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40 Jahre Frauenselbsthilfe nach Krebs
Ein Riickblick auf vier Jahrzehnte
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Vorwort

.Kleine Taten, die man ausfuhrt, sind bes-
ser als grofe, die man plant.” Das hat
George C. Marshall gesagt, der Erfinder
des nach ihm benannten Marshall-Plans.
Und genau das hat Ursula Schmidt 1976
beherzigt, als sie sich nach ihrer Brust-
krebstherapie vollig allein gelassen fuhlte:
Mit dem Wunsch, etwas an der Situation
von Krebspatientinnen zu &ndern, setzte
sie eine Anzeige in die Zeitung, um Gleich-
gesinnte zu finden. Mit dieser ersten klei-
nen Tat hat Ursula Schmidt viel bewegt.
Sie hat den Grundstein fur die Frauen-
selbsthilfe nach Krebs gelegt in einer Zeit,
als das Thema Krebs noch weitgehend
tabuisiert und die Selbsthilfe-ldee nahezu
unbekannt war.

In der vorliegenden Chronik blicken wir
zurtck auf 40 erfolgreiche Jahre, in denen
sich die FSH von einer lokal agierenden
Gruppe zu einer der gréfsten deutschen
Krebs-Selbsthilfeorganisationen entwickelt
hat. Ohne starke Partner an unserer Seite
ware dieser steile Aufstieg nicht moglich

gewesen. Zuvorderst ist hier die Deutsche
Krebshilfe zu nennen, die bereits im Jahr
1979 die Schirmherrschaft und finanzielle
Forderung der FSH Ubernommen hat.
Nur durch diese Unterstttzung war und
ist es uns moglich, Krebspatienten in ganz
Deutschland kostenfrei aufzufangen, zu in-
formieren und zu begleiten. Im Verlauf der
Jahre kamen weitere Unterstutzer und
Partner hinzu, die seither unseren Weg
begleiten. Wir freuen uns sehr, dass sie in
dieser Chronik Ihre Verbundenheit mit der
FSH schildern.

Ein Jubilaum sollte aber zugleich auch
dafr genutzt werden, um den Blick nach
vorn zu lenken. Angesichts der Tatsache,
dass sich das Ehrenamt in einer Krise be-
findet, der Wunsch nach Ungebundenheit
in der Gesellschaft sehr hoch ist und das
Internet viele Alternativen zur traditionel-
len Selbsthilfe bereit halt, kann es nicht
einfach heilden: Weiter so. Es gilt, sich
dem gesellschaftlichen Wandel zu stellen.
Dass die FSH dazu bereit und auch in der

Lage ist, zeigt unser in den vergangenen
Jahren deutlich ausgeweitetes Angebot
mit zwei Netzwerken, einem moderierten
Forum, einer umfangreichen Website und
einem informativen Facebook-Auftritt.

Trotz einer verstarkten Hinwendung zu
den modernen Medien bilden aber nach
wie vor die Gruppen vor Ort unsere Basis,
denn dort sind die Menschen, die unse-
re Organisation mit Leben erfullen. Ohne
ihren ehrenamtlichen Einsatz ware die
Frauenselbsthilfe nicht denkbar. Ihnen
gebuhrt daher an dieser Stelle ein ganz
besonderer Dank.

Nun mdchte ich Ihnen viel Freude bei der
Lekttre dieser Chronik wtnschen.

lhre

Lasin /dm/rg[@,&

Karin Meifsler
Bundesvorsitzende
der Frauenselbsthilfe
nach Krebs

i Aufruf fiir brustamputierte Frauen im ,Mannheimer Morgen“

I Erstes Treffen von 30 Interessierten
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Hermann Gréhe
Bundesminister
Mitglied des
Deutschen Bundes-
tages

GruBwort des Bundesministers fiir Gesundheit

Dank grofser Therapiefortschritte in den
letzten Jahrzehnten Uberleben immer
mehr Menschen ihre Krebserkrankung
oder leben mit ihr eine viel langere Zeit
als beispielsweise noch 1976, dem Grin-
dungsjahr des Bundesverbandes der
Frauenselbsthilfe nach Krebs.

Dennoch hat die Diagnose Krebs ihren
Schrecken bei weitem nicht verloren. Mit
der Diagnosestellung beginnt fur die Be-
troffenen nicht nur eine koérperlich und
seelisch anstrengende Zeit der Behand-
lung. Zugleich tauchen viele Fragen auf,

zum Krankheitsbild, zu den Therapiemdg-
lichkeiten, den Heilungschancen oder zur
Bewaltigung des Alltags mit und nach der
Krankheit.

Neben einer hochwertigen und leitlini-
engerechten Behandlung an sich sind es
Selbsthilfeorganisationen wie die Frauen-
selbsthilfe nach Krebs, die den Betroffe-
nen im Umgang mit den kérperlichen und
seelischen Folgen seit nunmehr 40 Jahren
eine wichtige Unterstutzung bieten. Wert-
volles Wissen, das die ehrenamtlich tatigen
Mitglieder meist durch ihre personliche
Krankheitsgeschichte sammeln konnten,
geben sie weiter an andere. Das Gesprach,
aber auch der Informationsaustausch mit
Anderen, die ebenfalls diese Angste und
Sorgen kennen, konnen Krebspatientinnen
und -patienten den notigen Halt und die
Kraft geben.

Im Wissen, dass jahrlich fast eine halbe
Million Frauen und Manner in Deutschland
neu an Krebs erkranken, macht sich die
Bundesregierung dafur stark, Krebs noch
entschlossener und erfolgreicher zu be-
kampfen. Aktiver Partner des Nationalen
Krebsplans, den das Bundesministerium
fur Gesundheit gemeinsam mit Deutscher
Krebshilfe, Deutscher Krebsgesellschaft
und der Arbeitsgemeinschaft Deutscher
Tumorzentren im Juni 2008 initiiert hat,
ist der Bundesverband der Frauenselbst-
hilfe nach Krebs e.V. Seit dessen Grin-
dung suchen seine Mitglieder den Dialog
mit Wissenschaftlern und Wissenschaft-
lerinnen unterschiedlicher medizinischer
Disziplinen sowie Leistungserbringern im
Gesundheitswesen.

= Verdffentlichung des S-Punkte-Programms

: 1. bundesweites Treffen mit 34 Gruppen



Damit fordern und fordern sie den fach-
Ubergreifenden  Wissensaustausch von
der Pravention und Frtherkennung bis
zur Therapie und Nachsorge.

Es freut mich, den Bundesverband mit sei-
nem wertvollen Erfahrungsschatz somit
an unserer Seite zu wissen, wenn wir im
Rahmen des Nationalen Krebsplans Mal’-
nahmen erforschen, in denen es zum Bei-
spiel darum geht, Krebskranke besser auf
eine ambulante Krebsbehandlung vorzu-
bereiten oder ihnen mit wissenschaftlich
aufbereiteten Informationen und Krank-
heitserfahrungen im Internet Hilfestellung
anzubieten.

Seit vielen Jahren unterstutzt das Bun-
desministerium fur Gesundheit die Arbeit
der Frauenselbsthilfe nach Krebs im Rah-
men der Projektférderung. Derzeit wird
der stufenweise Aufbau eines flachen-
deckenden Netzwerks fur junge, an Krebs
erkrankte Frauen mit insgesamt 208.000
Euro gefordert. Ziel dieses Modellvor-
habens ist die Schaffung eines bundes-
weiten Unterstitzungs- und Informations-
angebotes entsprechend den besonderen
Bedurfnissen junger krebskranker Frau-
en. Dazu gehoren neben der Umsetzung
eines Online-Angebotes auch die Grin-
dung regionaler Selbsthilfegruppen so-
wie die Integration des Netzwerks in die
Verbandsstruktur der Frauenselbsthilfe
nach Krebs. Die Unterstttzung der Pro-

jektarbeit ist zugleich Ausdruck grofser
gesundheitspolitischer Anerkennung der
Frauenselbsthilfe nach Krebs.

Herzlichen Gluckwunsch zu Ihrem 40-jah-
rigen Bestehen und weiterhin viel Erfolg
bei lhrer wertvollen Arbeit!

L

I Deutsche Krebshilfe iibernimmt Schirmherrschaft und finanzielle Forderung

H i
Griindung der ersten fiinf Landesverbdnde mit 92 Gruppen



Dr. Fritz Pleitgen
Prasident

der Stiftung
Deutsche
Krebshilfe

GruBworte der Stiftung Deutsche Krebshilfe

m Namen der Deutschen Krebshilfe
gratuliere ich lhnen recht herzlich zum
40-jahrigen Bestehen der ,Frauenselbst-
hilfe nach Krebs".

Als lhre Organisation 1976 gegrundet wur-
de, war Krebs noch ein Tabuthema, vor
dem die Menschen zurtckschreckten. Die
Diagnose Krebs [6ste Angst und Hilflosig-
keit aus und liefs die Patienten ohne Hoff-
nung zurdck. Damals hat Mildred Scheel,
die Grunderin der Deutschen Krebshilfe,
etwas Wichtiges erkannt — und ausge-
sprochen; namlich, dass die Krebsbe-
kampfung nicht nur eine Sache der Arzte
und der Wissenschaft ist: bei der Krebs-
bekampfung gehe es in erster Linie um die
Patienten - diese seien auf Augenhthe zu
betrachten. Und: Die Krebsbekampfung
sei eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe.

Dr. Mildred Scheel,
Griinderin der
Deutschen Krebshilfe

In diesem Sinne erkannte Mildred Scheel
schon sehr fruh, wie wichtig es ist,
Krebs-Selbsthilfegruppen in die Versor-
gung krebskranker Menschen zu integ-
rieren. In Teestunden diskutierte sie mit
Vertretern der Krebs-Selbsthilfe, wie
Krebspatienten bestmoglich unterstutzt
werden konnen. Die standig wachsen-
de Zahl von Selbsthilfegruppen war fur
Mildred Scheel ein eindringliches und
Uberzeugendes Zeichen dafir, dass vie-
len Betroffenen etwas fehlte und sie nicht
dazu bereit waren, sich selbst aufzuge-
ben oder zu resignieren.

6 @
Dr. Mildred Scheel wird zum Ehrenmitglied ernannt

Mit beachtlichem Einsatz setzten die
Grunderinnen der ,Frauenselbsthilfe nach
Krebs" in den 1970er Jahren Zeichen und
engagierten sich fur krebskranke Men-
schen. Und das mit nachhaltigem Erfolg:
Mit zwolf Landesverbanden und einem
bundesweit dichten Netz an regional ta-
tigen Gruppen ist es Ihrer Selbsthilfe-
organisation gelungen, ein grofsartiges
Netzwerk zur Unterstitzung von Betrof-
fenen und Angehtrigen aufzubauen. Sie
haben sich dazu entschlossen, nicht nur
sich selbst, sondern auch anderen zu hel-
fen - lhr Wissen zu teilen und anderen
Menschen Mut zu machen. Das ist eine
ehrenvolle, aber auch eine anspruchsvolle
Aufgabe, der ich mit dufserstem Respekt
begegne.

Fur Ihre zukunftigen Aufgaben wunsche
ich Ihnen weiterhin viel Erfolg, Kraft und

Fik &{2@?%

i FSH-Lied wird bei der Feier des

S. Jubildums erstmals gesungen



Mit grofser Hochachtung gratuliere
ich lhnen zum 40-jahrigen Bestehen
lhres Bundesverbandes.

Seit nunmehr vier Jahrzehnten arbeiten
die Deutsche Krebshilfe und die Frauen-
selbsthilfe nach Krebs (FSH) eng zusam-
men — immer mit dem Ziel, die medizini-
sche und die psychosoziale Versorgung
krebskranker Menschen stetig zu verbes-
sern. Fur beide Organisationen steht die
Hilfe der Betroffenen im Vordergrund, von
daher ist die FSH fur die Deutsche Krebs-
hilfe ein wichtiger Partner!

Denn: Immer wieder stellen wir bei unse-
rer taglichen Arbeit fest, dass sich Men-
schen machtlos fuhlen, wenn sie plotzlich
erfahren, dass sie an Krebs erkrankt sind.
Die Diagnose Krebs verandert das eigene
Leben und meist auch das des Partners
und der Familie schlagartig. Das wissen
Sie aus eigener Erfahrung. Und Sie haben
es bei den vielen Menschen gesehen, die
sich im Laufe der letzten 40 Jahre ver-
trauensvoll an |hre Selbsthilfegruppen

gewandt haben. Neben der medizinischen
Versorgung ist deshalb oft auch die seeli-
sche Betreuung eine zwingende Notwen-
digkeit.

Von  Selbsthilfegruppen  und  -organi-
sationen erhalten Erkrankte Trost und
Zuspruch. Hier steht der Patient im Mit-
telpunkt - mit all seinen individuellen
Bedurfnissen, Winschen und Angsten.
Hier kénnen Betroffene Gedanken aus-
tauschen und lernen, mit der Krankheit
Krebs umzugehen. Selbsthilfegruppen
vermitteln zwischen Arzten und Patien-
ten. Krebsselbsthilfe-Organisationen sind
aber auch gesundheitspolitisch aktiv. Wie
die Deutsche Krebshilfe setzt sich die FSH
seit 40 Jahren auch hier dafur ein, dass
krebskranke Menschen optimal versorgt

e Sh.\\fe
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werden. Sie nehmen an politischen Ent-
scheidungsprozessen im Gesundheitswe-
sen teil und treten dort fur die Bedurfnis-
se der Betroffenen ein.

Die FSH ist fur Betroffene eine wichtige
Stutze - sowohl auf individueller als auch
auf kollektiver Ebene. lhre Organisation
ist aus dem deutschen Gesundheitswe-
sen nicht mehr wegzudenken. Und die-
ser wertvollen Arbeit tragt die Deutsche
Krebshilfe seit Jahrzehnten Rechnung.
Seit 1979 unterstutzen wir die FSH - fi-
nanziell und ideell. Bis heute haben wir
lhre wichtige Arbeit mit rund 27 Millionen
Euro unterstutzt. Eine Unterstitzung, die
sich gelohnt hat.

Ich hoffe und wiinsche mir, dass wir auch
in Zukunft im Sinne der Patienten gemein-
sam viel bewirken und weiterhin eng zu-
sammenarbeiten.

WA/t

Gerd Nettekoven

Vorstands-
vorsitzender der
Stiftung Deutsche
Krebshilfe

I Erste Ausgabe des Magazins

. Brevier fiir Freunde der Selbsthilfe* (bis 1987)

I Die FSH erreicht die Zuzahlung zu

Prothesen durch die Krankenkassen



Ursula Schmidt
Griinderin der FSH
Unterschriften der
ersten Mitglieder
bei der Griindungs-
versammlung

1985

Mitarbeit bei der Erstellung von Buch und Film ,,Miteinander reden




40 Jahre Frauenselbsthilfe nach Krebs
Eine Geschichte der Selbsthilfe in Deutschland

Voller Freude und Dankbarkeit feiern wir
in diesem Jahr unser 40-jahriges Jubila-
um. Ein Anlass, den Weg von der regio-
nalen Interessengemeinschaft bis hin zur
nationalen Institution nochmal nachzuge-
hen - den Weg von der kleinen unbekann-
ten Gruppe bis hin zu einer der groften
und allseits anerkannten Krebs-Selbsthil-
feorganisationen in Deutschland.

So ging es los
Der Weg begann 1976 in Mannheim, als
Ursula Schmidt mit der lebensbedrohli-
chen Diagnose Brustkrebs konfrontiert
wurde. Nach der damals Ublichen The-
rapie — Brustamputation und Bestrahlung
- fuhlte sie sich mit den Krankheits- und
Therapiefolgen, mit ihren seelischen
und sozialen Noten allein gelassen. |h-
rem Aufruf in einer Mannheimer Zei-
tung fur ein gemeinsames Treffen von
Gleichbetroffenen folgten direkt beim
ersten Mal 30 Frauen, die sogleich
eine Interessengemeinschaft grun-
deten.

Kunftig trafen sich die Frauen regel-
malsig, horten einander zu, teilten

Treffen der
FSH-Griindungsmitglieder mit Dr. Mildred Scheel

ihre Angste und Erfahrungen und halfen
sich gegenseitig. Ursula Schmidt als Kopf
und Seele der Gruppe hatte dabei von
Anfang an ein klares Ziel vor Augen. Sie
veroffentlichte bereits im Januar 1977 ein
5-Punkte-Programm, das den selbstge-
stellten Auftrag umriss.

Der Bekanntheitsgrad der Interessenge-
meinschaft erhshte sich sprunghaft durch
einen kleinen Artikel in einer Uberregiona-
len Zeitschrift; es entstanden bundesweit
weitere 22 Gruppen, die sich 1977 als
gemeinnUtziger Verein mit dem Namen
,Frauenselbsthilfe nach Krebs" zusam-
menschlossen. Damit entwickelte sich im

Innen wie im Aufsen eine rasante Dyna-
mik. 1979 umfasste die FSH bereits 123
Gruppen.

Gut strukturiert ins neue Jahrzehnt

Angesichts dieser Grofe wurden nun
Strukturanderungen  erforderlich.  Bei
der Bundesversammlung in Frankfurt/
Main 1979 beschlossen die Grundungs-
mutter eine formale Teilung der Organi-
sation in die drei Ebenen Bundesverband,
Landesverbande sowie Gruppen und
grundeten funf Landesverbande: Ba-
den-Wurttemberg, Hessen, Niedersach-
sen-Bremen, Nordrhein-Westfalen und
Rheinland-Pfalz-Saarland.

Dies alles wurde unter anderem deshalb
moglich, weil sich die Deutsche Krebshilfe
Ende 1978 dazu entschloss, die Schirm-
herrschaft sowie die ideelle und finanzi-
elle Forderung Uber den aufstrebenden
Verband zu Ubernehmen. Dies bildete eine
gute Grundlage dafur, dass die FSH zu ei-
ner grofsen bundesweit agieren-
den Organisation heranwachsen
konnte.

1986
Ursula Schmidt verstirbt

Wahl eines Fiinfer-Gremiums



Je mehr sich der Verband vergrofserte, umso
wichtiger wurde es, den vielen neuen Gruppen-
leiterinnen Hilfestellungen anzubieten. 1982 ent-
stand ein Leitfaden, in dem neben den organisa-
torischen Regelungen auch viele Anregungen fur
die Gruppenarbeit zu finden waren. Bis heute ist
dieser mehrfach aktualisierte Leitfaden das wich-
tigste Nachschlagewerk fur unsere Mitglieder.
Auserdem begann der Bundesvorstand damit,
in regelmaldigen Abstanden Gruppenleiterbriefe
(heute Infobriefe) zu versenden, um den notwen-
digen Informationsfluss Uber die drei Ebenen hin-
weg - Bundesverband, Landesverbande, Grup-
pen - sicherzustellen.

In dieser Zeit entstanden auch die , Sozialen Infor-
mationen”. Sie wurden anfangs als Faltblatter he-
rausgegeben und entwickelten sich im Laufe der
Jahre neben zahlreichen anderen Broschiren
und Faltblattern zu einer bundesweit sehr gefrag-
ten Broschure nicht nur bei krebskranken Men-
schen, sondern auch im professionellen System.

Skeptische Fachwelt

Der Begeisterung der Betroffenen tber die An-
gebote der FSH auf der einen Seite stand auf der
anderen Seite zun&chst die Ablehnung der Arzte
gegentber. Diese sahen in der Arbeit der Grup-
pen ein Eindringen in ihr &rztliches Hoheitsgebiet,
ein Einmischen auf fraglicher Grundlage. Da half
auch die Unterstutzung von Dr. Mildred Scheel
nicht weiter, die die Selbsthilfe einbezog und aktiv
unterstutzte.

Das stetige Anwachsen der Gruppen und das gro-
fse Interesse der Betroffenen an Selbsthilfeange-
boten lielsen der skeptischen Fachwelt jedoch kei-

1986
Erste Ausgabe der ,Sozialen Informationen”

ne andere Moglichkeit, als sich intensiver mit der
neuen Form der Unterstitzung fur krebskranke
Menschen auseinanderzusetzen. Dieser Prozess
setzte Ende der 80er Jahre ein. Es musste aber
noch ein weiteres Jahrzehnt vergehen, bis Selbst-
hilfe nicht mehr als Ansammlung von Unzufrie-
denen und Querulanten, sondern als akzeptierter
und wichtiger Partner des Gesundheitssystems
angesehen wurde.

Grenzenlos verbunden

Nach der Grenzoffnung im Jahr 1989 stiefsen vie-
le Krebsbetroffene aus Ostdeutschland zur FSH,
die zu DDR-Zeiten entweder gar keine oder nur
inoffizielle Selbsthilfegruppen hatten bilden koén-
nen. Das Interesse war so grofs, dass bereits
1991 unter dem Dach der FSH vier ostdeutsche
Landesverbande gegrindet wurden: Mecklen-
burg-Vorpommern, Berlin-Brandenburg, Sach-
sen und Thuringen. 1992 kam als funfter Verband
Sachsen-Anhalt dazu. Die Einrichtung von Pa-
tenschaften und vielfaltige Unterstitzung durch
Gruppen aus den alten Bundeslédndern trugen
zum Zusammenwachsen von Ost und West bei.
Von 1996 bis 1999 schlossen sich dann auch noch
die Lucken im Westen mit den Grundungen der
Landesverbande Bayern sowie Hamburg/Schles-
wig-Holstein.

1986
Die FSH erreicht die Kosteniibernahme von

Prothesen-BHs und -Badeanziigen durch die Krankenkassen



Mit neuem Selbstverstandnis ins neue
Jahrtausend

War bis zur Jahrtausendwende der Blick des
Verbandes nach innen auf die Arbeit der Grup-
pen gerichtet, entwickelte sich nun ein anderes
Selbstverstandnis. Zu den bisher erkléarten Zie-
len, krebskranke Menschen aufzufangen, zu in-
formieren und zu begleiten, kam jetzt der Blick
auf das Versorgungssystem hinzu. Die Erfahrun-
gen in den Gruppen sollten nicht mehr nur der
gegenseitigen Hilfe dienen, sondern dem profes-
sionellen System widergespiegelt werden, um
notwendige Veranderungsprozesse zugunsten
von krebskranken Menschen anzustofsen und
zur Verbesserung der Versorgungsqualitat bei-
zutragen.

Bereits Ende der 90er Jahre wurde die Selbst-
hilfe zunehmend in die Gestaltung des Versor-
gungssystems einbezogen. Erste Erfahrungen
konnte die FSH bei der Erstellung der S3-Leit-
linie ,Brustkrebsfriherkennung in Deutschland”
sammeln. 2001 wurde daraufhin das Funf-Punk-
te-Programm um einen 6. Punkt - die gesund-

heits- und sozialpolitische Interessenvertretung
- erganzt. Danach erfolgte die Verabschiedung
eines Gesetzes zur Patientenbeteiligung im So-
zialgesetzbuch (SGBV), das die beratende Betei-
ligung von Patientenvertretern im Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA) verankerte.

Was nun folgte war z.B. die Mitwirkung in Zerti-
fizierungskommissionen von Organ- und Tumor-
zentren, in Arbeitsgruppen des Gemeinsamen
Bundesausschusses sowie bei der Erstellung
von weiteren interdisziplinaren Leitlinien. Mitglie-
der der FSH entwickelten sich zu anerkannten
Gespréachspartnerinnen in vielen medizinischen
und politischen Gremien.

Wir setzen auf Qualitit

Mit dem gesellschaftlichen und politischen
Wandel gingen auch veranderte Anforde-
rungen an die Selbsthilfe einher. Um den
Gruppenteilnehmern eine qualitativ hoch-
wertige und zeitgemé&fse Beratung anbie-
ten zu konnen, wurde mit professioneller
Unterstutzung ein Qualifizierungsprogramm
entwickelt, das seither fur alle Mitglieder ver-

I Erdffnung der Bundesgeschdftsstelle in Mannheim

pflichtend ist. In regelmafsigen Abstanden wer-
den die Inhalte kontrolliert und - falls nétig — den
veranderten Gegebenheiten angepasst.

Die Qualitatsentwicklung setzte sich in der Er-
stellung eines Qualifizierungskonzeptes fur Lan-
desvorstande fort. Als zentraler Mittelbau sind sie
die wichtige Verbindung zwischen Bundesebene
und den Gruppen vor Ort. Auch die Mitglieder
des Bundesvorstandes nehmen professionelle
Unterstutzung in Anspruch, um den steigenden
Anforderungen an die Fuhrung eines Verbandes
in dieser Grofsenordnung und mit diesem Aufga-
benspektrum gerecht zu werden.

Selbsthilfe

e

professionelles
System

Erfahrungswissen

Fachwissen

N

Individuelle Behandlung
und Begleitung



2006 - Hohepunkt und Wandel

Im Jahr 2006, also im Jahr des 30-jah-
rigen Jubildums, gab es gleich mehrere
Entwicklungen, die sich als wichtige Weg-
marken fur die FSH herausstellten. So
wurden zwei Fachausschisse berufen,
um den Blick von Aufsen einzubeziehen
und auf fachkundige Beratung zurtckgrei-
fen zu kénnen. Nach intensiven Diskussi-
onen zum Thema Generationenwechsel
und Nachfolge wurde eine Satzungs-
anderung beschlossen, die dazu fuhrte,
dass die Wahlbarkeit in ein Amt bei einer
Wahlperiode von vier Jahren auf das 69.
Lebensjahr begrenzt wurde.

Und schliefslich vereinte die Deutsche
Krebshilfe die von ihr unterstttzten gro-
sen deutschen Krebs-Selbsthilfeorga-
nisationen in Bonn unter einem Dach im
Haus der Krebs-Selbsthilfe (HKSH).

Das Jahr 2006 ist darUber hinaus be-
deutsam, weil bis zu diesem Jahr die Zahl
der Gruppen stetig anstieg. Mit 445 Grup-

pen in zwolf Landesverbdnden war ein
Hohepunkt erreicht.

Neue Wege der Selbsthilfe

Verschiedene Entwicklungen haben in den
vergangenen zehn Jahren dazu gefthrt,
dass die Zahl der FSH-Gruppen konti-
nuierlich zurdckgeht. Dazu gehort unter
anderem auch die Entstehung der Sozi-
alen Netzwerke im Internet. Diesen ge-
sellschaftlichen Verénderungen und tech-
nischen Moglichkeiten hat sich die FSH
gestellt und neue Formen der Selbsthilfe
entwickelt.

Dazu z&hlt zum Beispiel die Grindung
verschiedener Netzwerke fUr bestimmte
Betroffenengruppen. Im Jahr 2008 wur-
de das BRCA-Netzwerk fur Frauen mit
genetischer Veranlagung fur Brust- und
Eierstockkrebs initiiert und bis zur Grin-
dung eines eigenen Vereins begleitet. Zwei
Jahre spater wurde ein Netzwerk fur
Manner mit Brustkrebs ins Leben gerufen,
das nun als eingetragener Verein in die

FSH eingegliedert ist. Noch im Prozess
der Etablierung ist ein Netzwerk fur junge
Frauen mit Krebs, das sich 2015 als ,Netz-
werkStatt Krebs” unter dem Dach der
FSH gegrundet hat und insbesondere den
Bedurfnissen dieser Betroffenengruppe
Rechnung tragt.

Neben der Grindung von Netzwerken hat
sich die FSH in den vergangenen Jahren
intensiv mit der Nutzung der neuen Me-
dien fur die Selbsthilfe beschaftigt. Seit
2013 steht im Internet ein Diskussionsfo-
rum zur Verfugung, das durch geschulte
Moderatorinnen aus dem Kreis der Mit-
glieder betreut wird. Im Jahr 2016 ist ein
Facebook-Auftritt hinzugekommen, der
es ermoglicht, das lebendige Vereinsle-
ben widerzuspiegeln und wichtige Mel-
dungen zum Thema Krebs schnell einem
grofden Adressatenkreis zuganglich zu
machen. Und schlieBlich bietet die Web-
site immer mehr Angebote fur Hilfesu-
chende und naturlich auch speziell fur
die Mitglieder.

I Erscheinen des ersten Rundbriefs fiir die Mitglieder (bis 2005)

I Wahl von Annegret Haasche zur Bundesvorsitzenden



Mitten drin und weiter

Der Weg der FSH ist keineswegs immer
gradlinig verlaufen. Es gab durchaus
erhebliche Probleme, die zur Stagna-
tion fuhrten und Uberwunden werden
mussten. Und nicht vergessen werden
darf, dass alle Mitglieder des Verbandes
von einer lebensbedrohlichen, mit vielen
Unwégbarkeiten und Risiken verbunde-

nen Erkrankung betroffen sind, die dem
Engagement oft eigene Grenzen setzt.

Ein Dank geht an alle Mitglieder der
Vergangenheit und Gegenwart. Unser
40-jahriges Jubilaum ist kein Zielpunkt,
sondern ein wichtiger Meilenstein in unse-
rer Geschichte, die hoffentlich noch viele
weitere runde Geburtstage bringen wird.

Hilde Schulte

Ehrenvorsitzende der
Frauenselbsthilfe nach Krebs
Bundesvorsitzende

von 2001 - 2009

Die Entwicklung des Logos der Frauenselbsthilfe nach Krebs

Die Hand war von Anfang an das zentra-
le Element im Logo der Frauenselbsthilfe
nach Krebs. Ab 1981 enthalt es die nach
oben gedffnete Hand, aus der Strahlen
aufsteigen. Die Hand symbolisiert die Zu-
wendung von Mensch zu Mensch - die
Kernidee der FSH. Die Strahlen aus der
Tiefe der Hand stehen dabei fur Zuver-
sicht, Kraft und Hinwendung zum Leben.

5 Griindung von fiinf ostdeutschen Landesverbdnden

I Die FSH bietet die ersten Seminare in der Mildred-Scheel-Akademie an
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Impression aus unserem Verbandsleben







Die Bedeutung der Landesverbande und der Gruppen in der
Frauenselbsthilfe nach Krebs

Wer war zuerst da? Naturlich die Gruppen, genau
genommen eine Gruppe in Mannheim, von der
alles ausging. Der Gedanke an Landesverbande
und Bundesverband kam drei Jahre spater, als
die wachsende Zahl der Gruppen eine formelle
Arbeitsteilung erforderlich machte.

Zunachst trafen sich 1976 auf Initiative von Ursula
Schmidt brustamputierte Frauen, um sich auszu-
tauschen, sich gegenseitig in ihrer Not zu unter-
stltzen und die schmerzlich empfundenen Mangel
des Versorgungssystems zu lindern. Grundlagen
fur ihre Arbeit waren damals und sind auch heute
noch die eigenen Erfahrungen.

Der Alltag in den Kliniken war seinerzeit gepragt
von Hilflosigkeit der Arzte gegentber Patientin-
nen, die mehr wissen wollten, die Information und
Aufklarung tber die Erkrankung und Therapie
forderten, die psychosoziale Unterstutzung such-
ten. Hier kamen die Angebote der Mannheimer

Gruppe gerade recht, sie fullten eine Lucke und
verbreiteten sich in Form neuer Gruppen rasch.
Diese schossen wie Pilze aus dem Boden.

Als die Gruppenzahl auf nahezu 100 angestiegen
war, gerieten die Grunderinnen an ihre Grenzen
und erkannten, dass es einer Organisationsstruk-
tur und Aufgabenteilung bedurfte, die die Betreu-

ung der Gruppen in den einzelnen Bundesléandern
ermoglicht. So sind im Jahre 1979 die ersten funf
Landesverbande und der Bundesverband ent-
standen. Nach der Wende - zwischen 1991 und
1992 - kamen funf ostdeutsche Landesverbande
hinzu; 1996 und 1999 schlossen sich die verblie-
benen Lucken im Westen.

Die Bundestagung findet erstmals in Magdeburg statt




Die Landesverbande haben eine zentrale Be-
deutung fur die FSH. Sie sind sowohl bei Grup-
pengrindungen und -betreuung als auch bei der
Nachfolgesicherung auf allen Ebenen gefragt. Sie
sind Mittler zwischen den Gruppen und die Bru-
cke zum Bundesverband. Sie organisieren Schu-
lungen, Seminare und Landestagungen als Foren

der Begegnung und Wissensvermittlung und sie
tragen mit ihren vielen Angeboten einen wichtigen
Teil zur Qualitatsentwicklung und -sicherung des
Gesamtverbandes bei. Aulderdem stellen sie in
ihrem jeweiligen Bundesland die Vernetzung nach
AuBen sicher, sei es zur Offentlichkeit, zu Behor-
den, Kliniken, Verbanden und Presse.

Trotz sinkender Gruppenzahlen und den Moglich-
keiten der modernen Medien bilden die Gruppen
nach wie vor das Fundament, auf dem die FSH
steht. Wie grofs das Bedurfnis nach Austausch in
personlichen Begegnungen ist, zeigt sich darin,
dass aus dem Internet-Forum der FSH heraus
Treffen organisiert werden. Zudem ermoglicht
auf Bundesebene die Bundelung der Erfahrungen
aus den Gruppen die gesundheitspolitische Inter-
essenvertretung fur krebskranke Menschen.

Die Gruppen sind nicht nur fur die FSH, sondern
auch fur unsere Gesellschaft unverzichtbar. Mit
dem bundesweiten, dichten Netz an FSH-Grup-
pen tragen wir in ehrenamtlicher Arbeit dazu bei,
dass viele Betroffene in ihrer seelischen Not eine
Anlaufstelle finden, einen Ort, an dem sie aufge-
fangen, informiert und begleitet werden.

Angelika Grudke

Vorsitzende des Landesverbandes
Baden-Wurttemberg von 1998 bis 2016

1998 17
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Qualitdtssicherung in der Frauenselbsthilfe nach Krebs
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Zu Beginn des Jahres 2006, also vor genau zehn
Jahren, hatte sich der damalige Vorstand der
Frauenselbsthilfe nach Krebs nach eingehenden
internen Beratungen und unter Zuhilfenahme ex-
ternen Sachverstandes entschlossen, ein umfas-
sendes Qualifizierungskonzept innerhalb des Ver-
bandes zu initiieren. Dabei war ein Aspekt dieses
Konzepts die Einbindung verschiedener Experten
zu Themen der Qualitatssicherung und Offentlich-
keitsarbeit durch und fur die FSH. Dies war die
Geburtsstunde der Fachausschisse ,, Qualitatssi-
cherung” und ,Gesundheitspolitik”.

Fur beide Ausschusse konnten Experten sowohl
aufseiten der sogenannten Leistungserbringer im
Gesundheitswesen (grofse universitare Zentren,
privatrechtlich organisierte Krankenhauser), der
Gesundheitspolitik und Verbénde (Kassenérztli-
che Vereinigung, Paritat, Bundesarbeitsgemein-
schaft Selbsthilfe) als auch der Leistungstrager
(Krankenkassen) gewonnen werden.

Das Themenspektrum in den Ausschuss-Sitzun-
gen war sehr vielfaltig. Zunachst standen vor al-
lem Fragen zu den Qualifizierungsprogrammen
innerhalb der FSH, wie die Umsetzung des Schu-
lungsleitfadens und die Bildung entsprechender
Schulungsteams im Vordergrund. Dabei spielte
die Uberzeugung eine grofe Rolle, dass nur gut
qualifizierte Beraterinnen den Betroffenen wirk-
lich hilfreich zur Seite stehen kénnen. Aufserdem

Die Einbindung der Fachausschiisse

war ein zentrales Anliegen der FSH, das eigene
Handeln selbstkritisch zu evaluieren. Ein Kern-
sttck vieler Diskussionen war immer wieder die
Grenzziehung zwischen der professionellen und
der Betroffenen-Perspektive.

Schon frth wurde das Thema ,Generationen-
vertrag in der FSH" diskutiert und mithilfe des
Ausschusses ,Qualitatssicherung” kritisch-kons-
truktiv begleitet. Ebenso waren Fragen des Wis-
senszuwachses in der Medizin und die geeignete
Nutzung bzw. deren Umsetzung im Rahmen der
Qualifizierungsprogramme fur Mitglieder ein zen-
trales Thema.

Nachdem die FSH eine Grundsatzentscheidung
daruber getroffen hatte, Stellung zu gesundheits-
politischen Themen beziehen und Einfluss auf die-
se nehmen zu wollen, setzte der Ausschuss ,Ge-
sundheitspolitik” auch alle akuten wie chronischen
Versorgungsfragen fur an Krebs Erkrankte auf die
Tagesordnung. Dabei wurden Positionspapiere
zum Mammografie-Screening, zur Palliativversor-
gung oder der spezialisierten ambulanten onkolo-
gischen Versorgung erstellt. Die Themenliste war
jedoch unerschopflich; es gehorten z.B. Stellung-
nahmen zur Neuordnung des Arzneimittelgeset-
zes, die Zertifizierungsrichtlinien fur Brustzentren
oder die Qualifizierungsanforderungen fur ,Breast
Care Nurses” dazu.

Mit der Beteiligung der FSH im Nationalen Krebs-
plan sowie dem aktiven Einsatz in verschiedenen
Ausschissen und Kommissionen erlangte die Be-
ratung und Ruckkopplung innerhalb der Fachaus-
schisse nochmals eine neue Bedeutung.

Im Jahr 2013 schmolzen beide Fachausschusse
aufgrund der vielen thematischen Uberschnei-
dungen zu einem gemeinsamen Fachausschuss
,Gesundheitspolitik und Qualitat” zusammen.

Die gesundheitspolitische Ausrichtung und die
Aktivitaten von FSH-Mitgliedern in den unter-
schiedlichsten Gremien bedurfen nach wie vor
der Impulse sowie kritischer Diskussionen durch
und mit ,Auenstehenden”. Hierfur werden die
Fachausschuss-Mitglieder auch kunftig stets als
professionelle ,Sparringspartner” zur Verflgung
stehen.

Mit dem 40-jghrigen Jubilaum der FSH darf da-
her auch das zehnjahrige Jubildum des Fachaus-
schusses als Erfolgsgeschichte mitgefeiert wer-
den. Herzlichen Gltckwunsch!

Prof. Dr. Hans Helge Bartsch

Vorsitzender des Fachausschusses
,Gesundheitspolitik und Qualitat”

Arztlicher Direktor der Klinik fur Onkologische

Rehabilitation in der Klinik far Tumorbiologie,
Universitat Freiburg

I Hilde Schulte wird zur Bundesvorsitzenden gewdhlt
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Das Motto ,,Auffangen - Informieren — Begleiten“ wird geboren
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Die Frauenselbsthilfe nach Krebs als wichtiger Partner der deutschen Krebsgesellschaft

Frauen, die in den 1970er Jahren an Brustkrebs
erkrankten, hatten kaum eine Wahl: die Entfernung
der Brust und eine aggressive Strahlentherapie -
dieses Vorgehen war Standard. Eine psychosozi-
ale Begleitung Krebskranker fehlte; im Mittelpunkt
der Krankenversorgung stand in erster Linie die
Erkrankung, weniger der oder die Erkrankte. Es
war dieses Umfeld, das schliefslich den Anstofs
zur  Selbsthilfebewegung in Deutschland und
auch zur Grundung der Frauenselbsthilfe nach
Krebs (FSH) gab. Die Initiatorinnen spdrten, dass
es wichtig ist, sich zusammenzuschliefsen - nicht
nur, um sich gegenseitig zu unterstttzen, sondern
auch, um sich als Betroffene Gehor zu verschaf-
fen.

Vieles hat sich seither geandert. Die Krebsdiag-
nostik ist praziser geworden, OPs weniger radikal
und Therapien gezielter. Doch die Frage, wie man
als Patientin oder Patient mit seiner Erkrankung
umgeht, ist nach wie vor aktuell. Organisationen
wie die FSH wollen Hilfe zur Selbsthilfe vermitteln
und dabei Mut machen. Wer selbst von der Krank-
heit betroffen ist, besitzt dabei sicher die grofste
Glaubwirdigkeit — das eigene Erleben ist der ent-

scheidende Kompetenzfaktor. Doch das Engage-
ment der FSH reicht noch viel weiter. Zu Ihrem
Angebot fur Betroffene gehtren auch vielfaltige
patientengerecht aufbereitete Informationen.

Mindestens ebenso wichtig ist es, die Anliegen der
Patientinnen und Patienten in die Offentlichkeit zu
tragen und in relevanten Entscheidergremien zu
vertreten. Beide Rollen fullt die FSH mit viel En-
gagement aus. Davon zeugen die Auftritte auf den
gemeinsam mit der Deutschen Krebsgesellschaft
(DKG) organisierten Patiententagen, die von der
FSH durchgefthrten Symposien beim Deutschen
Krebskongress und bei anderen Kongressen so-
wie die Mitwirkung an der von der DKG organi-
sierten Veranstaltungsreihe ,Brennpunkt Onko-
logie”. Und davon zeugt auch der Input der FSH
bei der Erstellung des Nationalen Krebsplans, im
Leitlinienprogramm Onkologie und bei der Erar-
beitung der Qualitatskriterien fur die Krebszentren
mit einer Zertifizierung der DKG.

,Selbsthilfe hat lange Zeit nur die Mangel im Sys-
tem ausgeglichen und ist dort eingesprungen, wo
das professionelle Gesundheitssystem versagt

hat. Heute nimmt Selbsthilfe Einfluss auf die Ge-
staltung des Gesundheitssystems”, so formulierte
es Hilde Schulte, Ehrenvorsitzende der Frauen-
selbsthilfe kdrzlich. Fur ihr ehrenamtliches En-
gagement in der DKG haben wir sie 2014 w&hrend
des Deutschen Krebskongresses ausgezeichnet.

Ein weiteres Zeichen der Wertschatzung gegen-
Uber der Selbsthilfearbeit ist, dass die Bundes-
vorsitzende der FSH, Karin Meiller, als Gast-
teilnehmerin und Vertreterin des Hauses der
Krebs-Selbsthilfe zu den Vorstandssitzungen der
Deutschen Krebsgesellschaft eingeladen war.

Ich glaube, eine unabhangige, kritische und selbst-
bewusste Einmischung von Patientenseite kann
unserem Gesundheitssystem nur guttun. Herz-
lichen Dank an die Frauenselbsthilfe nach Krebs
fur ihren Einsatz und die besten Winsche zum
40-jahrigen Bestehen!

Dr. Johannes Bruns

Generalsekretar der
Deutschen Krebsgesellschaft
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Eng verbunden: Die Frauenselbsthilfe nach Krebs und der

Krebsinformationsdienst

Sowoh! die Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH)
als auch der Krebsinformationsdienst (KID) verfol-
gen seit Jahrzehnten ein gemeinsames Anliegen:
Jede Krebspatientin und jeder Krebspatient soll
bei Fragen auf verlassliche Informationen zurtck-
greifen konnen.

Mit grofsem Engagement machen Sie - die Frauen-
selbsthilfe nach Krebs eV. - als eine der éltesten
deutschen  Selbsthilfeorganisationen seit  mitt-
lerweile vier Jahrzehnten Ihr Erfahrungswissen
erkrankten Menschen und ihren Angehorigen zu-
ganglich, um sie damit bestmdglich zu unterstutzen.

Zu diesem runden Jubildum und zu der grofs-
artigen Arbeit, die in all diesen Jahren geleistet
wurde, mochten wir vom Krebsinformationsdienst
lhnen von ganzem Herzen gratulieren. Seit vielen
Jahren unterstttzen wir Ihre Arbeit und verwei-
sen diejenigen Betroffenen gerne an Sie, die das
Gesprach mit Schicksalsgenossen suchen!

Unsere Zusammenarbeit hat eine lange Tradition
- seit den frihen Anfangen des Krebsinformati-
onsdienstes, der in diesem Jahr immerhin auch
seinen 30. Geburtstag feiert. Sowohl in der prak-
tischen Arbeit, als auch auf der politischen Ebene
war und ist es unser Ziel, mit unserem qualitats-
gesicherten, wissenschaftlich fundierten Informa-
tionsangebot Ihr Erfahrungswissen bestmoglich
ZU erganzen.

Unsere Zusammenarbeit umfasst vielfaltige in-
haltliche Aspekte in Zusammenhang mit dem
Thema Krebs, aber auch gesundheitspolitische
Fragen wie die nach der Starkung der Patien-
tenautonomie sowie die Verbesserung von Ver-
fugbarkeit und Qualitat von Krebsinformation in
Deutschland. Auch die Entwicklung innovativer
Informationsangebote im Web 2.0 und in den So-
zialen Medien haben wir diskutiert, wo sich der-
zeit neue Moglichkeiten erdffnen, um Betroffene
zu erreichen.

In der Vergangenheit haben wir von Ihnen viel
Ruckenwind erhalten, gerade durch unsere ge-
meinsame Ausgangsbasis, dass Information Uber
ihre Erkrankung fur viele Betroffene eine zentrale
Ressource ist. Gute Informationen helfen Patien-
ten und ihren Angehtrigen, die Krankheit besser
zu bewaltigen, informierte Entscheidungen zu
treffen und Zugang zu qualitativ hochwertiger Be-
handlung zu erlangen. In den vergangenen Jah-
ren hat die Frauenselbsthilfe nach Krebs in dieser
Hinsicht deutliche Signale gesetzt und wesentlich
dazu beigetragen, dass sich das Gesundheitssys-
tem in Deutschland den Informationsbedurfnissen
von Patienten gedffnet hat.

Wir freuen uns auf die weitere Zusammenarbeit
mit lhnen!

Dr. Susanne Weg-Remers

Leiterin des Krebsinformationsdienstes
des Deutschen Krebsforschungszentrums
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FSH, DGS und DGGG - die Geschichte einer erfolgreichen Zusammenarbeit

Fur die Deutsche Gesellschaft fur Gynakologie
und Geburtshilfe eV. (DGGG) sowie fur die Deut-
sche Gesellschaft fur Senologie e.V. (DGS) ist die
Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH) ein enorm
wichtiger Partner. Im Mittelpunkt aller Aktivitaten
der Deutschen Gesellschaft fur Senologie steht
das Bestreben, den Brustkrebs zu bekampfen. Die
vertrauensvolle Zusammenarbeit zwischen Arzt
und Patient ist bei der Vorsorge, Behandlung und
Nachsorge von Brustkrebs essenziell. Information
und Aufklérung sind dabei fur Frauen besonders
wichtig. Deswegen spielt die FSH insbesonde-
re aus Sicht der DGS eine Schlusselrolle, wenn
es darum geht, Pravention und Nachsorge von
Brusterkrankungen zu verbessern.

Zu der heutigen hohen Versorgungsqualitat bei
Brustkrebs hat die 40-jahrige Wirkungsgeschichte
und Entwicklung der Selbsthilfe mafsgeblich bei-
getragen. Die erfolgreiche Zusammenarbeit der
DGS mit der Frauenselbsthilfe méchte ich daher
kurz betrachten.

Die Arbeit der DGS steht im Zeichen der Zusam-
menarbeit zwischen niedergelassenen Arzten,
Kliniken, Fachgesellschaften, Leistungserbringern
und Patientinnen-Verbanden. Der bestmdgliche
Einsatz fur die Bedurfnisse der Patienten steht
dabei immer an erster Stelle.

In diesem Streben ist die Frauenselbsthilfe fir uns
ein verlasslicher Partner, indem sie Austausch fur
Betroffene und Angehdrige bietet, uns Arzte fur
die Fragen der Patientinnen und Patienten sen-
sibilisiert und an Informationsmaterial wie zum
Beispiel Patientinnen-Leitlinien mitarbeitet. Nicht
zu vergessen die unzdhligen Patientinnen-Tage
und Foren, die wahrend der Jahrestagungen der
Deutschen Gesellschaft fur Senologie abgehalten
wurden und das wissenschaftliche Programm
sinnstiftend erganzten.

Neue Erkenntnisse aus dem Bereich der Frih-
erkennung und Nachsorge bereits erkrankter
Frauen haben Patientenveranstaltungen vielfach
beleuchtet. Dabei wurde aktuelles Expertenwis-
sen zur Diagnose und Therapie von Brustkrebs-
erkrankungen laienverstandlich allen Betroffenen
und Interessierten néhergebracht.

Nach der Grundung der Frauenselbsthilfe 1976
lag der Arbeitsschwerpunkt der FSH auf dem
Netzwerken und dem Gesprach mit betroffenen
Frauen. Hilde Schulte, FSH-Vorsitzende von 2001
bis 2009, ist es zu verdanken, dass die FSH Kon-
takte in die Gesundheitspolitik, die Wissenschaft,
zu Vertretern von Krankenkassen und von ande-
ren Selbsthilfeorganisationen zu knupfen begann.
Von grofser Bedeutung war das Zusammentreffen
mit Prof. Klaus-Dieter Schulz, zu dieser Zeit Pra-
sident der DGS. Hilde Schulte wurde als Vertrete-
rin der Selbsthilfe in das Autorenteam der beiden
S3-Leitlinien ,Brustkrebs-Friherkennung” und
,Diagnostik, Therapie und Nachsorge des Mam-
makarzinoms" aufgenommen und erarbeitete sich
und der Frauenselbsthilfe in der Gesundheitspoli-
tik Achtung und Ansehen.

Mitte der 90er Jahre begann die Einrichtung und
Zertifizierung von Brustzentren und im Jahre
2003 wurden erstmals Kooperationsvereinba-
rungen zwischen professionellem System und
Selbsthilfegruppen eingegangen. Bei der Erarbei-
tung von Zertifizierungskriterien fur Brustzentren
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wurden Selbsthilfevertreterinnen beteiligt. Diese
Einbeziehung der Selbsthilfe in medizinische und
politische Gremien bei der Versorgung von Brust-
krebs hat eine neue Qualitat ermdoglicht. Das Er-
fahrungswissen der Patientinnen ergénzt unser
arztliches Fachwissen und tragt zu einer optima-
len Versorgung bei. Bis heute bieten Selbsthilfe-
gruppen fUr an Brustkrebs erkrankte Frauen und
auch fur Ménner, psychosoziale Hilfestellung und
emotionale Unterstitzung fur die Alltagsbewalti-
gung bei Brustkrebs an.

Ich beglickwinsche die Frauenselbsthilfe nach
Krebs zum 40-jahrigen Jubilaum und winsche
weiterhin viel Erfolg sowie eine gute Zusammen-
arbeit!

Prof. Dr. Diethelm Wallwiener

Arztlicher Direktor Universitatsfrauenklinik
Tubingen

Prasident der Deutschen Gesellschaft fur

Gynékologie und Geburtshilfe e.V. (DGGG)

Vizeprasident der Deutschen Gesellschaft

fur Senologie e.V. (DGS)

Das Magazin der Frauenselbsthilfe nach Krebs
die perspektive

ol 1VE ~okt'ive |
perspertiVs nerspeKktiVve 0ar308KLIYE
\ | ¥

R
=
e
::-::,',:’.:M e e
e B
.‘\‘ Y/« ) B ‘\"\j‘\ E,,“‘“,“.“"J;‘-m
0¢ 5O ol repen S
| 4 14 1 4

— .
A Franmcbtiteroh I\ )
Ly b L&/

Unser Magazin kann sich sehen lassen: Immer am Puls der Zeit, hochkaratige Autoren und
viel Wissenswertes aus den Bereichen Medizin und Gesundheitspolitik. Aber auch Berichte
aus unserem Verbandsleben kommen nicht zu kurz. Die perspektive wird nicht nur von unseren
Mitgliedern fur die Gruppenarbeit genutzt, sondern liegt auch bundesweit in den meisten onkolo-
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gischen Zentren aus.



Kompetenz gebiindelt unter einem Dach - Die Frauenselbsthilfe nach Krebs
als Teil des Bundesverbandes ,,Haus der Krebs-Selbsthilfe e.V.“

Zehn Jahre ist es nun her, dass die Geschafts-
stellen von sieben deutschen Krebs-Selbsthilfe-
verbanden gemeinsam ein Haus in Bonn bezogen.
Neben der Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH)
waren dies die Deutsche ILCO, der Bundesver-
band der Kehlkopfoperierten, der Arbeitskreis
der Pankreatektomierten, die Deutsche Leuka-
mie- und Lymphom-Hilfe, der Bundesverband
Prostatakrebs Selbsthilfe und die Deutsche Hirn-
tumorhilfe. Der wirdige Altbau in der Bonner
Thomas-Mann-Strafse, fruher Sitz der Deutschen
Krebshilfe, tréagt seither den Namen ,Haus der
Krebs-Selbsthilfe - HKSH".

Die Zusammen-
fuhrung von
sieben Bundes-
geschaftsstellen
der organisierten
Krebs-Selbsthilfe
unter einem Dach
ermoglichte  von
da ab eine enge
Zusammenarbeit:

standiger Erfahrungsaustausch, die gemeinsame
Nutzung von Ressourcen und die bessere Ab-
stimmung gemeinsamer Aktivitaten. Vor allem
aber bietet sie eine erhohte politische Durch-
setzungskraft und eine deutliche Steigerung der
Effektivitat und Akzeptanz der Krebs-Selbsthilfe in
Deutschland.

In den vergangenen Jahren sind noch drei weite-
re Verbande unter das gemeinsame Dach gekom-
men: das BRCA-Netzwerk - Hilfe bei familidarem
Brust- und Eierstockkrebs, der Bundesverband
Schilddrtsenkrebs — Ohne Schilddrise leben so-
wie der Selbsthilfe-Bund Blasenkrebs.

Im Juni 2015 grindeten neun dieser Organisatio-
nen den europaweit ersten Spitzenverband phar-
ma-unabhangiger Krebs-Selbsthilfe-Verbande: den
,Haus der Krebs-Selbsthilfe e.V.". Die neue Dachor-
ganisation reprasentiert damit Hunderttausende
Krebs-Betroffene im deutschsprachigen Raum. Ihr
besonderes Markenzeichen ist, dass Spenden oder
Sponsoring-Angebote  von  Wirtschaftsunterneh-
men, die im Gesundheitssektor tatig sind, nicht an-
genommen werden. Absolute Unabhangigkeit und
Neutralitét ist hier das oberste Gebot.

Der neue Bundesverband kann sich noch starker
als die nur locker verbundenen Organisationen fur
den Erhalt und die Verbesserung der Qualitat der
medizinischen und psychosozialen Versorgung
krebskranker Menschen und deren Angehorigen
einsetzen und die Interessen Krebsbetroffener
gegenuber der Arzteschaft, den medizinischen
Fachgesellschaften, den Krankenkassen, der
Pharmaindustrie und der Gesundheitspolitik ver-
treten.

Die Frauenselbsthilfe nach Krebs hat die Ge-
schichte des Hauses in der Thomas-Mann-Stra-
3e 40 und die Grundung des Bundesverbandes
intensiv mit begleitet und gestaltet. Mit den vielfal-
tigen vorhandenen Erfahrungen und Kenntnissen
im Bereich der gesundheits- und sozialpolitischen
Lobbyarbeit ist sie eine wichtige Partnerin im
Bundesverband HKSH.

Ralf Rambach
Vorsitzender des Bundesverbandes
,Haus der Krebs-Selbsthilfe e V."

I Brigitte Overbeck-Schulte tritt aufgrund ihrer Wiedererkrankung zuriick

Karin Meifler iibernimmt kommissarisch den Bundesvorsitz



Die Frauenselbsthilfe nach Krebs als Geburtshelferin des

BRCA-Netzwerks

Die Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH) feiert
ihren 40. Geburtstag. Das ist ein Alter, in dem
die ,gestandene Frau” einige wichtige Lebensab-
schnitte hinter sich gebracht hat. Die Kinderpla-
nung ist oftmals abgeschlossen, berufliche und
familiare Perspektiven sind gesetzt oder auch
schon erftllt. Wie zerbrechlich das alles sein kann,
wissen wir als an Krebs erkrankte Menschen sehr
genau. Da ist es gut, eine starke Partnerin an der
Seite zu haben: die Frauenselbsthilfe leistet hier
unersetzliche Hilfestellung fur viele Ratlose.

Jahrlich erkranken rund 70.000 Frauen neu an
Brustkrebs und 4.000 an Eierstockkrebs. Die
auslosende Ursache bleibt meist unklar. Anders
ist die Situation fur ca. 20 Prozent der Erkrankten.
Sie haben eine genetische Veranderung zum Bei-
spiel in den sogenannten BRCA-Genen (BReast
CAncer, zu Deutsch Brustkrebs), die auch an ihre
Kinder vererbt werden kann. In den betroffenen
Familien kommen Krebserkrankungen deshalb
deutlich haufiger vor und das oftmals in einem
sehr frihen Alter.

Als Vertretung selbst Betroffener wurde 2008 in
der FSH der Verein BRCA-Netzwerk - Hilfe bei
familiarem Brust- und Eierstockkrebs gegrindet.
Ziel war und ist es, in Ergénzung zur Frauen-
selbsthilfe dieser Gruppe der h&ufig sehr jung er-
krankten Frauen leicht zuganglich Austausch- und
Informationsmdglichkeiten zu bieten.

Nicht nur bei der Planung des Netzwerkes hat uns
die Frauenselbsthilfe nach Krebs - damals noch
unter Vorsitz der heutigen Ehrenvorsitzenden
Hilde Schulte - geholfen, auch die organisatori-
sche und emotionale Unterstutzung half, bald (ab
2010) auf eigenen Beinen zu stehen.

I Bildung von sieben Referaten zur

Entlastung des Bundesvorstandes

Als vergleichsweise junge Organisation - unser
Verein ist erst sechs Jahre alt - danken wir unse-
rer Geburtshelferin der ersten Stunde aufrichtig
und winschen der &lteren Schwester ein weiter-
hin erfolgreiches gemeinsames Arbeiten fur die
Belange Krebserkrankter und deren Familienan-
gehorigen.

Andrea Hahne

Vorsitzende des BRCA-Netzwerks - Hilfe bei
familiarem Brust-und Eierstockkrebs e.V.
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FSH-Netzwerke

Die Frauenselbsthilfe nach Krebs vernetzt Manner mit Brustkrebs

Da in Deutschland jahrlich nur ca. 700 Manner an
Brustkrebs erkranken, ist es in der Offentlichkeit
kaum bekannt, dass es sich dabei nicht um eine
reine Frauenkrankheit handelt. Aber selbst wenn
Manner dies wissen, scheuen sie bei verdachtigen
Anzeichen den Gang zum Gyné&kologen oder in die
Brustzentren der Frauenkliniken. Dies fthrt dazu,
dass die Diagnose oft verspatet gestellt wird und
damit die Chancen auf eine dauerhafte Heilung
deutlich sinken. In Deutschland wird die relative
Zehn-Jahres-Uberlebensrate von Brustkrebspa-
tientinnen mit 82 Prozent angegeben, wahrend
diese bei Mannern deutlich niedriger bei 65 Pro-
zent liegt.

Manner mit Brustkrebs und dem Wunsch nach
Information und Austausch melden sich bitte bei
der Frauenselbsthilfe nach Krebs".

netzwerk

Ménner mit Brustkrebs

Dieser Aufruf in der ,perspektive” vom August
2009 war der Beginn einer bis heute im deutsch-
sprachigen Raum einzigartigen Patienteninitiative
fur Ménner mit Brustkrebs. Ziel war es, die Er-
krankung in der Offentlichkeit bekannt zu machen,
um damit die Frtherkennung und die Prognose zu
verbessern. Es sollte aber auch den betroffenen
Méannern durch einen gegenseitigen Austausch
das Geftuhl genommen werden, mit dieser bei ih-
nen sehr seltenen Erkrankung vollig allein gelas-
sen zu sein.

Im August 2010 trafen sich auf der Bundestagung
der FSH dann 13 betroffene Manner, um erste
Ansatzpunkte fur eine dauerhafte krankheitsspe-
zifische Selbsthilfe auf Bundesebene zu disku-
tieren. Es folgten die Erstellung einer Homepage
sowie das Drucken und bundesweite Versenden
von Flyern. Aufserdem wurden mehrere Manner
als ortliche Ansprechpartner aktiv. Sie meldeten
sich bei den ortlichen Selbsthilfekontaktstellen an,
verteilten die Flyer und prasentieren seit dieser
Zeit das Netzwerk auf regionaler Ebene, z.B. auf
Patiententagen. Um einen krankheitsbezogenen
Erfahrungsaustausch auch in der personlichen
Begegnung zu ermoglichen, wurden neben den
Kontakten Uber E-Mail-Verteiler und Telefon auch
bundesweite Treffen veranstaltet.

Personliche Begegnungen der Betroffenen sind
fur die Selbsthilfe unerlasslich, um Vertrauen und
ein Zusammengehorigkeitsgefthl in der Gruppe
entstehen zu lassen. Daher treffen sich ortliche
Gruppen auch regelmafsig mehrmals monatlich.

Bei einer bundesweiten Gruppe fur seltene Er-
krankungen mit nur jahrlichen Gruppentreffen
ist zusatzlich eine formelle Mitgliedschaft in ei-
ner Gemeinschaft sehr wichtig, um das Gefuhl
des ,Dazugehorens” zu vermitteln. Zudem starkt
eine rechtliche Eigenstandigkeit den Vertre-
tungsanspruch der Betroffenengruppe im Ge-
sundheitswesen und der Offentlichkeit. Daher
beschlossen im Jahr 2014 - wieder auf der Bun-
destagung der FSH - 18 Manner aus dem Netz-
werk die Grundung des eingetragenen Vereins
Netzwerk Manner mit Brustkrebs eV." Wie die
FSH-Landesverbande, die ebenfalls die Rechts-
form eines e.V. haben, ist das ,Netzwerk Manner
mit Brustkrebs eV." eine Untergliederung des
Bundesverbandes der FSH. Inzwischen hat der
Verein mehr als 70 Mitglieder.

Peter Jurmeister

Vorsitzender des Netzwerks Manner mit
Brustkrebs e.V.

I Karin Meifler wird zur Bundesvorsitzenden gewdhlt

I Start des Online-Forums fiir den Betroffenenaustausch im Internet



Besondere Unterstiitzung gefragt:
Die Entstehung des Netzwerks fiir junge Frauen mit Krebs

Welche Bedurfnisse haben junge, an Krebs er-
krankte Frauen? Dieser Frage ging die Frauen-
selbsthilfe nach Krebs im Sommer 2014 mit einer
Online-Umfrage auf den Grund. Angesprochen
waren Frauen mit Krebs unter 50 Jahren.

Schnell zeigte sich, dass fur diese Gruppe eine
besondere Unterstutzung gebraucht wird: Die Be-
troffenen sind haufig noch in der Ausbildung oder
stehen ganz am Anfang ihrer beruflichen Karriere
und sind sozial noch nicht abgesichert. Die Fa-
milienplanung ist meist noch nicht abgeschlossen
oder es sind kleine Kinder zu betreuen. Aufser-
dem ist die psychische Belastung zusatzlich hoch,
weil die Erkrankung in jungen Jahren meist sehr
aggressiv ist.

Ein passendes und zudem bundesweites Ange-
bot fur diese Betroffenengruppe war in Deutsch-
land bis 2014 nicht vorhanden. Um diese Lucke
im Versorgungssystem zu schlielsen, startete die
Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH) eine Initiati-
ve zum Aufbau eines Netzwerks. Diese Initiative

stie3 nicht nur bei den Betroffenen selbst auf
eine grofse Resonanz. Auch von politischer
Seite wurde der Bedarf gesehen. Das Bun-
desministerium fur Gesundheit bewilligte eine

umfangreiche finanzielle Forderung des Pro-

jekts.

In einem Workshop im Herbst 2014 wurde ein
Fundament gelegt aus Ideen, Visionen und viel
Motivation, um den Gedanken voranzubringen
und ein Angebot speziell fur jungere Betroffene zu
schaffen. Im April 2015 grundeten die engagier-
ten Frauen der ersten Stunde dann das Netzwerk
NetzwerkStatt Krebs - junge Selbsthilfe”.

Da fur diese Altersgruppe der Austausch Uber In-
ternet und soziale Netzwerke eine grofse Bedeu-
tung hat, wurde sogleich auch eine eigene Web-
site furs Netzwerk in Angriff genommen und im
Dezember 2015 freigeschaltet. Seitdem geht es
Schlag auf Schlag weiter: Postkarten mit witzigen
Sprtichen und Motiven wurden gedruckt und ein
Imageflyer erstellt. In regelmafigen Abstédnden

finden Workshops statt, um das Netzwerk weiter
voranzutreiben. Aufserdem préasentiert sich die
NetzwerkStatt Krebs auf grofsen Kongressen wie
dem Deutschen Krebskongress.

Seit es 2014 losging, wurde bereits viel erreicht.
Schon jetzt stellen die Ergebnisse eine grofse Be-
reicherung fur junge Frauen mit Krebs dar.

Karin Meif3ler

FSH-Bundesvorsitzende und
Initiatorin der NetzwerkStatt Krebs

I Griindung der ,,NetzwerkStatt Krebs* fiir junge Frauen

I Griindung des Bundesverbandes ,,Haus der Krebs-Selbsthilfe”

29



Wir bleiben am Ball: Forum, Facebook und Co.

Die Frauenselbsthilfe nach Krebs ist ein lebendiger
Verein. Das zeigt die Verbandsgeschichte deutlich.
In den 40 Jahren ihres Bestehens hat sich unsere
Organisation immer wieder neuen Erfordernis-
sen angepasst. Eine besondere Herausforderung
stellte die mit dem Jahrtausend-Wechsel einset-
zende Medialisierung der Gesellschaft dar. Das
Internet entwickelte sich zum meist genutzten
Informationsmedium. Das Wissensmonopol der
Arzte wurde vom Web 1.0 abgelsst.

Auf die Selbsthilfe wiederum hatte die Entwick-
lung des Web 2.0 und damit der Sozialen Netz-
werke sehr starke Auswirkungen. Der Stellenwert
der Face-to-Face-Selbsthilfe veranderte sich ra-
sant, denn immer mehr Menschen nutzen nun die
Maglichkeit, Informationen und Erfahrungen tber
Erkrankungen und Lebensprobleme im Internet
auszutauschen.

Angesichts dieser Entwicklung bauten wir im
Jahr 2010 zunachst die Informationen auf un-
serer Website deutlich aus und schufen zudem
die Moglichkeit, dass sich jede FSH-Gruppe dort
mit einer eigenen Seite prasentieren kann. Zwei
Jahre spater folgte ein geschlossener Bereich fur

Mitglieder, in dem wichtige Informationen, Muster-
vorlagen und Tipps fur die Gruppenarbeit zu fin-
den sind. Bei aktuellen Themen werden seit 2012
die Mitglieder per Online-Newsletter informiert.

2012 begannen wir, uns intensiv mit den virtuel-
len Formen der Selbsthilfe zu beschaftigen. Das
Ergebnis war der Aufbau eines Internet-Forums
fur den Betroffenenaustausch, das von einem
Moderatorinnen-Team gemald unserem Bera-
tungsleitfaden betreut wird. Dieses Forum ging
Anfang 2013 online und hat sich seither zu einem
der erfolgreichsten Projekte der Frauenselbsthilfe
entwickelt. Die Zahl der angemeldeten Teilnehmer
steigt exponentiell, ebenso die der taglich gepos-
teten Beitrage.




Das Feedback der Nutzerinnen zeigt uns immer
wieder aufs Neue, dass wir mit unserem Forum
eine Lucke im deutschen Selbsthilfe-Angebot
schliefsen konnten. Die anfangliche Befurchtung,
das Forum konnte an Krebs erkrankte Men-
schen bewegen, nicht mehr in die Gruppen vor
Ort zu kommen, hat sich nicht bestatigt. Die On-
line-Selbsthilfe ist fur viele nur der Einstieg in die
Selbsthilfe. Bereits nach kurzer Zeit kommt bei
vielen der Wunsch nach personlichen Treffen auf.
Seit Bestehen des Forums wurden aus diesem
heraus drei Frauenselbsthilfe-Gruppen gegrtindet
und es finden jahrlich zwei bis drei Forumstreffen
an verschiedenen Orten in Deutschland statt.

Das Thema ,Social Media” lasst uns seither nicht

mehr los. Anfang 2016 haben wir einen Face-
book-Auftritt fur die Frauenselbsthilfe freige-

schaltet, der mit viel Erfolg lauft. Die Moglichkeit,
Informationen auf Facebook mit anderen zu ,tei-
len”, verhilft den Projekten der Frauenselbsthilfe
seither zu viel mehr Beachtung. In einem nachs-
ten Schritt soll ein Image-Video-Clip auf YouTube
folgen. Mit anderen Worten: Wir bleiben am Ball
und werden auch in den nachs-

ten Jahrzehnten die Moglichkei-
ten der neuen Medien zur Un-
terstitzung von Menschen mit
Krebs nutzen.

Caroline Mohr

Referentin fur Presse- und
Offentlichkeitsarbeit der
Frauenselbsthilfe nach Krebs

I Durchfiihrung des Projekts 2020 zur Modernisierung der FSH

I Der FSH-Facebook-Auftritt geht online
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Ehrenmitglieder der Frauenselbsthilfe nach Krebs

Ehrenvorsitzende Ehrenmitglieder
Hilde Schulte Dr. Dieter Alt
Prof. Dr. Hans-Helge Bartsch
Ehrenvorstandsmitglieder Peter Brunsing
Emmy Becker Dr. Irmgard Buske
Hildegard Rall Klaus Dérrie (1)
Anni Schubert Irmgard Ehrlich
Ursula Wippert Prof. Dr. Sabine Freifrau von Kleist

Christa Hentschel
Hannelore Horstmann
Dr. Gabriele Hundsdorfer
Otto Rall

Barbara Seeber

I Die Website der FSH erhdlt ein neues Gesicht I Wahl des FSH-Bundesvorstands nach neuen Regularien



Das Motto der Frauenselbsthilfe nach Krebs

Im Jahr 2001 wird das Motto der Frauenselbsthilfe nach Krebs geboren.

Auffangen - Informieren - Begleiten

Auffangen nach dem Schock der Diagnose
Informieren iiber Hilfen zur Krankheitshewdltigung
Begleiten in ein Leben mit oder nach Krebs
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