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Diese Begriffe fallen in letzter Zeit
immer haufiger, wenn (ber die Arbeit
der Selbsthilfegruppen und ihrer Spit-
zenverbande gesprochenwird. Entspre-
chend groB ist das Interesse der Be-
troffenen — ndamlich uns — was digjeni-
gen, die diese Begriffe und nicht selten
daraus abgeleitete Forderungen im
Munde fiihren, eigentlich von uns wol-
len, Ich halte es fiir an der Zeit, hierzu
Stellung zu beziehen und unsere Posi-
tion zu verdeutlichen:

Zunichst giltes, ein paar grundlegende
Begriffe klarzustellen, um die Diskussi-
on sachlich filhren zu konnen. Selbsthil-
fe ist der verkiirzte Ausdruck fir Hilfe
zur Selbsthilfe. Menschen, diesichin
einer Selbsthilfegruppe zusammenfin-
den, eint ein gemeinsames Schicksal -
die unmittelbare Erfahrung als Betrof-
fener oder die mittelbare Erfahrungals
naher Angehdriger. Sie verbinden nicht
nur gleiche oder dhnliche Erfahrungen
im Umgang mit der Krankheit, sondern
nach kurzer Zeit auch die Erkenntnis,
dass sie ahnlich gelagerte Probleme,
Sorgen, Erkenntnisse, kurz gesagt Inte-
ressen haben. Der Austausch unterei-
nanderwird als unterstiitzend und hilf-
reich erfahren. Geteiltes Leid ist halbes
Leid! Esist trostlich zu erfahren, dass
man nicht alleine ist und so manches
schier unlgsbare Problem von anderen
schon gemeistert wurde —und man er-
fahrt auch, wie dies ging.

In nicht wenigen Gruppen wachst dann
irgendwann der Wunsch, erkannte Pro-
bleme gemeinsam anzugehen, erkann-
te Missstinde mit vereinten Kraften
zu beheben oder anihrer Milderung zu
arbeiten. Gemeinsam sind wir stark!
Jetztwird von vielen der Weg zum orga-
nisierten Vorgehen beschritten: Man

Liebe Mitglieder, Forderer und Freunde der Deutschen
Leukdmie- & Lymphom-Hilfe, liebe Leser der DLH-Info!

griindet eine formelle Gruppe, man be-
antragt die Gemeinniitzigkeit oder
griindet gar einen eingetragenen Ver-
ein. Dies sind von unserer Verfassung
vorgesehene und gewlinschte Formen
der politischen Willensauléerung und
Teilhabe an der aktiven Gestaltung un-
seres Staatswesens. Daher werden sie
steuerlich geférdert und —wenn auch
viel zu wenig — finanziell unterstiitzt.
Und angelehntan unseren demokra-
tischen Staatsaufbau schlielRen sich
Gruppen gemeinsamen Interesses zu
Verbdnden und diese weiter zu Dachver-
béandenzusammen. Hiergehtesdann
um Teilhabe und Mitwirkung - deut-
licher gesagt um Macht und Einfluss -
um die gemeinsame Position der Mit-
glieder moglichst gut zur Geltung zu
bringen. Dies ist richtig und gut so.
Und wie passenjetzt die eingangs ge-
nannten Begriffe in dieses Konzert?
Von der Gruppe vor Ort bis zum Spit-
zenverband haben wir in erster Linie
Interessengemeinschaften, genauso
wie in den Parteien und den Gewerk-
schaften. Diesesind die gréf3ten und
altesten Interessenorganisationen un-
serer Demokratie. Schauen wirunsein-
fach an, wie dort qualifiziert, zertifi-
ziert, professionalisiert, legitimiert
wird. Welche Qualifikation muss der
Arbeitnehmervertreter im Aufsichtsrat
von Siemens mitbringen, um zugelas-
sen zu werden? Welche Qualifikation
muss der Oberbiirgermeister von Miin-
chenmitbringen, um gewahltwerden
zu konnen? Welche Qualifikation mis-
sen der Finanzminister und die Bundes-
kanzlerin mitbringen oder gar nach-
weisen, um Deutschland als eine der
groBten Wirtschaftsmachte gut und
angemessen in der Welt vertreten zu
diirfen? Keine! Sie alle missen sich
auch nicht einer Zertifizierung stellen.
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Warum? Sie sind als Interessenvertre-
ter durch demokratische Wahlen legiti-
miert. Ihre Qualifikation holen sie sich
durch ,trainingonthejob” oderFort-
und Weiterbildung. Ihre Zertifizierung
ist das Wahlergebnis. Und ihre Profes-
sionalisierung erhalten sie weitge-
hend durch die hauptamtlichen Mitar-
beiter oder Beamten, dieihnen zuar-
beiten. Nicht mehrund nichtweniger
fordern wir flir die Selbsthilfe: Fort- und
Weiterbildung auf allen Ebenen, um
denMenschenvorOrtihre schwierige
Aufgabe zu erleichtern und nichtjedes
Mal das Rad neu erfinden zu miissen.
Deswegen bietet die DLH verschiedene
Seminare flir ihre GruppenleiterInnen
an: eine praxisorientierte Fortbildung,
die sich insbesondere an Anfinger rich-
tet [s. ausfiihrlicher Bericht, S. 13],
ein Gesprachsfithrungsseminar und ein
Supervisionsseminar zur Entlastung bei
der Gruppenarbeit. Deswegen haben
auch die grolRen und wesentlich &lteren
Selbsthilfeverbande, wiez.B. die Deut-
sche ILCO oder die Frauenselbsthilfe
nach Krebs, diese Bausteine didaktisch
aufgearbeitet und zum Kernbestand-
teil ihres Angebotes gemacht.

DerVorstand der DLH nimmt am reich-
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haltigen Fortbildungsprogramm des
Paritatischen Wohlfahrtsverbands, der
BAG Selbsthilfe, der Gewerkschaften
und vieler anderer Bildungsorganisati-
onen teil, um seine Qualifikation zu stei-
gern. Gleichzeitig entlasten hauptamt-
liche Mitarbeiter in der Geschiftsstel-
le die Ehrenamtlichen von wichtigen
und arbeitsintensiven Verwaltungs-
oder medizinischen Facharbeiten.
Um auf Augenhohe mit Politik, Wirt-
schaft und Spitzenverbidnden der Me-
dizinundderKassenmitredenzukon-
nen, werden wir durch unsere Mitglie-
der legitimiert. Das ist wie bei allen
Spitzenverbanden und in der Politik un-
ser ,Zertifizierungsprozess”, dem wir
unsimmer wieder zu stellen haben -
unddiesauchtun. Dieser Argumenta-
tion folgend, fordern wir fiir Patien-
ten aktive Moglichkeiten zur Mitge-
staltung unserer Systeme — auch des
Gesundheitssystems. In einer Demo-
kratie heil3t das Sitz und Stimme in
den relevanten Gremien!

In diesem Sinne wiinsche ich allen Le-
sern ein erfolgreiches, gutes und ge-
sundes Neues Jahr 2010. Wir werden
wieder viel erreichen!

Ihr Ralf Rambach
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Vorschau: 13. Bundesweiter DLH-
Patienten-Kongress am 19./20. Juni
2010 in Karlsruhe-Ettlingen

Der 13. DLH-Patienten-Kongress wird
am 19./20. Juni 2010 unter der wis-
senschaftlichen Leitung von Prof. Dr.
Martin Bentz vom Klinikum Karlsruhe

Der 13. Bundesweite DLH-Patienten-Kon

stattfinden. Als Tagungsstitte wurde
das Radisson BLU Hotel in Karlsruhe-
Ettlingen ausgewahlt. Das detaillierte
Programm wird zurzeit zusammenge-
stellt. Wie in den vergangenen Jahren
werden auch in 2010 die einzelnen
Leukamie- und Lymphom-Erkrankun-
gen in separaten, zweistiindigen ,Work-
shops” ausfiihrlich behandelt. Aktu-
elle Therapiefortschritte werden hier
vorgestellt.
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gress wird am 19./20. Juni 2010 in

Karlstuhe-Ettlingen stattfinden. Hier im Bild das Wahrzeichen von Karlsruhe, die
Pyramide (iber dem Grab des Stadtgriinders Markgraf Karl Wilhelm.



