Selbsthilfe — Ubersetzer und Wegweiser
im Gesundheitssystem

Interview mit Annette Hiinefeld, Deutsche Leukamie- & Lymphom-Hilfe

Manchmal sind es Zufille, die dazu
fiihren, sich flir eine Sache stark zu
machen und den Anstof zu geben fiir
vielfaltige Entwicklungen. Im Fall von
Annette Hinefeld, Diplom-Padagogin
und stellvertretende Vorsitzende der
Deutschen Leukdmie- & Lymphom-
Hilfe e. V. (DLH), war es ein solcher
Zufall — die Erkrankung eines Freun-
des an Chronischer Myeloischer Leu-
kimie (CML). Das war Anfang der
1990er-Jahre. Schnell merkten sie,
dass es anderen in ihrer Situation ahn-
lich geht und diese mit dhnlichen Pro-
blemen zu kimpfen hatten. Dies war
der Startschuss zur Griindung der
bundesweit ersten Leukdmie-Selbst-
hilfegruppe in Miinster.

Im Gesprdch berichtet Hiinefeld iiber
die Bedeutung einer libergeordneten
Stelle fiir die Forderung lokaler und re-
gionaler Selbsthilfeinitiativen ebenso
wie lber die Entwicklung der Selbst-
hilfearbeit von einem beldchelten Ver-
ein hin zur gefragten Expertenmei-
nung im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (G-BA).

Die DLH ist der Bundesverband der regio-
nalen Leukdmie- und Lymphom-Selbsthil-
fe. Was gehdrt zu den Aufgaben und wie-
so bedarf es eines Bundesverbands als
libergeordneter Stelle?

Annette Hiinefeld: Die DLH wurde 1995
gegriindet. Bundesweit gab es damals nur
sechs Selbsthilfegruppen fiir Leukdmien
bei Erwachsenen. Unter diesen Gruppen
gab es lediglich einen sporadischen Aus-
tausch, bei dem wir feststellten, dass jede
Gruppe mit den gleichen organisatori-
schen Problemen zu kidmpfen hat, wie
z. B. passende Riume fiir die Gruppentref-
fen zu finden oder aber Gelder fiir Druck-
kosten von Vereinsflyern.

Die Griindungsidee fiir den Bundesver-
band bestand also hauptsachlich darin,
den regionalen Gruppen die Arbeit zu er-
leichtern, Handreichungen zur Verfligung
zu stellen, sodass nicht jede Gruppe von

Null starten muss. Ein weiterer Grund fiir
die Griindung des Bundesverbands war,
politisch sichtbarer zu werden. 1995 gab
es z.B. noch relativ wenige Kliniken, in
denen  Knochenmarktransplantationen

durchgefiihrt wurden. Zu damaliger Zeit

Die Diplom-Pddagogin und Psychoonkologin An-
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schen Leukdmie- & Lymphom-Hilfe — Bundesver-
band.

ein grofes Problem . Die einzelnen kleinen
Gruppen konnten auf politischer Ebene
nicht viel bewegen. Im Gegensatz dazu
konnte der Bundesverband als Vertreter
vieler Patienten Defizite aufzeigen und
Verdnderungen initiieren.

Spdter wurde der sogenannte Patienten-
beistand etabliert. Dieser unterstiitzt vor
allen die Leiter der regionalen Selbsthilfe-
gruppen in ihrer Arbeit. Des Weiteren
konnen sich Betroffene, die keinen An-
sprechpartner vor Ort gefunden haben
oder sich aus unterschiedlichsten Griin-
den keiner Gruppe anschliefen mdochten,
an diesen wenden. Aber auch Arzte und
andere Interessierte kdnnen sich an den
Patientenbeistand wenden. Das ist seit
1995 so, den Patientenbeistand in Bonn
gibt es immer noch.

Derzeit vertreten wir 87 Mitgliedsgrup-
pen, unterstlitzen vier Regionalverbdnde,
darunter einen in Hessen, und zwei Uiber-
regionale Arbeitsgemeinschaften. Gerne
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hdtten wir in diesem Jahr mit allen unser
25-jdhriges Bestehen gefeiert.

Wie haben sich die Aufgaben und die Ar-
beit im Laufe der Zeit verandert?
Hiinefeld: Es sind verschiedene Aufgaben
dazugekommen. Als wir angefangen ha-
ben, gab es kaum patientenverstandliches
Informationsmaterial, z. B. Broschiiren zu
einzelnen Erkrankungen. Einzig die nord-
rhein-westfdlische Krebsgesellschaft gab
ein kleines Informationsheftchen zu Leu-
kidmie heraus. Es gab grofeen Informati-
onsbedarf und wir haben in Zusammenar-
beit mit Arztinnen und Arzten Informati-
onsmaterial erarbeitet, gedruckt und an
die Patienten verteilt. Seit 1996 erscheint
die ,DLH Info“, unsere Verbandszeitung
fiir Mitglieder und Interessierte, die drei-
mal jahrlich erscheint und u. a. iiber neue
medizinische Entwicklungen berichtet.

Zu Beginn unserer Arbeit wurden wir auf
lokaler Ebene teilweise sehr beldchelt oder
auch abgelehnt. Die Treffen der regiona-
len Gruppen wurden als Kaffeekrdnzchen
oder als ,Jammerrunde abgetan. Andere
befiirchteten, wir wiirden uns Kompeten-
zen anmafden, die uns gar nicht zustehen.
Die Patienten wiirden von uns verriickt
gemacht werden.

Nicht jeder Arzt war Uber einen informier-
ten Patienten begeistert. Diese Einstel-
lung hat sich, auch durch die Griindung
der DLH und deren gute Arbeit, im Laufe
der Jahre zum Gliick sehr gedndert, sodass
die Patientenseite in vielen Gremien mitt-
lerweile aktiv angefragt wird. So sitzt
Dr. med. Ulrike Holtkamp, die im Patien-
tenbeistand der DLH tdtig ist, beispiels-
weise auch als Patientenvertreterin im
G-BA und im Bundesministerium flr Ar-
beit und Soziales. Wir haben zwar kein
Stimmrecht, aber wir werden zumindest
gehort. Auch in Klinikvorstinden sind ein-
zelne Vorstandsmitglieder der regionalen
Gruppen vertreten. Es hat sich auf politi-
scher Ebene ganz viel getan, wo wir die In-
teressen der Patienten vertreten konnen.
Jetzt stehen wir vor der Herausforderung,
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die Verdnderungen in Bezug auf Social
Media und virtuelle Veranstaltungen mit-
zugestalten.

Wie kam es lhrer Meinung nach zu die-
sem Umdenken bezogen auf die Arbeit
der Selbsthilfe?

Hiinefeld: Ich denke, es ist unsere Beharr-
lichkeit gewesen. Auch weil wir gezeigt
haben, dass wir nicht gegen Arztinnen
und Arzte, sondern mit ihnen arbeiten
wollen. Das Selbsthilfe-Spektrum ist sehr
heterogen und die verschiedenen Grup-
pen konnen nicht Uber einen Kamm ge-
schoren werden. Wir haben unseren
Selbsthilfegruppenleitern von Anfang an
verschiedene Fortbildungen angeboten,
um diese weiterzubilden und zu qualifizie-
ren.

Die Kombination aus Beharrlichkeit und
einer entsprechenden fachlichen und so-
zialen Kompetenz hat meiner Meinung
nach zu einem Umdenken gefiihrt. Wobei
die medizinische Beratung immer den
Arztinnen und Arzten vorbehalten bleibt.
Es ist nicht unsere Aufgabe, den Patienten
zu sagen, was aus medizinischer Sicht die
addquate Vorgehensweise oder beste
Therapieoption ist. Es ist vielmehr Aufga-
be von Selbsthilfe, insbesondere in Erstge-
spriachen, wenn die Diagnose gerade erst
gestellt wurde, als Ubersetzer zu fungie-
ren. Die meisten Betroffenen befinden
sich in einer Art Schockzustand und sind
nicht in der Lage, alle Informationen zu
verarbeiten. Eine weitere wichtige Aufga-
be der DLH ist es, als Wegweiser durch
das Gesundheitssystem zu fiihren. Bei Be-
darf ermutigen wir die Patienten auch,
sich eine Zweitmeinung einzuholen.

Wie finanzieren Sie lhre Arbeit?
Hiinefeld: Geldgeben bedeutet Einfluss-
nahme. Wir haben immer schon darauf
geachtet, nicht von einem Geldgeber ab-
hdngig zu sein. Friiher haben wir auch
Spendengelder von Pharmafirmen be-
kommen. Um aber jegliche Einflussnahme
auszuschlief}en und wirklich unabhangig
mit dem zu sein, was wir machen, nehmen
wir, die DLH, aber auch die uns ange-
schlossenen Selbsthilfegruppen, seit 2012
Uberhaupt keine Spenden mehr von Phar-
mafirmen an. Unsere Arbeit wird finan-
ziert durch die Gemeinschaftsforderung
der Krankenkassen, Spenden, durch Mit-
gliedsbeitrage und letztendlich durch die
Deutsche Krebshilfe.

Ohne die Deutsche Krebshilfe wiirde es
die DLH in heutiger Form nicht geben
konnen. Sie hat uns von Anfang an unter-
stiitzt und ist auch heute noch unser
iberwiegender Geldgeber. Um langfristig
eine finanzielle Unabhangigkeit zu errei-
chen, hat die DLH 2010 eine eigene Stif-
tung gegriindet, die seit 2014 profitabel
arbeitet und die DLH jdhrlich mit einem
Zuschuss unterstitzt.

Welchen Stellenwert hat die Selbsthilfe
aus lhrer Sicht heute?

Hiinefeld: Die gesundheitsbezogene
Selbsthilfe ist die vierte Sdule des Gesund-
heitssystems. Zu diesem Ergebnis ist eine
bereits vor Jahren durchgefiihrte Untersu-
chung gekommen. Wenn wir unsere Ar-
beit einstellen wiirden, misste ein Milliar-
denbetrag aufgewendet werden, damit
Arzte, Krankenkassen oder andere Orga-
nisationen bzw. Institutionen diese Arbeit
tibernehmen konnten.

Haben Sie das Gefiihl, dass Sie in lhren
Positionen auf politischer Ebene wahr-
und ernst genommen werden?

Hiinefeld: Ja. Wir werden zu bestimmten
Problemen explizit um Stellungnahmen
gebeten. Bei den Zertifizierungen auf lo-
kaler Ebene werden auch regionale Selbst-
hilfegruppenvertreter durch Kooperatio-
nen eingebunden, wobei das nicht von je-
dem Zentrum gleichberechtigt angesehen
wird. Im Bereich der Wahrnehmung durch
die Politik sehe ich noch einige Luft nach
oben.

Was ist Ihnen besonders wichtig bei Ihrer
Arbeit? Gibt es etwas, was Sie sich fiir Ih-
re weitere Arbeit wiinschen wiirden?
Hiinefeld: Dass jeder Patient, der das
mochte, einen kompetenten und addqua-
ten Ansprechpartner findet. Dass jeder
Betroffene durch diese schwierige Zeit
durch die DLH oder auch durch die Grup-
pen vor Ort geleitet wird und in dieser be-
lastenden Krankheitssituation nicht allei-
ne ist. Dass es Zugang zu unabhidngigen
Informationen gibt, die frei von irgendwel-
chen wirtschaftlichen Interessen sind. Das
ist das, was uns antreibt.

Ich wiirde mich dariiber freuen, wenn wir
in den Gremien des G-BA nicht nur eine
beratende Stimme hatten. Wir sollten bei
der Vergabe der Selbsthilfefordermittel
der Krankenkassen mitreden und vor al-
lem in der Politik unsere Interessen ver-
treten konnen. Dort werden Entschei-
dungen getroffen. So kdnnten wir den
Patienteninteressen noch mehr Gewicht
verleihen.

Interview: Maren Grikscheit





