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Ausstattung, die nicht nur aus Mit-
gliedsbeiträgen und Spendengeldern 
aufgebracht wird. Wenn der Staat also 
die Selbsthilfe als aktiven Bestandteil 
unseres Gesundheitswesens weiter-
hin sehen will, bedarf es einer bes-
seren finanziellen Unterstützung. 
Ansonsten werden in absehbarer Zu-
kunft bei kleineren Selbsthilfeorgani-
sationen ernsthafte Probleme für den 
Fortbestand auftreten.
Vielleicht gibt es doch eine Lösung, 
an die ich bisher noch nicht gedacht 
habe. |

Hans Rhese ist Vorstandsmitglied 
einer Selbsthilfevereinigung aus 

dem Gesundheitssektor. 

Kontakt über die NAKOS:
E-Mail: selbsthilfe@nakos.de

Das Vulvakarzinom ist eine oftmals ta-
buisierte bösartige Tumorerkrankung 
des äußeren Genitale (Vulva) der Frau. 
Aufgrund der Seltenheit unserer Er-
krankung gab und gibt es für uns nur 
die Möglichkeit, „Selbsthilfe“ nicht 
auf die klassische Art „in der Gruppe 
nebenan“, sondern hauptsächlich on-
line zu praktizieren. 
Schon bei der Gründung unseres Fo-
rums 2007 war dies im Vergleich zur 
„üblichen“ Selbsthilfe eine andere, 
ungewöhnliche und sehr moderne 
Form der Arbeit mit betroffenen Men-
schen. Wenn man so will, ist das 
schon ein Generationenwechsel. Für 
unsere „Aktiven“ war es allerdings nie 
ungewöhnlich, sondern der normale 
Weg, Menschen zu helfen. Wir haben 

Enzia Selka (für das Projektteam der VulvaKarzinom-SHG e.V.)
Kleine Aufgaben übernehmen statt in 
große Fußstapfen treten

den Wechsel primär gar nicht bemerkt, 
weil es für uns keiner war. Selbsthilfe 
wirkt und entsteht dann, wenn sie ge-
braucht wird – auf welche Art man sie 
ausübt, spielt dabei keine Rolle. 
Oft hört man von den Leiter/innen der 
klassischen Gruppen vor Ort, dass 
junge Menschen nicht an einer Teil-
nahme an der Gruppe oder gar für ak-
tive Mitarbeit zu begeistern sind. Dies 
führt dazu, dass der Nachwuchs gerade 
dann fehlt, wenn es darum geht, als An-
sprechpartner/in zur Verfügung zu ste-
hen bzw. Verantwortung für die Grup-
penarbeit zu übernehmen. Und doch 
hängen Fortbestand und Altersstruk-
tur vom Engagement jüngerer Mitglie-
der ab.
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Das Problem des mangelnden Zulaufs 
von jungen Menschen kennt die Vulva-
Karzinom-SHG e.V. so nicht, denn hier 
finden alle Menschen zueinander, die 
Rat und Hilfe bei ihrer recht speziellen 
und sehr intimen Erkrankung suchen 
– ganz unabhängig von ihrem Alter. 
Der im ersten Schritt ano nyme Kanal 
des Forums hilft dabei, Hemmungen 
zu überwinden und Vorurteile zu ver-
hindern. Aber auch bei uns wird es 
schwierig, wenn es darum geht, Ver-
antwortung und Aufgaben zu überneh-
men. Leider ist nur selten jemand be-
reit, die eigene Freizeit ehrenamtlich 
zu investieren. 
Aber ist nicht gerade das gegenseitige 
„Geben und Nehmen“ der Gedanke 
und Motor der Selbsthilfeaktiven? 
Oder ist es gar ein hausgemachtes Pro-
blem mit einem teilweise unbewuss-
ten Festhalten an Ämtern und Funktio-
nen der „alten Garde“? Schrecken wir 
selbst unseren Nachwuchs mit zu ho-
hen Erwartungen ab?
Sicher ist es schwer, wenn potenti-
elle Nachfolger/innen in häufig (zu) 
große Fußstapfen treten sollen. Viel-
leicht könnte ein frühzeitiges Vertei-
len von „kleinen Aufgaben auf viele 
Schultern“ helfen, die Nachwuchs-
kräfte einzubinden, zu begeistern 
und langfristig neue Führungskräfte 
zu finden?
Ist ein Wechsel nicht auch häufig eine 
Chance, alte Strukturen aufzubrechen 
und Neues auszuprobieren? Sollte es 
notwendig sein, dass sich Selbsthilfe-
gruppen noch weiter umorientieren? 

Was genau ist denn unsere Selbsthil-
feaufgabe in der heutigen Zeit, hat 
sich denn wirklich so viel geändert?
Menschen suchen Rat und Unter-
stützung bei den unterschiedlichen 
Selbsthilfeangeboten. Wir können 
zwar kein Patentrezept für ein besse-
res Leben mit einer Erkrankung anbie-
ten, aber wir können individuell aus 
eigener Erfahrung Wege transparent 
machen, Hilfestellung bieten, Wissen 
vermitteln und Perspektiven aufzei-
gen, wie mit der veränderten Situa-
tion umzugehen ist. Wir leisten nach 
wie vor Hilfe zur Selbsthilfe, vermit-
teln ein zeitgemäßes Verständnis von 
Patientenorientierung, helfen dabei, 
den aktiven, mündigen Patienten als 
Partner im Behandlungsprozess zu ak-
tivieren. Wir stärken die Gesundheits-
kompetenz der Patient/innen. Wissen 
hilft bei der Bewältigung von Krank-
heiten = Kraft, Hoffnung und Energie 
durch Selbsthilfe. 
Nach unserem Verständnis hat sich 
am Wesentlichen wenig geändert, 
eine generelle Umorientierung der 
Selbsthilfe ist wohl eher nicht not-
wendig. In der Regel sollte sie immer 
auf dem aktuellen Stand des medizi-
nischen Fortschritts sein und einfühl-
sam mit den Sorgen und Nöten der be-
troffenen Menschen umgehen. 
Ob ein Generationenwechsel in der 
Selbsthilfe im Sinne einer Übergabe 
von Verantwortung in andere Hände 
oder Medien gelungen ist, können 
uns wohl nur die Menschen sagen, 
die in die jeweiligen Selbsthilfegrup-
pen gehen und Hilfe suchen. Wir „Ak-
tiven“ sollten ihnen gegebenenfalls 



NAKOS | NAKOS INFO 115 | Dezember 201634

Aus der Praxis | Schwerpunkt 

aufmerksam zuhören und sinnvollen 
Vorschlägen aufgeschlossen gegen-
überstehen sowie eine enge und of-
fene Kommunikation untereinander 
pflegen. 
Es ist wichtig, den Grundgedanken der 
Selbsthilfe weiterzugeben, das MIT-
EINANDER – FÜREINANDER in den Mit-
telpunkt zu stellen. Jede Generation 
kann dafür den gemeinsamen Weg auf 
ihre eigene Weise gestalten und ein 
Stück vorwärts bringen.
Selbsthilfe ist eine wichtige Einrich-
tung in unserem Gesundheitssys-
tem geworden – wir brauchen Men-
schen, die bereit sind, selbstlos zu 
helfen, um diese Einrichtung sichern 
zu können, so lange sie von betroffe-
nen Menschen gebraucht wird – ganz 
gleich von welcher Generation! |

Enzia Selka ist Vorsitzende der 
Vulva Karzinom-Selbsthilfegruppe 

e.V., die vor rund zehn Jahren als On-
line-Selbsthilfe mit einem Forum 

startete, da es wegen der geringen 
Fallzahlen sehr schwierig, bis fak-

tisch unmöglich ist, Selbsthilfegrup-
pen vor Ort zu gründen. Der Haupt-

austausch findet nach wie vor online 
oder mit regionalen Ansprechpart-

nerinnen telefonisch statt. Die Initia-
tive achtet besonders auf die Sicher-

heit ihrer Internetpräsenz und setzt 
sich vorbildlich mit Datenschutzfra-

gen auseinander.

Kontakt:
VulvaKarzinom-Selbsthilfegruppe e.V.

Kniprodestraße 94
26388 Wilhelmshaven

E-Mail: info@vulvakarzinom-shg.de
Internet: www.vulvakarzinom-shg.de

Im Grunde sollte es selbstverständlich 
sein, dass eine Selbsthilfegruppe un-
abhängig von einzelnen Personen eta-
bliert ist. Die Menschen, die sich tref-
fen und offen austauschen, bereichern 
sich vor allem gegenseitig. Als Gründer 
der „Selbsthilfe-Burnout-Fulda“ habe 
ich von Anfang an dafür gesorgt, dass 
auch andere Gruppenmitglieder die 
Gesprächsführung übernehmen. So 
könnte sich die Gruppe zukünftig ein-
fach selbst organisieren und auch wei-
ter fortbestehen, wenn ich die Grup-
penleitung aufgeben würde. 

Reinhard Burkardt 
Nachwuchs als Selbstverständnis

Niedrigschwellige Selbsthilfe-
gruppenorganisation nimmt alle mit
Meiner Meinung nach funktioniert das 
aber nur, weil wir sehr niederschwel-
lige Gruppentreffen haben. In den 
meisten Fällen laufen sie auf die glei-
che Art ab: Eine kurze Runde mit der 
Frage nach der momentanen Befind-
lichkeit (Blitzlicht), danach melden 
sich einzelne Teilnehmer/innen mit 
Gesprächsbedarf zu Wort oder werden 
vom Gesprächsleiter dazu angeregt 
und am Ende das abschließende Blitz-
licht, wie das Treffen vom Einzelnen 




