ZUSAMMEN

Vor 40 Jahren wurde der Gesundheitstreffpunkt Mannheim

gegriindet, der bis heute Menschen in besonderen Situationen

zusammenbringt — auf dass es gelingt, aus den Fallstricken des
Lebens eine Schaukel zu knoten, die befltigelt.
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240 verschiedene Selbst-
hilfegruppen gibt es der-
zeit im Raum Mannheim.
Kontaktbeschrinkungen
infolge der Pandemie
erschweren deren Aufbau
und Arbeit.

Als Ursula Schmidt vor 45 Jahren mit Hilfe des
Mannheimer Morgen nach anderen ,brustam-
putierten Frauen" zwecks Erfahrungsaustausch
suchte, da war es iblich, dass Arzt*innen, vor
allem der operierenden Zunft, zwar ein kran-
kes Organ fachkundig im Blick hatten - nicht
aber den dazugehorigen Menschen. Und schon
gar nicht dessen Seele. Weil sich die Lehrerin
nach dem Schock der Tumor-Diagnose und
den Folgen einer Radikaloperation samt massi-
ver Bestrahlung alleingelassen fiihlte, griindete
sie 1976 mit anderen ,Brustamputierten”, wie
es seinerzeit hief}, in Mannheim eine Gruppe
fiir ,Frauen nach Brustkrebs“ Die Initiative mit
dem Anliegen ,Auffangen - Informieren - Be-
gleiten" sollte in nur vier Jahren 9o Anlaufstellen
mit fiinf Landesverbanden hervorbringen und
obendrein andere Patient*innengruppen moti-
vieren, sich ebenfalls zu organisieren.

Der Medizinbetrieb begleitete diesen er-
staunlichen Siegeszug zunichst mit Argwohn
- weil der Berufsstand im weiflen Kittel um
seine Autoritdt fiirchtete. Doch das hat sich
lingst gedndert. Inzwischen liegen in Arztpra-
xen ganz selbstverstindlich Broschiiren aus,
kooperieren Hospitiler eng mit Selbsthilfeor-
ganisationen. Das Mannheimer Universitits-
klinikum und das Zentralinstitut fiir Seelische
Gesundheit sind als ,selbsthilfefreundlich” zer-
tifiziert. ,Wir haben gerade 70.000 Flyer mit
Infos iiber Gruppen in der Region gedruckt, die
Patienten bei ihrer Entlassung bekommen®, be-
richtet Birbel Handlos, Geschiiftsfiihrerin des
Mannheimer Gesundheitstreffpunkts und des
Heidelberger Selbsthilfebiiros.

Ob eine korperliche Krankheit oder ein
seelisches Leiden tief ins Alltagsleben eingreift:
Betroffene wissen ohne wortreiche Erluterun-
gen, was andere mit gleichem Schicksal bewegt,
umtreibt, dngstigt, wiitend macht, manchmal
auch verstummen ldsst. Darin liegt ihre grofle
Stirke. Als Sozialpidagogin Birbel Handlos vor
28 Jahren zum 1981 gegriindeten Gesundheits-
treff kam, spiegelten Selbsthilfegruppen vor
allem klassische Krankheitsbilder und Sucht-
probleme. Themen wie Trauerbewiltigung oder
sexuelle Orientierung, blickt sie zuriick, tauch-

ten erst in den vergangenen 15 Jahren verstirkt

auf. Manche Initiativen haben sogar fiir gesellschaftliches Umdenken mit
gesetzlichen Folgen gesorgt. Beispielsweise wollten sich Eltern, deren Kind
vor, wihrend oder kurz nach der Geburt gestorben ist, nicht linger damit
abfinden, dass ihr Baby noch im Kreifdsaal wie Klinikmiill ,entsorgt® wurde,
wenn das Korpergewicht unter 500 Gramm lag. Seit 2013 kénnen Familiel>
ihr Sternenkind beziehungsweise Schmetterlingskind, wie die aus dem ju-
ristischen Niemandsland geholten Midchen und Buben heifen, mit einem
Namen beim Standesamt beurkunden und auflerdem bestatten lassen.
Aufmerksamkeitsdefizite, Internetabhan-
gigkeit, Posttraumatische Belastungsstorungen, Schnarchen, Spielsucht,

Erschopfungssyndrom,

Transsexualitit, Zwangserkrankungen: 240 Gruppen weist die aktuelle
Selbsthilfe-Liste fiir den Raum Mannheim aus. ,Davon sind zehn im Auf-
bau - was sich in der Pandemie als schwierig erweist”, erldutert Bérbel
Handlos und berichtet, dass sich in den vergangenen Wochen auch Men-
schen mit ,Longcovid“ als Langzeitfolge einer Corona-Infektion zwecks
Erfahrungsaustausch gemeldet haben.

Wer die alphabetisch geordnete Liste studiert, ritselt des Ofteren, was
sich wohl hinter dem einen oder anderen Begriff verbirgt. ,Bitte was, Un-
dine-Syndrom?!" Solche Fragen gepaart mit Erstaunen kennt Eva Branden-
busch, Vorsitzende des bundesweiten Selbsthilfe-Vereins mit Sitz in Mann-
heim, auch von Arzt¥*innen. Schlieflich ist die angeborene, hiufig von einer
Spontanmutation ausgeloste Erkrankung des zentralen Nervensystems so
selten, dass die meisten Mediziner*innen damit nie konfrontiert werden.

Der schillernde Begriff Undine geht auf jene sagenumwitterte Nym-
phe zuriick, die ihren irdischen Geliebten wegen Untreue dazu ver-
dammt, wach zu bleiben - weil er im Schlaf die Kontrolle iiber seine
Atmung verlieren und in den Tod gleiten wiirde. Dieser mannigfach in
Erzihlungen, Gedichten, Opern und Filmen aufgegriffene Mythos hat
jener Krankheit den Namen gegeben, die im Schlummer den Atemre-
flex stort, ja ganzlich ausschaltet und deshalb eine kiinstliche Beatmung
erforderlich macht. Nacht fiir Nacht. Nicht nur wihrend der Kindheit.

Was der Fluch der Undine fiir Betroffene und deren Familie bedeu-
tet, konnen Auflenstehende nur ahnen. Und dennoch gibt es die Pers-
pektive eines eigenstindigen Lebens mit Beruf und Beziehung, betont
Eva Brandenbusch. lhre zweite Schwangerschaft verlief problemlos, die
Geburt spontan, erzihlt die Lehrerin. Weil Konrad nicht trank und fast
nur schlief, stellte sie ihn in der Heidelberger Uni-Kinderintensivstation
vor. Dort fiel schnell auf, dass der Saugling aufhorte zu schnaufen, sobald
er die Augen schloss. Riickblickend sieht Eva Brandenbusch als ,grofies
Gliick®, dass der Oberarzt schon einmal in Karlsruhe mit einem Undine-
Baby zu tun hatte und deshalb sofort die richtige Diagnose stellte - keine
Selbstverstiandlichkeit, wie sie von anderen Familien weifl. Gemeinsam
mit dem Arzt setzten die Eltern alles daran, einen Luftrohrenschnitt
zwecks Versorgungskaniile zu vermeiden. Es gelang, ihn mittels einer
aus Silikon angepassten Maske zu beatmen - ,das war damals bei einem
Sdugling neu, jedenfalls in Deutschland®, Heute, zwei Jahrzehnte spiter,
klart der Selbsthilfeverein iiber verschiedene Beatmungsformen auf. Und
so manche Kimpfe, die die Brandenbuschs noch mit der Krankenkasse
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ausfechten mussten, sind inzwischen in verbindliche Regelungen gemiin-
det - beispielsweise der Anspruch auf Schulbegleitung.

Von den (bis zur Corona-Pandemie jahrlichen) Treffen mit betroffenen
Familien weifd die Lehrerin, dass zu den ganz groflen Herausforderungen
gehdrt, sich vom ,Undine-Fluch® nicht komplett vereinnahmen zu lassen
und dem Alltag so viel Mobilitdt wie moglich abzutrotzen - ein organisa-
torischer Kraftakt. Beispielsweise nahmen die Brandenbuschs all das mit,
was zum Beatmen eines Einjdhrigen im Auto oder Kinderwagen nétig war:
kein Ausflug ohne Maske, Gerit, Sauerstoffflasche und Motorradbatterie.
Und als Konrad einen ganz normalen Kindergarten besuchte, begann die
Mutter wieder zu unterrichten - ganz bewusst. Der inzwischen erwachsene
Sohn hat eine Ausbildung als Jugend- und Heimerzieher begonnen und ist
in eine WG gezogen. Seine Mitbewohner haben kein Problem damit, dass
jede Nacht jemand kommt, der aufpasst, ob Konrads Atemmaske im Schlaf
nicht verrutscht, ob beim Versorgungsgerit etwas nachjustiert werden
muss. Hadert der junge Mann mit der Krankheit? ,Ich habe sie inzwischen
akzeptiert. Allerdings nerve ihn schon mal das Drumherum. Und was er-
hofft er sich fiir die Zukunft? ,Ganz normal leben!"

Der Wunsch nach einem ganz normalen Alltag fiir alle - er zieht
sich einem roten Faden gleich durch viele Selbsthilfegruppen. ,Es dau-
erte eine Weile, bis sich die Erkenntnis durchsetzte, dass Angehérige
ebenfalls Hilfe brauchen®, sagt Sozialpiddagogin Handlos. Sie begriifit,
dass solche Gruppen zugenommen haben. Maria Beyer, deren Ehe-
mann unter Depressionen leidet, hat zunichst eine Selbsthilfegruppe
besucht, um sich austauschen zu kénnen. Vor fiinf Jahren iibernahm sie
deren Leitung. Die pensionierte Germanistin hat selbst erfahren, wie
gut es tut, in einem geschiitzten Raum reden zu kénnen, ,ohne jedes
Wort auf die Goldwaage legen zu miissen, um nicht missverstanden zu
werden". Sie kennt Selbstvorwiirfe von Eltern, Geschwistern, Freunden,
Lebenspartnern, die glauben, schuld zu sein, wenn sich das schwarze
Tier Traurigkeit anpirscht und erst spit bemerkt wird. Maria Beyer stellt
klar: ,Wir sind keine Therapeuten - wir wollen uns gegenseitig unter-
stiitzen, eigene Bediirfnisse wahrzunehmen: Denn die gehen oft unter.
Kommentare wie ,da muss man sich eben zusammenreiflen” verletzten
eher, als dass sie helfen, und tragen zum sozialen Riickzug bei, weif}
Beyer. In der Gruppe gehe es deshalb darum, einander zuzuhéren und
miteinander zu sprechen - ,ohne zu werten!"

Corona hat die Angehdrigengruppe ausgebremst. ,Online-Treffen
konnen personliche Kontakte nicht ersetzen”, sagt Maria Beyer. Birbel
Handlos fiirchtet gar, dass so manche Gruppen die wihrend der Virus-
Pandemie eingelegte Zwangspause nicht iiberstehen. Auf der Strecke ist
auch die Feier zum 40. Geburtstag der Kontakt- und Beratungsstelle ge-
blieben. Was wiinscht Barbel Handlos dem Gesundheitstreffpunkt fiir die
Zukunft? ,Dass es endlich eine verldssliche Finanzierung gibt, die nicht
alle zwei Jahre dazu zwingt, beim Personal Stunden streichen zu miissen,
weil im Budget eine Liicke klafft" o

Der Wunsch nach einem
ganz normalen Alltag
zieht sich einem roten
Faden gleich durch viele
Selbsthilfegruppen, in de-
nen nicht nur unmittelbar
Betroffene, sondern auch
deren Angehérige Rat
und Betreuung finden.

Hilfe zur Selbsthilfe
I

Der 1981 gegriindete Gesundheitstreffpunkt berat
und férdert Selbsthilfegruppen flir Menschen mit
Krankheit, Behinderung oder nach einem Schick-
salsschlag. Die Koordinationsstelle hat inr Domizil
in Mannheim,

Max-Joseph- StraBe 1,

Tel.: 0621 - 33 91 818.

Dort sitzt auch die

Unabhéngige Patientenberatung Rhein-Neckar.
Tel.: 0621 - 3369 725

AuBerdem gibt es in Heidelberg ein Selbsthilfebiiro:

Alte Eppelheimer Strale 40/1,

Tel.: 06221/ 18 42 90
www.gesundheitstreffpunkt-mannheim.de
www.selbsthilfe-heidelberg.de
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