgabe ohne Zogern zu delegieren, wihrend die In-
dustrie durch die Arbeit der Initiativen auf eine Marktliicke aufmerksam geworden ist
und diese unter Nutzbarmachung der Selbsthilfegruppen zu schlieflen trachtet. Es of-
fenbaren sich hier Instrumentalisierungsversuche, die sicher nicht ohne —auch negati-
ve - Riickwirkungen auf die Selbsthilfegruppen bleiben.

Die meisten der betroffenen Frauen haben die Selbsthilfegruppen durch die wochent-
lich oder zweiwdchentlich stattfindenden Gruppennachmittage kennengelernt. Hier
trinken sie gemeinsam Kaffee, reden, tauschen sich aus, laden mal einen Experten ein,
der befragt wird, teilen Geselligkeiten miteinander. An solchen Nachmittagen geht es
munter und mitunter laut zu: Da ist Frau S. aus der Kur zuriickgekommen und muf}
erzihlen; Frau M. hat den Versuch unternommen, einen Schwerbehinderten-Ausweis
zu beantragen und hat von diesem Unternehmen ebenfalls viel zu berichten; Frau A.
beginnt — ohne die Unterstiitzung ihres Arztes (wie im Gbrigen 50% bis 70% der
Krebskranken dies tun) — eine an der Naturheilkunde orientierte Therapie und will

von anderen iiber deren Erfahrungen horen.

Einzelne Frauen sind in »ihren« Gruppen eindeutig Motor der Initiativen und haben
eine fiihrende Stellung. Sie strukturieren und leiten das Geschehen, verteilen Aufga-
ben, allerdings nicht ohne den grofiten Teil davon selbst zu erledigen. Viele der Besu-
cher dagegen kommen hauptsichlich »nur« um teilzunchmen und so die Monotonie
des Krankheitsalltags zu durchbrechen. Daher ist verstindlich, daff die Bewiltigung
des Krankheitsgeschehens nur partiell motivierend ist, ebenso wichtig sind fiir die
Mitglieder der meisten Gruppen Geselligkeiten, Abwechslungen und das Gewinnen
neuer Eindriicke.

Ein Blick in die Gruppenrunden verrit, dafl die Mehrzahl der Anwesenden nicht un-
bedingt den jiingsten Altersgruppen angehoren. Die iberwiegende Zahl der Frauen ist

mittleren und hoheren Alters. In den meisten Gruppen kennen sich die Frauen gut
untereinander und kommen bereits seit lingerem. Sie nehmen fast alle zusitzlich an

anderen Gruppenaktivitaten teil.
Diese Aktivitaten (Telefondienst, Besuche von Krebskranken zu Hause und in der
Klinik, zum Teil unter Einschluff der Betreuung Sterbender, Informationsbeschaf-

fung und -verteilung, Behordenbegleitung, Gruppenabende, gesgndheitlichc? Aktivi-
titen, Freizeitmafnahmen etc.) werden mit Abweichungen und in unterschiedlicher
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et g sty .

Intensitit von allen Selbsthilfegruppen krebskranker Frauen wahrgenommen. Dabei
befinden sich die Gruppen in schwierigen Situationen, denn diese Aufgaben werden
trotz gesundheitlicher Belastung und trotz zahlreicher Probleme innerhalb des Aufga-
benfeldes (z. B. mit den Institutionen der Gesundheitsversorgung, den Professionel-
len etc.) wahrgenommen. Fast alle Selbsthilfegruppen sind in der oben dargestellten
Weise aktiv, obne tber die entsprechenden Rahmenbedingungen zu verfiigen und
wenden eine betrichtliche Zeit fiir die Arbeit in der Gruppe auf. Bei den aktiven Frau-
en kommt das zeitliche Ausmaf} dieses Engagements sogar einer mindestens halbtagi-
gen Berufstitigkeit gleich.

Ebenso ist die finanzielle Belastung erheblich. Doch bislang erhalten nur wenige
Gruppen finanzielle Unterstiitzung. Die meisten scheuen den Schritt der Beantragung
finanzieller Mittel, ob bei der Deutschen Krebsgesellschaft, der Frauenselbsthilfe
nach Krebs, bei den Kirchen oder staatlich-kommunalen Institutionen. Dieser Schritt
ist immer mit Etablierungsformen (wie Vereinsgriindung oder Beitritt zu grofleren
Selbsthilfeverbinden, Wohlfahrtsverbinden oder akribisch genauer Buchfihrung
etc.) verbunden, die die meisten Gruppen krebskranker Frauen bislang ablehnen.

Und wie beschreiben sie thr Verhiltnis zur Politik? Fiir eine Vielzahl der Frauen hat
Politik mit Selbsthilfe nichts zu tun. »Jede Form von Demonstrationen« lehnen sie
grundsitzlich ab, Gesprichen mit Politikern natiirlich in angemessener Atmosphire -
etwa im Rathaus ~ stimmen sie zu. Mit den Alternativen und vor allem den sozialen
Selbsthilfegruppen (zu denen alle gezihlt werden, die sich nicht auf eindeutig orga-
nisch bedingte Erkrankungen beziehen wie beispielsweise die Initiativen von Alko-
hol- und Drogenkranken) wollen sie nichts zu tun haben, und manchmal ist es ihnen
schon zuviel, etwas tiber andere Probleme als die brustkrebskranker Frauven zu héren.
Zwar sind sie durch die Brustamputation behindert, doch wollen sie mit den (Korper-)
Behinderten nicht in einen Topf geworfen werden. Und das Wort »Emanzipation«
haben sie gefressen. »Wir sind Hausfrauen und nicht emanzipiert« - so erliutert eine
von ithnen diesen Sachverhalt.

Grob charakterisiert lassen sich zwei verschiedene Gruppenarten’ unterscheiden, Die
einen verstehen sich eher als fiirsorgliche »Helferinnenc, die sich zum Zweck der Er-
fiillung dieser Aufgaben dem Versorgungssystem angliedern und z. T auch unterord-
nen. Dies trifft fiir die Mehrzahl der Selbsthilfegruppen krebskranker Frauen zu, Da-
gegen unterscheiden sich die anderen im Hinblick auf ihr politisches Selbstverstind-
nis. Zwar sehen auch sie ihre Aufgabe in der Unterstiitzung Krebskranker, dies jedoch
weniger durch handfeste Hilfen und Tips, sondern eher durch die psychische Hinter-
fragung des Krankheitsgeschehens, Anregung zur Reflexion und Selbstreflexion oder
durch das »Gesprich als therapeutischer Arbeit an sich selbst«.

Obwohl sich der Eindruck nicht verwehren lifit, daf gerade diese Gruppen mehr und
mehr vom Psychoboom infiziert werden und sich damit fast ausschlieRlich auf die
subjektive Seite des Krankheitsgeschehens begrenzen, so beziehen sie doch auch ande-
re politische Positionen: Sie fithlen sich enger an die Neue Gesundheitsbewegung ge-
bunden und sehen ihre Existenz in den Mingeln der Versorgung wie auch der Begren-
zung schulmedizinischer Betrachtung des Krankheitsgeschehens begrindet.

Die einzelnen Selbsthilfegruppen unterliegen auf jeweils unterschiedliche Art in die-
sem so wohlgesonnenen allgemeinen Selbsthilfe-Klima massiven Versuchen der In-
strumentalisierung und Nutzbarmachung ihrer unbezahlten »Dienst«-Leistungen,
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bei denen sie zwangsliufig der Gefahr unterworfen sind, ihre urspriinglichen Ziele zu
vergessen. Den Versuch, Bewufitheit — die ohne Zweifel eine politische ist - in dieser
Richtung zu entwickeln, sollten alle Selbsthilfegruppen unternehmen, auch diejeni-
gen, die sich eher karitativ und unpolitisch verstehen, wie die Mehrzahl der Gruppen
brustamputierter Frauen.

1 Diese Ausfiihrungen gehen zuriick auf die Mitarbeit in dem Projekt »Selbsthilfe im Krebsnachsorgebe-
reich« am Institut fiir Soziale Medizin der Freien Universitit Berlin unter der Leitung von Prof, Dr. H.

A. Paul ().

2 Bei den Selbsthilfegruppen, von denen hier die Rede ist, fihlen sich nur zwei auch fiir andere, frauenspe-
zifische Krebserkrankungen zustindig. Die Mehrzahl versteht sich ausschlieflich als Initiative fiir brust-
amputierte Frauen und hilt deren Probleme fiir fundamental verschieden von denen unterleibsoperierter
Frauen; eine Ansicht, die fiir uns nur sehr schwer nachvollziehbar ist. Dieser inhaltlichen Zuspitzung
verleihen sie zumeist auch durch ihre Namensgebung Ausdruck und bezeichnen sich selbst als Gruppen

fir »brustamputierte Frauen«.
3 Streng genommen muf hier ein dritter Gruppentyp differenziert werden: durch Experten (Sozialarbeiter

der Nachgehenden Krankenfiirsorgen) angeleitete (Patienten-, Klienten-)Gruppen. Sie gleichen dem
Modell von Selbsthilfegruppen nachempfundenen Gesprichskreisen und sind nach unserer Meinung

nicht als Selbsthilfegruppen im eigentlichen Sinn zu bezeichnen.

Beratung: ergebnis- oder prozeBorientiert?
Uta McDonald-Schlichting/Heinz Offe, Bielefeld

1. Fragestellung

Fiir alle Interaktionen, die im weitesten Sinne sozialisatorische Intentionen verfolgen,
also auch fiir Beratungen, lassen sich zwei unterschiedliche Typen von Zielen feststel-
len: Ziele kénnen sich richten auf bestimmte erwiinschte Zustinde beim »Sozialisan-
den« (ergebnisorientierte Ziele), oder sie konnen sich richten auf bestimmte Merkmale
des eigenen interaktiven Handelns (verlaufs- oder prozeforientierte Ziele). Diese bei-
den Arten von Zielen schliefen sich nicht gegenseitig aus, sie erfahren aber im konkre-
ren Fall sehr unterschiedliche Gewichtungen, und sie stehen auch mit deutlich unter-
schiedlichen Modellen der Persénlichkeitsentwicklung in Zusammenhang: Ergebnis-
orientierte Zielsetzungen bei Beratungen gehen davon aus, dafl - zumindest vorlaufig
—Konsens zwischen Berater und Klient dariiber besteht, welcher Zustand beim Klien-
ten erreicht werden soll. Dabei ist dieser Konsens Ergebnis cines mehr oder weniger
langen Aushandlungsprozesses zwischen Berater und Klient (vgl. Nothdurft, 1984).

Im weiteren geht es dann nur noch um die Frage, wie diese Zielsetzung am besten er-
reicht werden kann, wie Barrieren fiir die Zielerreichung beseitigt werden kdnnen etc.
Berater und Klient messen ihren Erfolg an der Anniherung an das gemeinsam verfolg-
te Ziel. Methodische Regeln konnen dem Berater helfen, die Zielanniherung optimal

zu fordern.

Beim Uberwiegen prozeforientierter Zielsetzungen wird dagegen vorausgesetzt, dafl
der Endzustand unbekannt und auch gar nicht von vornherein zu bestimmen ist. Viel-
mehr kommt s bei dieser Orientierung darauf an, daft der Berater emn bestimmtes Ver-
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