Frauenselbsthilfe nach Krebs -
ein Verein ohne Mitgliedsbeitrage?

Sylvia Brathuhn und Caroline Mohr

Wie geht das denn und was soll das?

Ein Verein braucht Geld, wenn er seinen vielfil-
tigen, vereinsspezifischen Aufgaben nachkom-
men will. Das alte Sprichwort »Ohne Moos nix
los« bewahrheitet sich spétestens dann, wenn Ak-
tionen, Unternehmungen, Kampagnen gestartet
werden wollen, Reisekosten und Unkosten zu er-
statten sind oder Infopost gedruckt und versen-
det werden muss, um hier nur einige Vereinsauf-
gaben zu nennen. Dann werden finanzielle Mittel
dringend gebraucht. Ohne sie ist ein Verein nicht
handlungsfihig, unabhingig davon, wie engagiert
die ehrenamtlich T4tigen sind.

Bei den meisten Vereinen stellen die Mitglie-
derbeitrage — als regelmiflig wiederkehrende
Einkiinfte - ein berechenbares Finanzvolumen
dar, mit dem anstehende Kosten gedeckt wer-
den kénnen. Viele Vereine erheben auch Auf-
nahmegebiihren oder legen zusétzlich entstehen-
de Kosten auf die Zahl der Mitglieder um, damit
ab und zu auch Sonderleistungen erbracht wer-
den kénnen.

Alles, was mit finanziellen Dingen zu tun hat,
muss in der Vereinssatzung genau festgelegt sein
und kann nicht willkiirlich gehandhabt werden.
Sobald Mann oder Frau in den Verein eintreten,
werden diese Regeln giiltig. Die Teilnahme am
Vereinsleben muss sozusagen erkauft beziehungs-

weise bezahlt werden. Kurz gesagt lautet die Ver-
einbarung: Leistung gegen Geld.

In der Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH), die
seit 1976 besteht und eine der grofiten und éltesten
Krebs-Selbsthilfeorganisationen in Deutschland
ist, wird dies anders geregelt. In diesen Verein kann
man nicht einfach eintreten und sich durch einen
festgelegten Betrag seine Mitgliedschaft und da-
mit bestimmte Leistungen sichern. Mitglied wird
nur, wer sich entscheidet, eine aktive Rolle zu iiber-
nehmen, also ehrenamtlich tdtig zu werden.

An Krebs erkrankte Menschen und deren An-
gehorige konnen sich fiir die Dauer von vier Jah-
ren in die aus drei Personen bestehende Leitung
einer der ca. 350 bundesweit existierenden regio-
nalen FSH-Gruppen wihlen lassen. Und nur die-
jenigen, die mit dieser Ubernahme eines Amtes
auch aktiv die Geschicke des Verbandes mitbe-
stimmen, sind Mitglieder der Frauenselbsthil-
fe nach Krebs.

Insgesamt hat der Verband im Moment ca.
1.250 Mitglieder. Mit ihrer Wahl verpflichten
diese sich, nicht nur die Vereinssatzung anzu-
erkennen, sondern auch den verbandsinternen
»Leitfaden fiir Mitglieder« und den sogenann-
ten »Leitfaden fiir Beraterinnen«. Denn das ist
letztlich ihre Aufgabe: Menschen mit Krebs, die
in ihre Gruppen kommen, zu betreuen und zu
begleiten unter dem Leitgedanken Auffangen -
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Informieren - Begleiten. Bundesweit nehmen jahr-
lich ca. 35.000 an Krebs erkrankte Menschen
dieses Hilfsangebot der Frauenselbsthilfe in An-
spruch. Sie kénnen vollig unverbindlich und
ohne verpflichteten Mitgliedsbeitrag zu zahlen
in die Selbsthilfegruppen vor Ort kommen, eine
Zeitlang an den Treffen teilnehmen und, wenn
kein Bedarf mehr besteht, auch wieder fernblei-
ben. Gruppenteilnehmer/-innen, die Interesse an
einer Leitungsposition und aktiver Mitarbeit ha-
ben, kénnen sich in die Gruppenleitung wéhlen
lassen und so zu Mitgliedern werden.

Das Konzept zeigt deutlich, dass die FSH-Mit-
glieder schwerlich um Mitgliedsbeitrage gebeten
werden konnen, da sie ja keine Leistungen durch
die Vereinsmitgliedschaft erhalten, sondern viel-
mehr eine Leistung erbringen. Trotz der ehren-
amtlichen, unentgeltlichen Arbeit ihrer Mitglieder
kommt aber natiirlich auch die Frauenselbsthilfe
nicht ohne Geld aus. Dieses wird unter anderem
fiir die Qualifizierung und Befihigung der Mit-
glieder selbst und fiir die Beratung, Begleitung
und Betreuung der Hilfesuchenden gebraucht.

Zwischenspiel: Mein Weg in die
Frauenselbsthilfe

Vor vier Jahren bekam ich die Diagnose Krebs.
Es war verheerend. Anfinglich konnte ich es
kaum glauben. Immer wieder hammerte in
meinem Kopf dieser Satz: »Sie haben Krebs.«
Ich weif3 noch, dass ich wie betéubt aus der Pra-
xis kam. Ich habe doch nichts gespiirt, war nur
ein wenig miide und schlaff. Das hitte doch
auch der vielen Arbeit und den Verpflichtun-
gen, denen ich manchmal kaum nachkom-
men konnte, zugrunde liegen konnen. Nein,
es war anders: Die Diagnose Krebs war unum-

stofllich. Es folgten zahlreiche Untersuchun-
gen, viele Therapien, Klinikaufenthalte, Arzt-
besuche. Erschépft und gepeinigt, haarlos und
kraftlos, unansehnlich und geschlechtslos, so
fiihlte ich mich.

Alle meine Verwandten und Bekannten
hatten furchtbare viele gute Ideen und Rat-
schlage fiir mich. »Du musst dir viel Ruhe
gonnen.« »Du musst viel an die frische Luft,
du brauchst Bewegung.« »Du musst dich ab-
lenken, das Griibeln bringt doch nichts.« »Du
musst dich mit der Situation auseinanderset-
zen, sonst iiberrollt sie dich.« Das ist nur ein
kleiner Ausschnitt all der guten Ratschlége, die
Menschen mir - je nach ihrem eigenen Be-
diirfnis - Gberstilpten. Doch ich wollte ein-
fach nur noch meine Ruhe.

Da traf ich beim Einkaufen eine Frau aus
der Nachbarschaft. Wir standen auf dem Park-
platz. Sie griifite mich, schaute mich an und
sagte: »Ich habe auch Krebs.« Sonst nichts. Fiir
einen Moment war ich schockiert. »Warum er-
zéhlt sie mir das?« Mir kamen die Trénen und
sie sagte: »Ja, es ist nicht leicht. Vieles ist so
anders geworden und manchmal méchte ich
einfach aufwachen und alles ist wieder gut.«

Die Worte dieser mir eigentlich fremden
Frau entsprachen genau meinem Empfinden.
Wir standen fast eine Stunde auf dem Park-
platz vor dem Supermarkt, redeten, wein-
ten und lachten. Sie erzdhlte mir, dass sie seit
etwa einem Jahr in eine Selbsthilfegruppe geht.
Dann sagte sie lachelnd: »Das war jetzt eigent-
lich ein ganz kleines Gruppentreffen Krebs-
selbsthilfe.«

Zum nichsten Gruppenabend begleitete ich
sie. Die Gesprache, der Austausch, das leben-
dige Miteinander taten mir sofort gut. Daher

Geld und Leid - das leidige Geld
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Das Gesprdch unter Gleichbetroffenen kann sehr hilfreich sein
und zum inneren Heilungsprozess beitragen.

fragte ich, ob ich Mitglied werden kénne und
was es koste. Da bekam ich zur Antwort: »Die
Teilnahme an den Gruppentreffen ist kostenlos
und unverbindlich. Wenn du aber irgendwann
Lust hast, aktiv mitzuarbeiten, dann kannst du
dich in die Gruppenleitung wéhlen lassen.«
Von da an nahm ich regelméflig an den Grup-
pentreffen teil. Die Informationen, die ich dort
erhielt, und der Austausch mit den Gleichbe-
troffenen waren wesentlich fiir meinen (inne-
ren) Heilungsprozess.

Neun Monate spater wurde eine Nachfolge-
rin fiir ein ausscheidendes Mitglied der Grup-

penleitung gesucht. Ich meldete mich. Zu die-
sem Zeitpunkt war ich schon wieder etwas
starker, hatte auch wieder den Wunsch, mich
einzubringen, und vor allem, etwas zuriick-
zugeben von der Kraft, die mir das Gruppen-
leben geschenkt hatte. Ich wurde direkt zur
Gruppenleiterin gewidhlt. Da stand ich nun.
Alle gratulierten mir, strahlten mich an und
ich hatte das Gefiihl, gar nicht zu wissen, was
jetzt kommt. Im »normalen« Leben bin ich
Biiroangestellte. Plétzlich sollte ich eine Lei-
tungsaufgabe tibernehmen: ein Gruppenpro-
gramm erstellen, Meldungen fiir die lokale
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Presse schreiben, Krisentelefonate fithren, Arz-
tekontakte herstellen und Spendengelder be-
schaffen. Das war anfangs ganz schén furcht-
einfloflend. Aber irgendwie schaftte ich es.

In der Schilderung dieser FSH-Gruppenleiterin
werden mehrere Aspekte deutlich.

1. Die Diagnose Krebs schockiert und verén-
dert alles.

2. Nicht an Krebs erkrankte Menschen wollen
helfen, sind jedoch haufig dazu gar nicht in
der Lage und geben »nicht gewollte« Rat-
schlage.

3. Das Gesprach unter Gleichbetroffenen kann
sehr hilfreich sein und zum inneren Hei-
lungsprozess beitragen.

4. Mitglied in der Frauenselbsthilfe nach Krebs
zu sein, bedarf mehr als guten Willen. Es
braucht spezielle Qualifizierungsmaf3nah-
men, damit diese durchaus anspruchsvolle
Tatigkeit gut ausgeiibt werden kann.

Zuriick zum Thema: Die Erfiillung von
Vereinsaufgaben kostet Geld

Wie finanziert nun die FSH die geschilderten An-
forderungen? Der Verein steht fast seit den Griin-
dungstagen unter ideeller und finanzieller Schirm-
herrschaft der Deutschen Krebshilfe (DKH). Von
dieser grofen und finanzstarken Organisation er-
hilt sie jahrlich Zuwendungen fiir die Gruppen-
arbeit, aber auch fiir die organisatorischen Auf-
gaben auf Bundes- und auf Landesebene. Dazu
gehort unter anderem die Finanzierung einer
Bundesgeschiftsstelle mit fiinf Mitarbeiterinnen.

Jedes Jahr miissen die Verantwortlichen, das
ist der Bundesvorstand in Zusammenarbeit mit
der Bundesgeschiftsstelle, einen Haushaltsplan
erstellen, der den finanziellen Bedarf (das Wofiir
und Wozu) deutlich macht. Ein grofler Teil der
notwendigen Budgetgelder werden dem Bundes-
verband also von der DKH zur Verfiigung gestellt.
Der Bundesvorstand verteilt die erhaltenen Gel-

der dann nach einem Quotensystem an die Lan-
desverbédnde und die regionalen Gruppen.

Mit dieser finanziellen Forderung der DKH
kann jedoch nicht der gesamte Finanzbedarf des
Vereins abgedeckt werden und so gilt es, eine wei-
tere Finanzierungsquelle zu nutzen. Die Kranken-
kassen sind gemaf3 § 20 Abs. 4 SGB V per Gesetz
verpflichtet, die Selbsthilfe zu fordern. Der Bundes-
verband, die Landesverbénde und die regionalen
Gruppen konnen bei ihnen Forderantrége stellen.

Zum einen gibt es hier eine Gesamtférderung.
Darunter fallt alles, was regelmiflig an Kosten an-
fallt. Zum anderen gibt es die sogenannte Projekt-
forderung. Wihrend erstere verpflichtend ist, sind
bei letzterer die Kassen in ihrer Entscheidung frei,
ob sie ein Projekt fordern mochten oder nicht.
Dies kann zu finanziellen Unsicherheiten im Ver-
ein fithren, denn viele Krankenkassen kommen
diesem Forderauftrag nur ungentigend nach.'

Insbesondere fiir die Gruppenleitungsteams
ist es unter diesen Voraussetzungen nicht leicht,
ein Projekt zu starten oder eine Aktion durch-
zufithren, die sie fiir wichtig und wertvoll erach-
ten, um beispielsweise die Offentlichkeit auf ihre
Arbeit und ihr Angebot aufmerksam zu machen.
Die »Finanzexperten« entscheiden aus der Ferne,
ob ja oder nein; Daumen hoch oder runter. Nicht
selten sind fiir diejenigen, die die Gelder bean-
tragt haben, die Entscheidungen der Kassen nicht
nachvollziehbar und fithren zu Missmut in den
Gruppenleitungsteams.

Eine weitere Geldquelle, um die anspruchsvol-
le Arbeit in der Frauenselbsthilfe zu gewéhrleis-
ten, sind Ministerien auf Bundes- und Landesebe-
ne. Hier miissen hochst aufwendig zu erstellende
Projektantrige eingereicht werden, um Gelder be-
willigt zu bekommen. Diese miissen dann zeitnah
und genau dem Antrag entsprechend ausgege-
ben werden. Es gilt, Nachweise fiir jede Ausga-
be zu erbringen. Und die Ergebnisse der Aktion
beziehungsweise des Projekts miissen genau do-
kumentiert werden. Das ist fiir die ehrenamtlich
arbeitenden Mitglieder haufig eine sehr miihsa-
me und schwer zu erfiillende Aufgabe.
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Werden Antréige abgelehnt, miissen neue Geld-
geber gesucht, neue Antrége formuliert und das
Engagement aufrechterhalten werden. Das ist
ebenfalls mithsam und fiihrt nicht selten zur Re-
signation oder sogar zur Amtsniederlegung eines
Mitglieds. Auflerdem ist das Problem der Geldbe-
schaffung abschreckend fiir diejenigen, die sich fiir
eine Position in der Frauenselbsthilfe interessieren.

Eine sehr einfache Losung, um die Frauen-
selbsthilfe sicher und nachhaltig zu finanzieren,
wire es natiirlich, die Pharmaindustrie um fi-
nanzielle Férderung zu bitten. In den Anfangs-
jahren der Krebs-Selbsthilfe war dies noch gang
und gibe. Diese Form der Finanzierung trug je-
doch in erheblichem Mafie zu einem Imagescha-
den fiir die Selbsthilfe bei. Und in der Tat kam es
héufig vor, dass sich die Selbsthilfe als Werbebiih-
ne fiir die Pharmaindustrie zur Verfiigung stell-
te und, bewusst oder unbewusst, Krebspatienten
entsprechend den Wiinschen ihrer Finanziers be-
einflussten.

Schon seit vielen Jahren konnen Krebs-Selbst-
hilfeorganisationen auf diese finanzstarke Fi-
nanzierungsquelle nicht mehr zuriickgreifen.
Die Richtlinien der Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe und der DKH erlauben es nicht, Gel-
der der Pharmaindustrie anzunehmen, denn nur
so konnen Unabhingigkeit und Neutralitit ge-
wahrt bleiben.

Private Spendengelder, zum Beispiel bei Todes-
fallen, gehen generell an die Deutsche Krebshil-
fe und damit indirekt tiber deren Forderung der
Selbsthilfe auch an die Frauenselbsthilfe. Doch
wo bleibt der Staat, der so sehr von der Arbeit
der Selbsthilfe profitiert? Was beispielsweise teu-
re Reha-Mafinahmen leisten, um Menschen mit
einer Krebserkrankung wieder fit fiirs Berufsle-
ben zu machen, das leisten zu einem Teil auch
die Selbsthilfegruppen mit ihrem umfassenden
Angebot fiir die Hilfe zur Selbsthilfe.

Welche Finanzierungsmodelle sind nun fiir die
Selbsthilfe noch denkbar, um deren Arbeit nach-
haltig zu unterstiitzen und sich von Spenden und
Fordergelder unabhingiger zu machen? Hier sei

nochmals betont, dass alle Mitglieder der Frau-
enselbsthilfe ehrenamtlich und somit unbezahlt
arbeiten. Dabei leisten sie wertvolle Arbeit fiir
das Gesundheitssystem und fiir die Gesellschatft,
insbesondere in der psychosozialen Betreuung
von Krebspatienten, fiir die in Deutschland nur
ein sehr unzureichendes professionelles psycho-
onkologisches Angebot zur Verfiigung steht. Die
Gesellschaft sollte sich fragen, ob nicht der Staat
Selbsthilfeorganisationen, die bestimmte Quali-
fizierungsstandards einhalten, finanziell unter-
stlitzen miisste, da sie eine wichtige gesellschaft-
liche Aufgabe iibernehmen.

Die oben zitierte Gruppenleiterin hat ausge-
sprochen, was viele andere Mitglieder der Frau-
enselbsthilfe genauso sehen: »Die Gruppenleitung
wiirde viel mehr Freude bereiten, wenn nur das
leidige Thema Geld nicht wire. Als ich mich fiir
diese Tatigkeit meldete, wollte ich Menschen hel-
fen. Stattdessen geht so viel Kraft in diese Geldan-
gelegenheiten. Wir fiillen im Gesundheitssystem
eine grofe Liicke in der Betreuung von Krebspa-
tienten. Doch das wird nicht wirklich honoriert.
Hier mal ein Preis, dort mal eine Ehrung. Aber
damit kann ich keine Projekte finanzieren.«

Dr. Sylvia Brathuhn, Diplom-P4dago-
gin, ist in der psychoonkologischen Be-
ratung und Betreuung fiir krebskranke
Menschen und ihre Angehérigen titig;
Vorstandsmitglied der Frauenselbsthilfe
nach Krebs, Landesverband Rheinland-
Pfalz e. V,, und der IWG (International
Workgroup of Death, Dying and Bereavement); Trainerin in
den Bereichen Sterben, Tod, Spiritualitit und Kommunika-
tion, Trauerbegleiterin.

E-Mail: brathuhn@t-online.de

Caroline Mohr M. A. leitet die Presse-
und Offentlichkeitsarbeit der Frauen-
selbsthilfe nach Krebs. Sie ist aufSerdem
als freiberufliche Journalistin tétig.

E-Mail: c. mohr@frauenselbsthilfe.de

Anmerkung

1 Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. -
http://www.kibis-sl.de/fileadmin/downloads/interessen-
vertretung-der-selbsthilfe/21.pdf (Zugriff am 28.10.2015)
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