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Liebe Leserin, lieber Leser,

vor einem Jahr hat sich Hilde Schulte von ihrer Position als Bundesvorsitzen-
de der Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH) verabschiedet — aber wirklich nur
von dieser Position! 10 Jahre Vorstandsarbeit haben bei Hilde Schulte eine
tiefe Verbundenheit mit unserem Verband wachsen lassen und in der FSH
deutliche Spuren ihres Wirkens hinterlassen.

Das Biichlein, das Sie jetzt gerade in Hinden halten, spiegelt zum einen die
Dynamik der gesundheitspolitischen Entwicklung der letzten 10 Jahre und
den zunehmenden Einfluss der FSH wider und zum anderen erfahren Sie
vieles {iber die Person Hilde Schulte, was Sie sicherlich noch nicht wussten.
Hilde Schulte und die Frauenselbsthilfe nach Krebs — das eine scheint ohne
das andere nicht denkbar!

Christine Kirchner ist es gelungen, aus einer Unmenge von Detailinformatio-
nen aus unterschiedlichsten Quellen ein Werk zusammenzustellen, das sich
liest wie ein Roman, aber auch als kurze Bettlektiire vor dem Einschlafen
nicht zu verachten ist. Die einzelnen Kapitel bieten jedes fiir sich spannende
Hintergrundinformationen zum Wandel in unserem Verband unter der Fiih-
rung von Hilde Schulte.

Ich wiinsche Thnen bei der Lektiire viel Spaf}, aber auch manch neue Erkennt-
nis!

Birgitte Overbeck-Schulte
Bundesvorsitzende der
Frauenselbsthilfe nach Krebs



Liebe Mitglieder, liebe Leserin, lieber Leser,

die Frauenselbsthilfe nach Krebs ist ein faszinierender Verband. Ich habe die-
se Erfahrung auf der Gruppen-, Landes- und Bundesebene machen diirfen
und unterliege noch heute der Anziehungskraft, die von ihr ausgeht. Meine
Sicht auf die Frauenselbsthilfe nach Krebs hat sich im Laufe der Jahre von
einem Tunnelblick zu einem Panoramablick geweitet. Dieser Blick hat Ge-
staltungsmoglichkeiten erdffnet und Gestaltungsnotwendigkeiten erkennbar
gemacht, die fiir mich Herausforderung und Chance zugleich waren. Mit viel-
seitiger Unterstiitzung habe ich Entwicklungen im Verband angestofen, Ver-
dnderungen herbeigefiihrt und mich unbemerkt selbst verandert. Ich habe
viel lernen und mich personlich weiterentwickeln kénnen, ich habe viele be-
deutende Menschen kennengelernt und viele Menschen, die fiir mich bedeu-
tend wurden.

Einer dieser Menschen ist Christine Kirchner, die Autorin dieses Buches. Ihr
mochte ich von ganzem Herzen danken. Ohne ihre besonderen Fahigkeiten,
ihr Einfiihlungsvermdgen, und ohne die viele, ehrenamtlich investierte Zeit
und letztlich ohne ihre Geduld wdre dieses Buch nicht entstanden. Es halt
entscheidende Entwicklungsphasen der Frauenselbsthilfe nach Krebs in en-
ger Verkniipfung mit meiner ganz personlichen Biographie in beeindrucken-
der Weise fest. So hat eine Geschichte mit Wechselwirkungen entstehen kon-
nen, die meine individuelle Wahrnehmung mit der Farbung der mir eigenen
Gefiihle wiedergibt.

Die Vergangenheit zu kennen und sie einzubeziehen kann neue Farben in
den Alltag bringen. Ich hoffe, Sie lesen meine Erinnerungen an zehn bedeu-
tungsvolle Jahre der Frauenselbsthilfe nach Krebs mit Interesse, mit man-
chem Aha-Erlebnis, erkennen sich hier und da wieder und haben viel Freude
beim Lesen.

Ihre Hilde Schulte



Den ersten Kontakt zu Hilde Schulte hatte ich, nachdem ich als Organisations-
beraterin den Auftrag erhielt, die Entwicklung eines Schulungsprogramms
fiir die Verbandsmitglieder zu begleiten. Das war im Sommer 2004. Seitdem
habe ich in verschiedenen Projekten eng mit der Frauenselbsthilfe nach Krebs
zusammengearbeitet und Hilde Schulte ndher kennen gelernt.

Woher die Motivation, eine solche Biographie zu schreiben? Die Person Hil-
de Schulte und ihr Engagement haben mich schon frith beeindruckt. Die
Idee ist gewachsen und hat sich verfestigt — vor allem als ich sah, dass nicht
nur Hilde Schulte eine auRergewdhnliche Personlichkeit ist, sondern der ge-
samte Verband der Frauenselbsthilfe nach Krebs eine besondere Ausstrah-
lung und Anziehungskraft hat. Der Verband und seine Vorsitzende waren
mir ans Herz gewachsen, wofiir es vielfdltige Griinde gab: Hilde Schulte und
die Frauenselbsthilfe nach Krebs boten mir ein Musterstiick an individuel-
ler und kollektiver Krankheitsbewdltigung, zeigten gelungene Beispiele der
Verbandsfiihrung, der Organisationsentwicklung und der politischen Inter-
essenvertretung. Personliche und verbandliche Weiterentwicklung schienen
eng miteinander zusammen zu hdangen. Dabei stellte sich mir die spannende
Frage, wer schlussendlich derartige Entwicklungen ermoglicht? Die Person,
die an der Spitze steht, oder die gewachsenen Strukturen und die Kultur des
Verbandes oder die Mitglieder, der Zeitgeist oder alles zusammen in dieser
Mischung? Und ldsst sich das auch auf andere (Personen, Organisationen)
iibertragen?

Es gab noch mehr Fragen, die mich beschaftigten: Wie kann beispielsweise
die Gewissheit, dass Menschen einzigartig sind, mit der Notwendigkeit des
(Flihrungs)-Wechsels in Einklang gebracht werden? Wie kommen Nachfol-
gerin und Vorgdngerin zu dem, was sie brauchen? Und wo bleiben dabei die
Anforderungen des Verbandes und die Bediirfnisse seiner Mitglieder, fiir die
die Verbandsfiihrung definitionsgemaf schliefilich da ist?

Nicht zuletzt war die Frage interessant, was es heifdt, angesichts von Krank-
heit und Schicksalsschldgen nicht zu resignieren, sich nicht zu isolieren, son-
dern im Gegenteil: sich zu verbinden und seine Interessen zu vertreten? Nicht
alle Fragen konnten beantwortet werden — schon gar nicht eindeutig und um-
fassend. Aber alle spielen eine Rolle.



Als ich die wichtigsten Ereignisse und Stationen der letzten zehn Jahre im
Leben von Hilde Schulte zusammengetragen hatte und mit dem Schreiben
begann, hdtte ohne weiteres eine Art Heldenportrait entstehen konnen. Mein
Ziel war es aber, Hilde Schulte als Menschen zu zeigen — mit Stirken und
Schwdchen, mit besonderen Fahigkeiten und mit ganz eigenen Unzuldnglich-
keiten. Ich habe versucht, die Person Hilde Schulte in ihrer Wahrnehmung
und im Kontext von Zeit und Umfeld zu erfassen. Dabei wurde ich mit den
iblichen Chancen und auch mit den Schwierigkeiten konfrontiert, die einen
erwarten, wenn die Protagonistin noch lebt und Einfluss nehmen kann. Alice
Schwarzer, Feministin und Autorin, hat das dhnlich gesehen, als sie feststell-
te:

,Uber einen Menschen noch zu Lebzeiten eine Biografie schreiben zu konnen,
ist Gliicksfall und Biirde zugleich. Das Gliick ist, dass man sich selber ein le-
bendiges Bild machen und das Objekt personlich befragen kann. Die Biirde
ist, dass jeder Mensch in der Begegnung zwangsldufig versuchen wird, sein
Selbstbildnis zu vermitteln — eine gute Biografie jedoch dariiber hinausgehen
muss und ja auch nie die absolute Wahrheit, sondern immer das Resultat
einer Begegnung ist. Entscheidend fiir das Gelingen eines Portrdits ist auch,
ob die Fragen, die man sich stellt, die richtigen sind, und dass man offen bis
zuletzt fiir Unerwartetes ist.”

Neben den intensiven Kontakten zu Hilde Schulte waren Gesprdche mit einer
Vielzahl weiterer Beteiligter notwendig. Die vielen Einzelgeschichten galt es,
zu der Geschichte von Hilde Schulte und der Frauenselbsthilfe nach Krebs zu
formen. Gleichzeitig war es unerldsslich, immer wieder Abstand zur Prot-
agonistin und zum Verband zu bekommen, Entwiirfe mit AufRenstehenden
inhaltlich zu reflektieren und in den entsprechenden Kontext zu stellen. Den
objektiven Blick gibt es in diesem ,,Geschaft” selbstverstdndlich nicht. Manch
eine und manch einer mag eine andere, eine eigene Wahrnehmung haben.
Und selbstverstandlich kénnen nicht alle, die im Leben von Hilde Schulte und
in der Entwicklung der Frauenselbsthilfe nach Krebs eine Rolle gespielt ha-
ben, beriicksichtigt und namentlich genannt werden. Uneingeschrdnkt allen
indessen, die irgendwie und irgendwann ,,dabei waren“ und die Geschichte
auf ihre Art mitgeschrieben haben, mdochte ich an dieser Stelle ganz herzlich
danken.



Danken mochte ich auch dem Verband, der die Verdffentlichung dieser Bio-
graphie und damit ein wichtiges Zeugnis verbandlicher Geschichte unter-
stiitzt hat.

Der grofite Dank gebiihrt ohne Zweifel Hilde Schulte — nicht weil sie mit ihrem
Leben eine solche Geschichte erst ermdglicht - sondern im Wesentlichen,
weil sie sich auf unser gemeinsames Abenteuer ,,Biographie“ eingelassen hat.
Mit grofder Offenheit hat sie ihre ganz personliche Geschichte erzahlt und sich
nicht gescheut, auch auf schwierige und bewegende Momente zu blicken. Sie
brachte mir ein hohes Maf$ an Vertrauen entgegen und war {iberzeugt, dass
ich aus ihren Schilderungen ,etwas Verniinftiges“ schaffen wiirde. Sie hat
sich viel Zeit genommen und die notwendigen Sach- und Hintergrundinfor-
mationen geliefert. Am meisten mochte ich mich bedanken fiir ihren Mut,
sich noch einmal mit einer persdnlich so bedeutsamen Lebensphase intensiv
zu beschaftigen.

Allen Leserinnen und Lesern, Mitgliedern, Angehorigen, Aufienstehenden,
Fachleuten und allen Interessierten wiinsche ich beim Lesen mindestens so

viel Spaf3, wie ich ihn beim Schreiben hatte.

Christine Kirchner



,Dass die Krebs-Selbsthilfe bei der Arzteschaft und in der Gesundheitspoli-
tik heute eine so hohe Akzeptanz geniefit, ist mafigeblich ein Verdienst von
Hilde Schulte. Auf glaubwiirdige, kompetente und hartndckige Art hat sie
alle Beteiligten im Versorgungssystem von der Notwendigkeit ihrer Anliegen
iiberzeugt und der Patientenbeteiligung Tiir und Tor gedffnet. Hilde Schulte
hat damit einen unschdtzbaren Dienst fiir viele Krebspatienten geleistet.*

Gerd Nettekoven,
Hauptgeschaftsfiihrer der Deutschen Krebshilfe
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Hilde Schulte ist eine Frau, die bewegen kann. An vielen Stellen im Gesund-
heitssystem, in Gremien, bei parlamentarischen Anhérungen, auf Veranstal-
tungen und Kongressen, hat sie auf ihre feine, aber unmifiverstandliche Art
ihren Einfluf} geltend gemacht, um die Qualitdt der Versorgung zu verbes-
sern.

Fiir mich ist Hilde Schulte: kompetent und mitmenschlich, professionell im
Ehrenamt, eine gute Gesprdchspartnerin und Netzwerkerin, jemand, der
systemisch denkt und handelt, aber die Menschen nicht aus den Augen ver-
liert - kurz: sie ist eine Frau mit Herz und Verstand.

Helga Kiihn-Mengel



Es gibt keine stidrkere Macht als einen entschlossenen Menschen.
(Verfasser unbekannt)

LJetzt hilft alles Jammern nichts ...!"
Die Diagnose

Es ist Sonntagnachmittag im April 1989. Die Baume und Straucher treiben be-
reits Bliiten, die ersten Frithlingsblumen prdgen das Bild. Die Sonnenstrahlen
werden kraftiger und warmer.

Hilde Schulte plant ihren 48. Geburtstag. Als voll berufstatige Frau ist sie seit
vielen Jahren Heimleiterin in Hannover. Sie ist verheiratet und hat keine Kin-
der. Die Feier soll in der kommenden Woche stattfinden. Sie ist voller Vor-
freude.

Am selben Abend tastet sie eine verhartete Stelle in ihrer linken Brust. Leicht
beunruhigt spricht sie mit ihrem Mann dariiber. Sie beschlieffen, es vom Arzt
abkldren zu lassen. Am Montag ist sie beim Frauenarzt, am Mittwoch wird
sie in die Klinik eingewiesen, am Nachmittag erhdlt sie die Diagnose: ,,Sie
wissen ja, Sie haben Brustkrebs. Morgen frith amputieren wir, es gibt keine
andere Losung!“ Ein Satz und der Arzt ist wieder aus dem Raum. Hilde Schul-
te bleibt allein zuriick. Sie kann es nicht fassen. Wo sind die Arzte, die sich
Zeit nehmen und denen sie vertrauen kann? Sie ruft ihre Freundin an, die ihr
eine bessere Adresse besorgen soll. Die Freundin bemiiht sich, hort sich um
und ruft zuriick: ,Hilde, du bist bereits an einer sehr guten Adresse. Ich kann
nicht mehr fiir dich tun.“ Am Donnerstag wird Hilde Schulte die linke Brust
abgenommen - es ist ihr 48. Geburtstag.

Plotzlich war alles anders. Thre Not war grofR. Die hoch dosierte Chemo-The-
rapie setzte ihr zu. Die sonst so kraftvolle und zuversichtliche Frau war nicht
mehr sie selbst und fiihlte sich allein gelassen. In der Klinik fand sie kaum Un-
terstiitzung, um mit der neuen Situation zurecht zu kommen. Sie suchte eine
Beratungsstelle auf, fiihlt sich dort aber unverstanden und erfuhr nur wenig

11
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Hilfe. Von Selbsthilfe horte sie in dieser Zeit nicht ein Wort. Gliicklicherweise
fand sie viel Zuwendung in ihrer Familie. Thr Mann, ihre Schwester, ihre Mut-
ter und Freunde waren fiir sie da. IThre Wurzeln und ihre Herkunft waren in
dieser Zeit eine so wichtige Stiitze fiir sie, dass sie sich entschloss, wieder in
ihr Heimatdorf in Nordhessen zu ziehen. Trotz der Phasen der Verzweiflung
und Niedergeschlagenheit, machte sie neue Erfahrungen, die sie geniefien
konnte - so paradox es klingt. Denn endlich stand sie im Mittelpunkt. Alle
kiimmerten sich ausschliefdlich um ihre Person. Das hatte sie vorher so nicht
erlebt. Aufgewachsen wahrend der Nachkriegszeit in dem Dorf Asterode un-
ter kleinbduerlichen Verhdltnissen hatte sie gelernt, die eigenen Bed{iirfnisse
zuriickzunehmen und insbesondere als Frau eine untergeordnete Rolle zu
spielen. Ihr christliches Weltbild war nicht vereinbar damit, im Vordergrund
zu stehen und sich vornehmlich um sich selbst zu sorgen. Als Heimleiterin
hat sie die Bediirfnisse der Jugendlichen in den Mittelpunkt gestellt. Sie leb-
te in der Einrichtung und war stdndig prdsent. ,Ich hatte verinnerlicht, dass
zuerst die anderen kommen und dann ich. Ich brauchte 48 Jahre und so eine
Diagnose, um mich selbst wichtig zu nehmen!“ Jetzt dnderte sie ihr Leben.
Jetzt ging es um sie. Sie war fest entschlossen, alles zu tun, was in ihrer Macht



stand, um gesund zu werden. Die Angst, wiederzuerkranken und dasselbe
noch einmal zu erleben, saf} tief und trieb sie an. Sie stellte ihre Erndhrung
um, trieb mehr Sport, sorgte fiir sich. Nicht immer war es leicht, alte Gewohn-
heiten und Denkmuster zu verdndern. Lange Zeit schaute sie immer wieder
zuriick auf das, was sie verloren hatte: das Gefiihl unversehrter Weiblichkeit,
einen geliebten Beruf, der ihr sehr viel bedeutete und hohe Anerkennung ver-
lieh, viele Kontakte und vor allem das Gefiihl von Sicherheit und Vertrauen in
den eigenen Korper und ins Leben iiberhaupt. Der Krebs hatte sie vollig un-
vorbereitet mitten im Leben getroffen und sie unerbittlich mit existenziellen
Fragen konfrontiert, auf die es vielleicht keine Antwort gab. Zeit war kostbar
geworden. Zwei Jahre sollte es dauern, bis es ihr gelang, den Blick vom Ver-
lorenen zu 16sen und auf die vielfdltigen verbliebenen Mdoglichkeiten zu len-
ken: ,Jetzt nutzt alles Jammern nichts. Ich muss Neues lernen, um aus dieser
Misere wieder raus zu kommen!“

13
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,Um einander zu heilen, ist das Wertvollste, was wir tun kénnen,
uns die Geschichten des anderen anzuhoren”,
Rebecca Falls

.Wohl ist alles in der Natur Wechsel,
aber hinter dem Wechselnden ruht ein Ewiges!*
Goethe

...wie ein brachliegendes Feld!*”

Die ersten Jahre im Verband

Hilde Schulte fand zur Zeit ihrer Erkrankung Ende der 80-er Jahre wenig
offizielle Angebote zur Krankheitsbewdltigung. Im Kontakt mit anderen
Patientinnen erfuhr sie jedoch, wie hilfreich und wohltuend der Austausch
untereinander sein konnte und dass der Zuspruch von Gleichbetroffenen
ganz anders auf sie wirkte als das Gesprach mit dem Arzt. Ahnliches erlebte
sie auf ihren Kuren in der Rehabilitationsklinik Urbachtal. Dort wurde just in
dieser Zeit unter Prof. Hans Helge Bartsch, ihrem behandelnden Arzt, der Ver-
ein ,,Auxilium - Hilfe fiir Krebskranke und deren Angehorige” gegriindet. Ein
wesentliches Anliegen war, die Behandlung und Betreuung von krebskran-
ken Menschen im ldndlichen Raum zu verbessern. Hilde Schulte, mittlerwei-
le pensioniert, erkannte darin ein Tdtigkeitsfeld, in das sie ihre Erfahrungen
mit der Erkrankung sinnvoll einbringen konnte. Sie wurde Mitbegriinderin
des Vereins, in dem sie bis heute stellvertretende Vorsitzende ist. Die Idee des
regelmafiigen, personlichen Austauschs unter Betroffenen lief} sie dennoch
nicht los. Sie suchte verstarkt den Kontakt zu Brustkrebs-Patientinnen, fand
aber keine Gruppe in der Ndhe ihres abgelegenen Dorfes Neukirchen-Astero-
de - auch nicht in der weiteren Umgebung. Als sie von der Frauenselbsthilfe
nach Krebs horte, ahnte sie nicht, dass das der Beginn einer ldngeren ge-
meinsamen ,,Geschichte“ werden sollte. Ein bundesweiter Verband mit klaren
Strukturen, das sprach sie an. Unter dem Dach der Frauenselbsthilfe nach
Krebs griindete Hilde Schulte schlieRlich 1993 die Gruppe Homberg/Efze. Die
Arbeit mit dieser Selbsthilfegruppe half ihr, die Erfahrung der Krebserkran-



kung noch besser aufzuarbeiten und wieder Vertrauen ins Leben zu gewin-
nen. Fiinf Jahre spater wurde sie zur stellvertretenden Vorsitzenden in den
Landesvorstand Hessen gewdhlt. Im Gesamtvorstand fiel sie durch ihre Klar-
heit und ihre zupackende und beherzte Art auf. Vor allem einige Vertreterin-
nen der Landesebene begriifsten die Ideen und das unerschrockene Auftreten
von Hilde Schulte. Gerne hétten sie diese forsche und sympathische Frau an
der Spitze des Verbandes gesehen. Von verschiedenen Seiten wurde sie des-
halb als Kandidatin fiir ein Vorstandsamt umworben. Sie lehnte zundchst ka-
tegorisch ab, lie? sich dann aber doch umstimmen. 1999 wurde Hilde Schulte
schliefdlich das erste Mal in den Bundesvorstand der Frauenselbsthilfe nach
Krebs gewdhlt. Sie verhielt sich in der ersten Zeit sehr zuriickhaltend. Als
scharfe Beobachterin sah sie, dass der gegenseitige Umgang an der Verbands-
spitze festen, lange etablierten Regeln folgte, die sie respektieren musste. Sie
wollte unbedingt vermeiden, in die Rolle der Oppositionellen, der Besserwis-
serin zu geraten, deren Argumente aus Prinzip nicht mehr ernst genommen
worden wdren. Dann hétte sie kaum eine Chance gehabt, die verbandliche
Arbeit mit zu gestalten, so wie sie es vorhatte. Denn sie war es gewohnt ,,das
Feld zu bestellen und nicht brachliegen zu lassen!*

Mit dieser Einstellung und ihrer personlichen Geschichte traf Hilde Schulte
auf einen Verband, der wiederum durch seine Geschichte und Entwicklung
geprdgt war.

Durch die finanzielle Férderung der Deutschen Krebshilfe war die Frauen-
selbsthilfe nach Krebs in einer privilegierten Situation. Aus einer kleinen
Mannheimer Gruppe war eine bundesweite Selbsthilfeorganisation erwach-
sen. Viele Brustkrebspatientinnen wandten sich an die Frauenselbsthilfe nach
Krebs, um von den Gespridchen untereinander zu profitieren und blieben ih-
rer Gruppe treu, selbst wenn die Krebserkrankung lange Jahre zuriicklag. Von
dem Verband schien eine unverkennbare Anziehungskraft auszugehen. Viele
Gruppen und neue Landesverbdnde wurden genau in dieser Zeit gegriindet.
Gerade an der Basis wurde eine sehr engagierte Arbeit geleistet, die sich von
Anfang an durch eine hohe Identifikation der Mitglieder mit ihrem Verband
auszeichnete. Hilde Schulte erkannte den Schatz an Wissen, den die Frauen
tiber Jahre allein durch ihre Erfahrung im Umgang mit der Erkrankung ge-
wonnen hatten. Was hatten die Frauen, die in vielerlei Hinsicht Laien waren,
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auflerdem durch die Ausiibung ihres Amtes alles gelernt! Hilde Schulte ahnte,
was moglich war, wenn viele motivierte und engagierte Frauen, die dasselbe
Schicksal teilten, zusammenfanden und am selben Strang zogen: ,,Da war so
viel fruchtbarer Boden und so viel brach liegendes Land!“

Noch immer galt das 5-Punkte-Programm, das die Griinderin, Ursula Schmidt
einst Anfang der 70-er Jahre formulierte hatte. Ihr Anliegen fasste sie damals
in folgende Worte: ,, Werden wir nicht miide, ein Stiick unseres Selbst in unser
Wirken einflieflen zu lassen. (...) Seien wir wachsam, dass uns kommende Ge-
nerationen nicht einmal den Vorwurf machen: Ihr habt es weit gebracht, mit
Eurer Technik, Eurem Intellekt, doch Ihr habt unsere Seele vergessen!* (Ursula
Schmidt)

Das Hauptaugenmerk der inhaltlichen Ausrichtung im Verband lag also auf
dem Gesprdch mit der ratsuchenden Betroffenen. Eine eigene politische
Ausrichtung wurde noch nicht formuliert, Offentlichkeitsarbeit noch kaum
betrieben. Das verdienstvolle Engagement von Ursula Schmidt wirkte noch
nach. Die Nachfolge einer so charismatischen Griinderin anzutreten, war
nicht leicht. So hatte nach ihr niemand die Fiihrungsrolle dhnlich kraftvoll zu
interpretieren gewagt. Der Verband hatte noch nicht die notwendigen Schritte
vollzogen, die ihn aus der Pionierphase geldst hdtten. Noch wagte niemand,
die Moglichkeiten einer modernen Selbsthilfeorganisation zu ergreifen. Noch
fehlten die treibende Kraft und die vorausschauende Haltung an der Ver-
bandsspitze, um einen so grundlegenden Wandel durchzusetzen. Zwar hatte
eine erste Strukturentwicklung stattgefunden, die Aktivitdten waren jedoch
noch stark an einzelne Personen und deren personliches Engagement gekop-
pelt. In der Wahrnehmung von Hilde Schulte kreiste der Verband mehr um
sich selbst, als den Blick in die Zukunft und auf neue Inhalte zu richten. Im
Stillen {iberlegte sie, welche Schritte gegangen werden miissten und wie sie
es anpacken konnte, um die so offensichtlich vorhandenen Méglichkeiten zu
nutzen. Aber sie hielt sich noch zuriick. Sie spiirte, dass der richtige Zeit-
punkt noch nicht gekommen war. Als Neue hatte sie noch nicht den Mut und
den Riickhalt, um tiefgreifende Verdanderungen anzustoflen und nachhaltig
umzusetzen.



Als zwei Jahre spdter im Rahmen einer auflerordentlichen Delegiertenver-
sammlung Neuwahlen anstanden, erhielt Hilde Schulte als einzige neben dem
Schatzmeister aus dem Kreis der bisherigen Vorstandsmitglieder ein Man-
dat. Alle anderen wurden abgewdhlt. So hatten die Delegierten entschieden.
Jetzt war der Verband ganz offensichtlich reif fiir einen Wandel. Neu gewdhlt
wurden neben Hilde Schulte noch Ursula Wippert, Brigitte Hill und Renate
Liinen. Die drei neuen Kandidatinnen verfiigten iiber keinerlei Erfahrung in
der Vorstandsarbeit. Hilde Schulte hatte zwar vorher immer wieder iiberlegt,
wie sie ,,das Feld beackern wiirde, wenn sie denn kdnnte, wenn man sie nur
lief}e. Das war aber aus der geschiitzten Stellung der zweiten Reihe heraus
geschehen, sozusagen mit Netz und doppeltem Boden - ohne die Wucht des
Ernstfalls, der jetzt so gewaltig, so unvermittelt und plotzlich da war, dass es
ihr die Sprache verschlug. Tatsdchlich war sie so erschrocken iiber das Ergeb-
nis, dass sie auf die formale Frage des Wahlleiters Peter Briinsing: ,,Nehmen
Sie die Wahl an?“ keine Antwort geben konnte. Peter Briinsing verkiindete
kurzerhand: ,Hilde Schulte nimmt die Wahl an!“ Damit war die Wahl voll-
zogen.

Von nun an wiirde Hilde Schulte das ,brachliegende Feld“ beackern: ,Ich
hatte nur die Wahl zwischen zwei Alternativen: Zuriicktreten oder die Ar-
mel hochkrempeln!“ Andere Moglichkeiten sah sie nicht. Nach dem ersten
Zogern hatte sie sich rasch entschieden, die offensichtlichen Chancen des
Verbandes zu nutzen und ihre Vorstellungen tatkraftig umzusetzen. Wie sie
das im Einzelnen anstellen wiirde, war ihr noch unklar. Sie wusste nur, dass
sie Grundlegendes verdndern, dass sie den Blick nach vorne lenken und iiber
den Tellerrand des Verbandes hinaus blicken wollte.

Der neue Vorstand musste sich organisieren. Es lag auf der Hand, dass Hilde
Schulte als die Erfahrenste die Sprecherrolle und spater den Vorsitz iiber-
nehmen wiirde. Passte diese Rolle zu ihr? War die Arbeit nicht vergleichbar
mit der Leitungsfunktion, die sie in ihrem Beruf vor ihrer Krebserkrankung
inne hatte? Hilde Schulte spiirte die grof’e Herausforderung, die in der neuen
Aufgabe lag: Die Verbandsfiihrung in einer ehrenamtlich getragenen Betroffe-
nenorganisation war etwas grundsdtzlich anderes. Jetzt musste sie die Rich-
tung vorgeben - weit mehr als in ihrer fritheren Tatigkeit. Das Vorstandsteam
war noch nicht aufeinander eingespielt, es gab wenig verldssliche Routinen
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und Strukturen. Der Weg, den sie mit der Frauenselbsthilfe nach Krebs gehen
wollte, war noch nicht geebnet. Sie lernte, unmissverstandliche Ansagen zu
machen und Neuerungen mit Nachdruck durchzusetzen. Gleichzeitig musste
sie erkennen, was es bedeutete, wenn sich Engagement und Motivation vor-
nehmlich auf die personliche Betroffenheit und auf Freiwilligkeit stiitzten.
Viel Miihe kostete sie bis zum Schluss, die Verbindung {iiber alle verband-
lichen Ebenen bis in die entfernteste Gruppe herzustellen, also den Verband
zu verbinden. Sie merkte, wie wichtig dabei die personlichen Gesprache wa-
ren und welche Uberzeugungskraft sie hatte. Zu dieser Zeit war unter den
Mitgliedern noch kein Email-Netz etabliert und der Rundbrief konnte die per-
sonliche Begegnung nicht ersetzen. Bei den mehr als 1000 Mitgliedern war
es Hilde Schulte jedoch nicht mdglich, mit allen im regelmdfiigen Kontakt
zu stehen. Thre Geduld wurde auf die Probe gestellt. Als Vorsitzende musste
sie akzeptieren, dass sie nicht per Anordnung ans Ziel gelangte, dass sich ein
so grofder Verband nicht auf Knopfdruck wie eine Maschine steuern lies. Sie
musste andere Wege finden.

Zweifellos brachte sie Eigenschaften mit, die ihr in der neuen Rolle niitzten.
Die Leitungsrolle sprach Erfahrungen in ihr an, vor allem aus ihrer Kindheit,
die ihr in der Bewdltigung der neuen Aufgabe dufierst dienlich waren. Aufge-
wachsen in einem kleinen Dorf - der Lebensrhythmus wurde bestimmt durch
das bduerliche Dasein - war sie gewohnt zuzupacken. Ihr wacher Geist und
ihre Zielstrebigkeit fielen schon in der Grundschule auf. Thr Lehrer empfahl
sie dringend fiir das Gymnasium, was fiir die Eltern nicht in Frage kam. Die
hohere Schule lag viel zu weit entfernt und ,,iiberhaupt waren alle aus dem
Dorf immer schon auf die Volksschule gegangen und die Maddchen allemal®.
So besuchte Hilde zundchst die Volksschule am Ort. Als der Lehrer und auch
der Pfarrer wiederholt an die Eltern herantraten: ,Das konnen Sie dem Kind
nicht antun!“, gaben diese schlief}lich nach. Hilde iibersprang eine Klassen-
stufe und fuhr tiglich 12 km bei jedem Wetter mit einem alten Fahrrad in
das Melanchthon-Gymnasium nach Steinatal. Die Fahrt mit dem Bus war zu
teuer fiir die Familie. Im Dorf wurde sie zu etwas Besonderem. Sie spiirte das
Trennende, erlebte wie die anderen sie vorsichtiger bedugten und teilweise
ausgrenzten. War das der Preis, den sie fiir die hohere Schule zahlte? Trotz
aller Miihen hat sie den Schritt nie bereut: ,,Das war es mir wert.“ Als sie
nachmittags aus der Schule kam, wartete die Feldarbeit auf sie. Das pradgte



ihre Einstellung: Was es zu tun gab, wurde getan, ohne Wenn und Aber und
ohne Riicksicht auf personliche Bediirfnisse. Auch spater in der Vorstands-
arbeit nahm sie sich selbst und die einzelne nicht so wichtig wie das grofie
Ganze, das Wohl des gesamten Verbandes. Dieses Ziel wiirde sie bis zuletzt
nicht aus den Augen verlieren. Sie verstand es, die vorhandenen Moglichkei-
ten - und waren sie auch noch so begrenzt - zu nutzen. Mit ihrer Energie
und Kraft gelang es ihr, andere zu motivieren, ja mitunter auch mitzureifien,
um den Verband voranzubringen. Ihre Anforderungen an sich und an andere
waren nicht gering. Heute sagt sie: ,Manchmal habe ich vielleicht den Bogen
tiberspannt und zu viel verlangt.” Damals ging es ihr vor allem darum, etwas
in Gang zu bringen. Talente waren in ihrem Verstdndnis schlief}lich dazu da,
um genutzt zu werden, nicht um brach zu liegen.
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Alles Fertige wird bewundert,
alles Werdende wird unterschdtzt.
Nietzsche

»Wir haben etwas zu sagen und wir wollen ernst
genommen werden!*

Vision und Programm

Nachdem Hilde Schulte das Geschehen innerhalb des Verbandes lange genug
beobachtet hatte und zu einer Einschidtzung gelangt war, wandte sie ihren
Blick nach auflen: In welchem Umfeld bewegte sich die Frauenselbsthilfe
nach Krebs in dieser Zeit? Welche Verbindungen waren wichtig? Welche
mussten noch aufgebaut werden, damit der Verband wie durch ein Netz ge-
tragen wiirde und auch stiirmischeren Zeiten begegnen konnte? Das waren
Fragen, die die Vorsitzende sehr beschdaftigten. Fiir Hilde Schulte war klar:
Wenn die Frauenselbsthilfe nach Krebs in ihrem Tun und in ihren Zielset-
zungen allein auf sich bezogen bliebe, dann wiirde sich die Situation von
Krebspatientinnen im Gesundheitssystem nicht mafigeblich dndern. Dann
lief}en sich Mitspracherechte und Moglichkeiten der Einflussnahme auf die
Versorgung Krebsbetroffener schlechthin nicht umsetzen. Das aber genau
hatte Hilde Schulte vor Augen.

Das bislang giiltige 5-Punkte-Programm der Frauenselbsthilfe nach Krebs
konzentrierte sich ausschliefflich auf die psychosoziale Unterstiitzung und
Information der einzelnen Betroffenen. Das war und ist eine wichtige, not-
wendige Aufgabe und die Stdrke des Verbandes — auch aus der Sicht der neu-
en Vorsitzenden. Nicht umsonst hatte er einen so grofien Zulauf. Die betrof-
fenen Frauen fiihlten sich mit ihrer Erkrankung allein gelassen, ja verloren
im Medizinsystem und fanden in ihrer Gruppe einen geschiitzten Raum, um
iiber ihre Erlebnisse zu sprechen. Sie wurden aufgefangen, informiert und
begleitet. Das hatte fiir viele eine heilsame Wirkung.



5-Punkte-Programim der
Frauenselbsthilfe nach Krebs

Wir wollen...

1. ...Krebskranke psychosozial begleiten

durch menschliche Zuwendung in Einzelgesprachen und Aussprache in
Selbsthilfegruppen - gemeinsam lernen, mit Krebs zu leben

2. ...helfen, die Angst vor weiteren Untersuchungen und
Behandlungen zu iiberwinden

Vermitteln von Hoffnung durch personliche Erfahrung und eigenes

erleben

3. ...Vorschldge zur Stirkung der Widerstandskraft geben
aktuelle Vortrdage von Fachleuten aus den verschiedenen Bereichen des
Gesundheitswesens, u.a. Erndhrung, Bewegung

4. ...die Lebensqualitdt verbessern helfen
Hilfe zur Selbsthilfe, Uberwindung von Isolation, Férderung der
Kreativitat

5. ...informieren iiber soziale Hilfen, Versicherungs- und
Schwerbehindertenrecht

(Anschlussheilbehandlung, Rehabilitation, Pflegeversicherung, Renten

u.v.a.m.)

Aus Sicht von Hilde Schulte geniigte das jedoch nicht, um die Not, Ohnmacht
und Isolation von Krebspatientinnen zu bekdampfen. Auch die politische Ver-
danderung war ihr Ziel. Selbsthilfe sollte sich nicht darauf reduzieren, iiber die
Erkrankung zu sprechen, sich mit sich selbst zu beschadftigen: ,,Wir wollen
nicht im eigenen Saft schmoren. Wir haben etwas zu sagen und wollen ernst
genommen werden!*

Wenn Selbsthilfe etwas bewegen wollte, dann war sie im Schulteschen Ver-
stdndnis angewiesen auf Partner, Unterstiitzer und auch auf Gegner, an denen
sie ihr Profil scharfen und im Abgleich mit denen sie ihre Position nach aufien
verdeutlichen konnte. Thre stellvertretende Vorsitzende Ursula Wippert wird
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spdter sagen: ,Ich habe in diesem Amt vor allem gelernt, auch der Konkur-
renz herzlich und offen zu begegnen.*

Die Frauenselbsthilfe nach Krebs hatte damals vielerorts das Image eines haus-
backenen Frauenvereins - solide und herzlich, aber unmodern und politisch
wenig motiviert. Jetzt sollte es genau darum gehen, politisch eine aktivere
Rolle zu spielen, mitzumischen, einen Platz zu finden unter den entscheiden-
den ,Spielern” des Gesundheitssystems und vor allem ging es darum, ernst
genommen zu werden. Hilde Schulte kniipfte verstiarkt Kontakte zu Arzten,
zu Vertretern von Krankenkassen und anderen Selbsthilfeorganisationen, zu
Politikern und Wissenschaftlern. Noch hatte sie nicht ganz klar vor Augen,
wie sich ihre Vorstellungen der politischen Interessenvertretung umsetzen
liefden. Tatsdchlich sollten sich ihre Vision und das Programm der Frauen-
selbsthilfe nach Krebs fiir die kommenden zehn Jahre erst im Gesprdch mit
dem damaligen Vorsitzenden der Deutschen Gesellschaft fiir Senologie, Prof.
Klaus-Dieter Schulz konkretisieren. Schulz war der Selbsthilfe sehr zugeneigt,
er zeigte ein auffallend grofles Interesse an der Situation der von Krebs be-
troffenen Frauen. Um gute Medizin zu machen, musste er wissen, was genau
ihre Fragen und Bediirfnisse waren — und zwar vor, wdhrend und nach der
Therapie. In der Biindelung der vielfdltigen Erfahrungen der Mitglieder der
Frauenselbsthilfe und insbesondere in den Fihigkeiten von Hilde Schulte sah
er eine Moglichkeit, die Situation von Krebspatientinnen verstdrkt zu thema-
tisieren und unter Einbeziehung der Selbsthilfe zu verbessern. Umgekehrt
wurde auch Hilde Schulte in der Begegnung mit Prof. Schulz bewusst, iiber
welchen Erfahrungsschatz der Verband verfiigte und wie sie damit gegeniiber
Arzteschaft, Krankenkassen und Politik argumentieren und ihre Position stér-
ken konnte: ,,Wir kennen die Sorgen der Frauen besser als die Arzte. Bei uns
ist das Wissen und dort wird es gebraucht. Die Passung ist da. Wir miissen
nur noch die Kluft dazwischen tiberwinden!*

So wurde ihr anfangs noch blasses Bild von der Rolle des Verbandes im Ge-
sundheitssystem schdrfer. Thre Vision gewann an Konturen und lief} sich
selbstbewusst formulieren:

,Uberall, wo es um die Belange von Krebspatientinnen geht, wollen wir mit-
reden!”



Nach aufen war Hilde Schulte noch sehr zuriickhaltend und vorsichtig. Wie
schon in der Verbandsarbeit trat sie erst als scharfe Beobachterin auf, be-
vor sie ihren Standpunkt offen formulierte. Mit dieser Haltung unterschied
sie sich vom konfrontativen und kompromisslosen Vorgehen anderer Selbst-
hilfevertreter. So eindeutig wie sie die Position der Patientinnen vertrat, so
klar war ihr, dass deren medizinische und psychosoziale Versorgung nur ge-
meinsam zu verbessern war. Gemeinsam bezog sich aus ihrer Sicht einer-
seits auf die entscheidenden ,,Spieler” im Gesundheitssystem wie Arzteschaft
und Krankenkassenvertreter, andererseits aber auch uneingeschrankt auf die
Mitglieder aller Ebenen ihres Verbandes. Ohne die Mehrheit der Frauen im
Riicken konnte sie wenig ausrichten — weder in der tdglichen Arbeit noch bei
wichtigen Beschliissen, die eine Satzungsdnderung erforderten. Die Vorsit-
zende brauchte sowohl ideell die Unterstiitzung ihres Vorstandes und ihrer
Mitglieder als auch konkret, wenn sie Mehrheiten fiir Satzungsdnderungen
auf der Delegiertenversammlung brauchte.

Hilde Schulte musste ihre Vision in ein alle verbindendes Programm {iber-
setzen. Mit dem 5-Punkte-Programm waren die Mitglieder ldngst vertraut
und setzten es auch tatkraftig um. Allerdings war es sehr umfangreich; kaum
eine konnte sich alle fiinf Punkte in dieser Ausfiihrlichkeit merken und in der
Offentlichkeitsarbeit nach aufen vertreten. Hilde Schulte suchte nach einer
kurzen, griffigen Formel, mit einfachen und klaren Botschaften, die sich jede
merken und sofort benennen konnte.

»Auffangen, informieren, begleiten“ wurde zum zentralen Motto des Ver-
bandes. Nicht nur von den Mitgliedern der Frauenselbsthilfe nach Krebs
wurden die drei Worte schnell und dankbar angenommen, auch andere
Selbsthilfeorganisationen sollten sich spater diese Kurzform fiir ihre Arbeit
zueigen machen.

Dabei wollte Hilde Schulte es nicht belassen. Das Bewusstsein, dass die Mit-
glieder des Verbandes iiber ihren Tellerrand blicken, fiir sich selbst reden
miissen und dazu durchaus in der Lage sind, sollte iiberall im Verband und
in der Aufenwahrnehmung durchsickern. Hilde Schulte wollte das 5-Punk-
te-Programm um eine politische Dimension erweitern. Dazu war eine Sat-
zungsdnderung erforderlich. Vorstand und Mitglieder mussten {iberzeugt
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und Mehrheiten gewonnen werden. Das gelang ihr. Im Jahr 2001 wurde auf
der Bundestagung in Magdeburg die Satzungsdnderung beschlossen und der
6. Punkt ins Programm aufgenommen.

Punkt 6 des Programms der Frauenselbsthilfe nach Krebs

Wir wollen ...

6. ... die Interessen Krebskranker sozial- und gesundheitspolitisch
vertreten!

Punkt 6 trug den zunehmenden Aktivitdten des Verbandes nach aufien Rech-
nung und war gleichzeitig die Grundlage fiir die politische Arbeit und die
Einflussnahme auf den medizinischen Behandlungsablauf. Ein wichtiger
Grundstein war gelegt.



Verbringe nicht die Zeit mit der Suche nach einem Hindernis,
vielleicht ist keines da!
Kafka

Die beste Fiihrung ist die, unter der die Leute sagen:
Wir haben es selbst geschafft!
Lao-tse

, Wie konnen wir alle Mitglieder gewinnen?”

Widerstinde in den eigenen Reihen

Um ihre Vision moglichst schnell und moglichst iiberall, wo die Behandlung
von Krebspatienten Thema war, zu platzieren, betrieb Hilde Schulte eine
konsequente Offentlichkeitsarbeit. Sie war auf allen wichtigen Veranstaltun-
gen prdsent und vertrat vehement die Ziele und das Programm der Frauen-
selbsthilfe nach Krebs. War die Richtung einmal klar, gab es kein Zuriick. Mit
beeindruckender Energie und Tatkraft gab sie bisweilen ein Tempo vor, bei
dem ihre Vorstandskolleginnen nur den Kopf schiittelten. ,Hilde, musst du
da auch noch hin?“, war eine Frage, die sie regelmafiig horte und genauso
regelmadfig folgendermafien quittierte: ,Wenn wir nicht hingehen, dann ge-

K

hen andere Verbdande hin. Dann haben andere die Nase vorn

Hilde Schulte war ungeduldig, sie wollte den beschlossenen Kurswechsel des
Verbandes moglichst schnell umsetzen und keine Zeit mehr verlieren. Klar
vor Augen, was noch alles zu tun war, musste sie ziigig handeln, wenn sie
ihre Ziele erreichen wollte. Die Anfragen und Einladungen zu Veranstaltun-
gen nahmen rapide zu. Nicht nur die Terminfiille war ungewohnt, auch mit
der Einbindung in Entscheidungsfindungsprozesse dieser Bedeutung und mit
diesem inhaltlichen Anspruch hatte die Selbsthilfe bislang keine Erfahrung.
Die Vorstandskolleginnen auf Bundesebene waren zundachst irritiert. Damit
hatten sie bei Amtsantritt nicht gerechnet. Auch auf den weiteren Ebenen des
Verbandes 16ste die neue Marschrichtung Unruhe aus. Nicht alle teilten die
Vision von Hilde Schulte. Zwar hatten die meisten Landesvorstdnde einen
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Wechsel im Vorstand begriifit. Positiv aufgenommen wurde insbesondere die
zielgerichtete Vorgehensweise, die die Selbsthilfearbeit in den Mittelpunkt
stellte. Endlich ging es um Inhalte und um eine verldssliche Orientierung bei
der Fiihrung der Landesverbdnde und der Begleitung der stetig wachsenden
Gruppen. Das Tempo und die Anforderungen indessen, die nunmehr ver-
langt wurden, bedeuteten fiir die Landesvorstdnde eine grofe Umstellung.
Hilde Schulte setzte auf eine sehr enge Zusammenarbeit zwischen Bund und
Landern. Die Landesverbdnde waren und sind als Bindeglied zwischen Bun-
des- und Gruppenebene bis heute Dreh- und Angelpunkt, wenn es um die
Umsetzung von Neuerungen geht. Satzungsmdfig zwar an den Bundesver-
band gebunden, aber rechtlich eigenstindig, hatten die Lander durchaus das
Potenzial gehabt, die Ideen der neuen Vorsitzenden zunichte zu machen - sei
es durch offenen Protest, sei es durch eine unsolide Arbeit, die sich in der 6f-
fentlichen Wahrnehmung herumgesprochen hdétte. Die Landesebene galt es,
unbedingt ins Boot zu holen. Ohne einen offenen, regelmadfigen Austausch
mit den Ldndern ware der Bundesverband nicht informiert {iber die Situation
an der Basis. Und umgekehrt wiirden die Mitglieder vor Ort die angestrebte
Verbandspolitik nicht umsetzen konnen, wenn sie die Ziele im Einzelnen,
gesundheitspolitische Hintergriinde, aktuelle Spitzfindigkeiten und mogliche
Fallstricke nicht kannten. Die Mitglieder der Frauenselbsthilfe nach Krebs
sollten gute, solide Arbeit machen und im Bilde sein iiber entscheidende neue
Entwicklungen und Trends. Eine der wichtigsten Voraussetzungen dafiir war
in Hilde Schultes Verstdndnis eine umfassende Ausstattung mit Fakten und
Informationen, iiber die sie ja mittlerweile durch ihre wachsenden Kontakte
nach aufden verfiigte. Wie konnte das in einem bundesweiten Verband gelin-
gen?

Hilde Schulte nutzte vor allem den personlichen Kontakt in den bereits eta-
blierten Sitzungen mit den Landervertretungen, die zusdtzlich zur Bundes-
tagung dreimal jedes Jahr stattfanden. Die Termine waren also schon von
den fritheren Vorstanden eingefiihrt und von den Landesvorstdnden ldngst
als fester Bestandteil ihrer Arbeit akzeptiert worden. Neu und gdnzlich unver-
traut waren allerdings die Fiille des zu bewadltigenden Stoffes und die Dauer
der Sitzungen. Gerade fiir diejenigen, die langer schon nicht mehr berufsta-
tig waren, war es anstrengend, plétzlich in mitunter ndchtelangen Sitzungen
eine lange Liste von Tagesordnungspunkten abzuarbeiten und die Ergebnisse



im eigenen Landesverband zeitnah umzusetzen. Das war umso schwieriger,
wenn man als Landesvorstand mit der neuen Regelung selbst noch Miihe
hatte. Unmut, Erschopfung und Widerstande waren die Folge. Zeitweise bil-
deten sich zwei Lager: die Gegner und die Befiirworter der neuen, straffen
Schulteschen Gangart. Hilde Schulte hatte immer Mitstreiterinnen an ihrer
Seite, aber die Widerstdnde verstdrkten sich zusehends, als sie Neuerungen
zur Sicherung der Nachfolge einfiihren wollte. Sie sah, dass iiberall Altere
in die Arbeit eingebunden waren, die sich noch wenig um Nachfolgerinnen
bemiiht hatten. Fast immer hing alles an einer Person. Hilde Schulte sah die
Zukunft des Verbandes gefdhrdet, wenn in absehbarer Zeit viele Ehrenamtli-
che ausscheiden wiirden, ohne dass Neue gefunden, geschweige denn einge-
arbeitet waren. Von nun an sollte es kein Amt mehr geben, das ausschliefilich
von einer Person ausgefiillt wurde. Zudem wurde einigen jahrelang engagiert
arbeitenden Mitgliedern das ,Alleinherrschaftsrecht® entzogen. Plotzlich
sollte man das liebgewordene Amt mit anderen teilen und sich womdoglich
tiber die Vorgehensweise auseinandersetzen, die man jahrelang praktiziert
und die sich doch bewdhrt hatte. Wohin sollte das noch fiihren? Schlieilich
sollte es noch eine weitere Neuerung geben, die die Geduld und Loyalitdt der
Mitglieder und Landesvorstdnde auf eine harte Probe stellte: Um den Verband
vor einer drohenden Uberalterung zu schiitzen, wollten Hilde Schulte und ihr
Vorstandsteam eine Altersbegrenzung einfiihren: Alle Amtstragerinnen soll-
ten nicht mehr iiber den 69. Geburtstag hinaus gewdhlt werden konnen.

Anfangs wurden die Widerstande noch sachte formuliert oder sie schwelten
im Verborgenen, so dass Hilde Schulte sie gar nicht im vollen Ausmaf} wahr-
nehmen konnte. Zudem war man es gewohnt, sich zu fiigen - insbesondere
wenn der Bundesvorstand etwas anordnete. Lange Diskussionen waren nicht
iblich. Gegen die schlagkraftigen Argumente von Hilde Schulte kam man oh-
nehin nur schwer an. Sitze der Mitglieder oder der Vorstandskolleginnen,
die mit ,Ja, aber.....“ begannen, konnte Hilde Schulte kaum tolerieren. Solche
Sdtze driickten Skepsis und Bedenken aus und das war mit ihrem zupacken-
den Wesen und ihren Zielen nur schwer vereinbar, kosteten sie doch wieder
unnotig Zeit. Sie drosselte dufierst ungern ihr Tempo.

Als wieder einmal eine Sitzung bis in die spaten Abendstunden dauerte, war
dann das Maf} voll und die Geduld der Landesvorstande erschopft. Es gab
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nicht nur Trdnen, es hagelte auch lautstark Proteste. Vor allem die langjdh-
rigen Landesvorstande nahmen kein Blatt mehr vor den Mund und machten
deutlich, dass sie immer noch ehrenamtlich tdtig seien, auferdem Laien und
iiberhaupt sei die Hauptaufgabe der Selbsthilfe doch immer noch das Ge-
sprach mit den Betroffenen und nicht die zunehmenden Termine in Kliniken,
auf Tagungen oder in Gremien.

Der 6. Punkt im Programm des Verbandes, der die Interessenvertretung von
Krebsbetroffenen ausdriicklich benannte, war zwar in der Delegiertenver-
sammlung akzeptiert worden. Die konkrete Umsetzung im Alltag des Ver-
bandes war jedoch etwas ganz anderes. Dariiber konnte man durchaus unter-
schiedlicher Meinung sein. Am meisten Unverstdndnis erntete Hilde Schulte
fiir ihren Vorschlag der Altersregelung. Viele Amtstrdgerinnen hatten sich ge-
rade eingearbeitet und nun wurden sie ,,mir nichts dir nichts gekiindigt.“ Der
Unmut im Verband hatte ein Ventil gefunden.

Hilde Schulte musste wohl oder iibel eine ,andere Gangart“ einschlagen.
Denn alleine konnte sie nichts ausrichten. Thr war klar, dass sie ohne die
Landesvorstdnde nicht weit kommen wiirde. Sie konnte auch keine Spaltung
des Verbandes riskieren. Damit wdre das Ansehen der Frauenselbsthilfe nach
Krebs und damit das politische Gewicht und ihre Gestaltungsmdglichkeiten
gemindert worden. Hilde Schulte spiirte die Verantwortung und die Wucht,
mit der sie ausgebremst worden war. Wie konnte sie die Mehrheit der Lan-
desvorstdnde fiir ihre Ideen gewinnen? Wie nur sollten ihre Vorstellungen bis
zur letzten Gruppe an der Basis durchsickern und sich in den Kdpfen jedes
Mitglieds festsetzen?

Auch ihre Vorstandskolleginnen waren hin und her gerissen. Es war ganz
offensichtlich nicht mdéglich, einfach Vorgaben zu machen und Neuerungen
anzuordnen - auch wenn der Verband bis zu diesem Zeitpunkt ansonsten
eher rigide und autoritar gefiihrt worden war. Hilde Schulte war selbst ein
Kind dieser Prdgung, hatte an den strikten Fiihrungsstil angekniipft und da-
bei den Bogen iiberspannt. Ihre kompromisslose und anspruchsvolle Vorge-
hensweise und ihr Tempo hatten im Verband eine Gegenreaktion ausgelost,
die aus heutiger Sicht eine grofie Chance war, um miteinander in den offenen
Dialog zu treten.



Um nicht iiberrollt zu werden, mussten die sonst so friedfertigen Mitglieder
sich wehren. Der von Hilde Schulte formulierte Anspruch nach aufien: ,,Wir
wollen ernst genommen werden!* spiegelte sich nun im Inneren der Orga-
nisation wieder. Die Mitglieder wollten auch innerhalb ihres Verbandes mit
ihren Bediirfnissen und Wiinschen ernst genommen werden. Hier erst recht!
Sie hatten allesamt einer lebensbedrohlichen Erkrankung die Stirn geboten,
sie wiirden sich jetzt nicht ohne weiteres aus ihrem gewohnten Rhythmus
bringen lassen.

Hilde Schulte iiberlegte. Die Unzufriedenheit im Verband, das Wollen und
Nicht-Kénnen und die personlichen Angriffe gingen nicht spurlos an ihr vor-
iber. Mit solchen Situationen ist sie nie leichtfertig umgegangen, auch wenn
der Eindruck, den sie vermittelte ein anderer war. Es gab durchaus Augen-
blicke der Verzagtheit und des Zweifelns. Einerseits verstand sie die person-
lichen Néte und erkannte die Grenzen der ehrenamtlich tdtigen Frauen. An-
dererseits sah sie immer ,,das brachliegende Feld mit der fruchtbaren Erde“
und hatte vor Augen, was daraus erbliihen konnte und einiges war ja bereits
geschafft. Sie wollte keine vorschnelle Entscheidung treffen und den einge-
schlagenen Weg wieder verlassen. Hilde Schulte wollte es sich und dem Ver-
band nicht zu leicht machen. Wenn sie den Widerstdndlern jetzt nachgab,
dann hatten sie als Verband aus ihrer Sicht kaum eine Chance, die Versor-
gung von Krebspatienten zu verbessern und sich in der harten Auseinander-
setzung mit Arzten, Krankenkassenvertretern, Politikern und Journalisten
zu behaupten. Hinzu kamen andere Selbsthilfeorganisationen - vor allem
im Bereich Brustkrebs — die die Frauenselbsthilfe nach Krebs zunehmend
als Konkurrenz wahrnahmen und entsprechend unsanft bekampften. Um im
Sinne der Betroffenen etwas bewegen zu kdnnen, musste aus dem Namen
,Frauenselbsthilfe nach Krebs“ erst noch eine Marke mit hohem Widererken-
nungswert und eindeutiger Qualitdtszuschreibung werden. Aus dem schein-
bar ,hausbackenen Verein“ sollte ein Verband mit Schlagkraft auf allen Ebe-
nen erwachsen. Dazu musste die Frauenselbsthilfe nach Krebs sich aus dem
alten Trott 10sen, sich als Ganzes weiterentwickeln, Neues lernen. Das wie-
derum verlangte jedem einzelnen Mitglied die Bereitschaft ab, hart an sich
zu arbeiten, liebgewonnene Gewohnheiten aufzugeben und sich auf Neues
und Unbekanntes einzulassen - sei es neue Teamarbeit, sei es die verstdrkte
Offentlichkeitsarbeit oder die Termindichte, die erst einmal mit Mann, Haus
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und Hof vereinbart werden wollte. Die Frauen dieser Generation waren es in
der Regel nicht gewohnt, permanent auf Reisen zu sein. Sie waren nicht unbe-
dingt vertraut mit der Rolle einer Fiihrungskraft oder damit grof} geworden,
Netzwerke zu Arzten, Krankenkassenvertretern oder Professoren aufzubau-
en. Eine eindeutige Position gegeniiber der Pharma-Industrie oder der Politik
zu vertreten, war eine Herausforderung. Viele hatten das Amt iibernommen,
»weil kein anderer da war!“ Sie wollten den Betroffenen im Gesprach helfen,
aber nicht unbedingt ,eine Ehrenamtskarriere machen, das System verdn-
dern, um dann mit 69 Jahren nicht mehr dazu zu gehoéren!*

So war Hilde Schulte mit ihrem Vorstandsteam unvermittelt damit beschdf-
tigt, einen grundlegenden Verdnderungsprozess zu steuern, bei dem viele
alte Sicherheiten {iber Bord geworfen wurden. Was fiir die Mitglieder vorher
selbstverstdndlich war, war es nun ldngst nicht mehr. Vor allem der verstark-
te AuRenauftritt und der eingeleitete Generationenwechsel hatten Angste
und teilweise Emporung ausgelost. Hilde Schulte musste das Vertrauen ihrer
Mitglieder gewinnen und sie iiberzeugen, dass sich die Miihen lohnten. Sie
hatte keinerlei Erfahrung in der Begleitung und Gestaltung derartiger Um-
briiche in einem bundesweiten Verband. Sie {iberlegte, wo sie ansetzen konn-
te. Dazu machte sie sich die Stdarken der Organisation bewusst. Dieses Mal
waren nicht ihre personlichen Wurzeln, sondern die des Verbandes gefragt.
Die Mitglieder der Frauenselbsthilfe nach Krebs waren allesamt geprdgt von
einer starken Identifikation mit ihrem Verband. Man war stolz, Teil einer bun-
desweiten Organisation zu sein, entstanden aus einer kleinen Mannheimer
Gruppierung, eng verbunden durch dasselbe Schicksal. Auch Hilde Schulte
war mittlerweile sehr stolz, diesen Verband leiten zu diirfen. Hatte sie doch
erst gezogert, die Wahl {iberhaupt anzunehmen und bedeutete ihr anfangs
der Status des Vorsitzes wenig, so hatte sie bald gemerkt, dass sie sich in der
Fiihrungsrolle wohl fiihlte. Mehr und mehr wuchs sie in die Aufgabe hinein.
Trotz aller Unruhen verband sie mit den Mitgliedern aller Ebenen ein starkes
Wir-Gefiihl. Damit konnte sie arbeiten, daran konnte sie ankniipfen. Wenn
sie Verdnderungen solcher Tragweite durchsetzen wollte, dann mussten alle,
insbesondere die Landesvorstdnde, zu Beteiligten der neuen Verbandspolitik
werden und an der Zukunft der Frauenselbsthilfe nach Krebs mitwirken. Sie
wiirden Vision und Programm nur dann glaubhaft vertreten konnen, wenn
sie selbst dahinter standen.



Mit einer offeneren Haltung ist Hilde Schulte daraufhin in die Diskussion mit
den Landesvorstdnden getreten. Sie hat Chancen und Risiken jeder Strategie
aufgezeigt und mit den Frauen zu Ende gedacht: ,Was bedeutet das fiir un-
seren Verband, wenn wir so weiter machen wie vorher? Mit welchen Konse-
quenzen ist dann zu rechnen? Welche Chancen konnten wir wahrnehmen
und wie konnten wir das gemeinsam hinbekommen?“

Das war ein neuer Zugang. Einerseits waren die Landesvorstdnde darauf be-
dacht, von der Schulteschen Energie und ihrem Willen nicht iiberrollt und
vereinnahmt zu werden, andererseits waren sie auch beeindruckt von so viel
Dialogbereitschaft, Tatkraft, Mut und Unerschrockenheit. Vor allen Dingen
nahmen sie jetzt deutlicher wahr, dass das Anliegen der Vorsitzenden im
Grunde auch ihr Anliegen war und dass sie ,,im selben Boot saféen.” Daraufhin
hat die Vorsitzende ohne Zweifel fiir den Wandel im Sinne einer modernen
Verbandsentwicklung geworben und sie war bemiiht, gemeinsam eine allge-
mein vertrdgliche Gangart zu finden. Durch diesen Zugang einigte man sich
schlieRlich auf eine engagierte Vorgehensweise, die von den meisten getra-
gen werden konnte. Die Oppositionellen waren nunmehr in der Minderheit.
Hilde Schulte und ihr Vorstandsteam haben die ewigen Bedenkentrdager und
Skeptiker daraufhin weitestgehend ignoriert - im Vertrauen darauf, dass sie
sich frither oder spater iiberzeugen liefen oder der Mehrheit beugen wiirden.
Die Altersregelung wurde in mehreren Sitzungen diskutiert und von immer
mehr Landesvorstdnden befiirwortet. Die Erfahrungen mit einigen Gruppen-
leiterinnen und auch mit Landesvorstdnden, die einfach nicht aufhéren woll-
ten, auch wenn ihre Zeit 1dngst gekommen war, sprachen fiir sich. Bereits im
Jahr 2002 konnte auf der Delegiertenversammlung die Altersbegrenzung mit
einer Zwei-Drittel-Mehrheit verabschiedet und in die Satzung aufgenommen
werden. Erst einige Jahre spdter sollte der Verband durch diese Regelung eine
Verjlingung erfahren - ein Prozess, der noch andauert.

Viel schneller erlebten die Landesvorstinde und auch die Mitglieder an der
Basis, dass der Name ,,Frauenselbsthilfe nach Krebs“ zum Tiiréffner gewor-
den war. Durch die verstirkte Offentlichkeitsarbeit an der Verbandsspitze und
durch die Mitwirkung in den relevanten Gremien wurden die Vertreterinnen
des Verbandes - egal welcher Ebene - in der Offentlichkeit mehr und mehr
als kompetent wahrgenommen. Zuriickhaltung und Skepsis schlugen um in

31



32

Motivation, der Funke war iibergesprungen. Man erfuhr viel positive Riick-
meldung und Anerkennung, selbst da, wo man sie gar nicht erwartet hatte.
Das Engagement und die Miihen schienen sich zu lohnen.

Natiirlich waren damit nicht alle Widerstande innerhalb des Verbandes ein
fiir allemal ausgerdumt. Es sollte eine Herausforderung bleiben, einen guten
Umgang mit Gegnern aus den eigenen Reihen zu finden. Hilde Schulte konn-
te von nun an gelassener bleiben, wenn ihr ein ,,Ja, aber...!" entgegengebracht
wurde. Sie lernte, auch einmal von ihren Vorstellungen abzuweichen. Nicht
alles war vorhersehbar und planbar. Im Gegenteil! Hdufig ergaben sich die
ndchsten Schritte erst im Tun. Nicht alles musste mehr eins zu eins genauso
laufen, wie sie es im Kopf hatte - so lange sie sicher war, dass der Verband
insgesamt auf dem richtigen Kurs war. Sie konnte Andersdenkenden mehr
Raum lassen. Wichtig war nur, sie im Auge zu behalten und umfassend in-
formiert zu sein iiber die internen Entwicklungen oder Unruheherde. Gegen
Ende ihrer Amtszeit wird sie gerade den Gegnern gut zuhoren, sie versuchen
einzubinden, deren Kraft und Energie konstruktiv in die Bahnen zu lenken,



die sie fiir richtig halt. Vor allen Dingen aber hatte sie durch den deutlichen
Widerstand der Landesvorstdnde gelernt, genau zu priifen, was an Neuerun-
gen zumutbar war und welche Bedeutung die Beteiligung und Anerkennung
hatten. Gerade im Ehrenamt, wo es keine finanzielle Entlohnung gab, war es
wichtig, die geleistete Arbeit mit anderen Mitteln zu honorieren bzw. erst ein-
mal dafiir zu motivieren. Hilde Schulte hatte die Gabe, Potenziale und Fahig-
keiten in den Frauen zu entdecken oder zu wecken, die diese mitunter selbst
nicht fiir moglich gehalten hdtten. Spdter sollte sie ihre Mitglieder durch maR-
geschneiderte Schulungen noch mehr starken. Zunachst lag ihr Augenmerk
jedoch auf der Profilierung des Verbandes im Gesundheitssystem.
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,Selbsthilfe ist, wenn du das Wort ergreifst,
das dir im Halse stecken geblieben ist.*
Fritz-J. Schaarschuh

»Brustkrebs ist kein Notfall!*

Beteiligung und Einflussnahme im
Gesundheitswesen

In Hilde Schultes Verstandnis zielt Selbsthilfe in zwei wesentliche Stofirich-
tungen: Selbsthilfe bedeutet zu aller erst Krankheitsbewdltigung durch wech-
selseitigen Erfahrungsaustausch und soziale Unterstiitzung in der Gruppe.
Selbsthilfe sollte aus ihrer Sicht aber unbedingt auch ein politisches Ansinnen
verfolgen. Selbsthilfe sollte fiir eine Verbesserung der Versorgung krebskran-
ker Menschen eintreten, Einfluss nehmen auf das Spektrum der finanzierten
Leistungen und das Versorgungssystem aus der Nutzerperspektive mitgestal-
ten. Hilde Schulte war lange eine Frage ihres damals behandelnder Arztes
und heutigen Chefs der Tumorbiologie Freiburg, Prof. Hans Helge Bartsch,
in Erinnerung, die er bei einem Vortrag in Magdeburg gestellt hatte: ,Wer
soll die Interessen der Betroffenen vertreten, wenn nicht die Betroffenen
selbst2“

Hilde Schultes politischer Ansatz traf just zu dieser Zeit auf ein zunehmend
selbsthilfefreundliches Klima in Deutschland, dessen politisch-rechtliche
Rahmenbedingungen sich auf mehr Patientenorientierung ausrichteten. Stell-
vertretend zu nennen sind die im Jahr 2000 vom Gesetzgeber verabschie-
dete Pflichtférderung durch die gesetzlichen Krankenkassen: Was bisher
eine Kannbestimmung war — Krankenkassen konnten Selbsthilfe finanziell
unterstiitzen — wurde nun zum Muss. Hinzu kam 2004 die erstmalige Fest-
schreibung der Position einer Patientenbeauftragten zur Vertretung der Pati-
enteninteressen auf hochster Ebene sowie — auch erstmalig — die Verankerung
eines Mitberatungs- und Antragsrechts fiir Patientenvertreter im Gemein-
samen Bundesausschuss neben Vertretern der Arzteschaft, der Krankenkas-
sen und der Krankenhduser. Der Gemeinsame Bundesausschuss ist im deut-



schen Gesundheitswesen das hochste Beschlussgremium der gemeinsamen
Selbstverwaltung. Er legt fest, welche Behandlungs- und Diagnosemethoden
in den Leistungskatalog der gesetzlichen Kassen aufgenommen und finan-
ziert werden.

Auch die Arzt-Patientenbeziehung wurde im Hinblick auf Patientenorientie-
rung und Beteiligung genauer untersucht. Die Debatte der partnerschaftliche
Entscheidungsfindung (shared decision making) und erste Forderungen nach
einem Patientenrechte-Gesetz kamen auf. Selbsthilfe gewann in diesen Jah-
ren also ganz allgemein mehr Bedeutung und Akzeptanz. Sie wurde Anfang
des 21. Jahrhunderts als tragende Sdule im Gesundheitssystem bezeichnet.
Patientensouverdnitdt, Biirgerorientierung und Empowerment waren die
Schlagworte, die diese gesellschaftspolitische Entwicklung widerspiegelten
und die ohne Zweifel den Bestrebungen von Hilde Schulte zupass kamen.

Mit der Vision, iiberall, wo es um die Belange von Krebspatientinnen geht,
mitzureden, war sie aufgebrochen. In der praktischen Umsetzung bedeutete
das folgendes:

Schon ldnger war die Frauenselbsthilfe nach Krebs Mitglied in den Dach-
verbdnden wie der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe und dem Parita-
tischen Wohlfahrtsverband, die die Interessen von Chronisch Kranken und
Behinderten allgemein auf Bundesebene vertraten. Das geniigte Hilde Schulte
nicht. Sie wollte selbst alle Hebel betatigen, die zu einer Verbesserung der
Versorgungslage von Krebspatientinnen beitrugen: Ausgangspunkt der ver-
starkten gesundheitspolitischen Aktivitdten der Frauenselbsthilfe nach Krebs
war eine Veranstaltung der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF) im Rahmen der ,Konzertierten
Aktion Brustkrebsfritherkennung in Deutschland® in Marburg im Jahr 2000.
Hilde Schulte war eingeladen, um die Patientenperspektive bei der Erarbei-
tung einer Stufe-3-Leitlinie - eine Leitlinie hochster Evidenz - einzubringen.
Leitlinien sind systematisch entwickelte Handlungsempfehlungen, die Arz-
te und Patienten bei der Entscheidungsfindung iiber die angemessene Be-
handlung einer Krankheit unterstiitzen. Sie sind wissenschaftlich begriindet,
gleichzeitig praxisorientiert und werden nach einem festgelegten Verfahren
im Konsens mehrerer Experten unterschiedlicher Fachrichtungen erarbeitet -
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moglichst unter Einbeziehung von Patienten. Hilde Schulte hatte noch keine
Ahnung, ob und wie sie im Kreis von Wissenschaftlern und Experten mithal-
ten sollte. Wie diese Sitzungen abliefen, konnte sie nicht im Geringsten ein-
schatzen. Sie versuchte sich so umfassend wie moglich vorzubereiten. Entge-
gen ihren Befiirchtungen konnte sie inhaltlich problemlos folgen und zdgerte
auch nicht, sich zu Wort zu melden und die Patientensicht klar zu vertreten.
Sie ahnte nicht, dass diese Sitzung der Auftakt einer rasanten Entwicklung
fiir sie selbst und die Frauenselbsthilfe nach Krebs werden wiirde. Bereits
im Jahr 2003 konnte sie mit den Mitgliedern der Planungskommission auf
die Fertigstellung der Leitlinie ,,Brustkrebs Fritherkennung in Deutschland“
anstofRen.

Bald darauf wirkte sie mit bei der , Interdisziplindren Leitlinie fiir die Diagno-
se, Therapie und Nachsorge des Mammakarzinoms“. Spater sollten die bei-
den klinischen, drztlichen Leitlinien als sogenannte Patientenleitlinie ,,Brust-
krebs: Die Ersterkrankung und DCIS - eine Leitlinie fiir Patienten“ in eine
laienverstandliche Sprache iibersetzt werden. Die Patientinnenleitlinie stellt
einen Meilenstein fiir die Information in der Geschichte der an Brustkrebs
erkrankten Frauen dar. Die deutschlandweit umfangreichste und aktuellste
Zusammenstellung wissenschaftlicher Forschungsergebnisse zur Brustkrebs-
diagnostik und -behandlung ist erstmals auch fiir Laien verstandlich. Aufier-
dem entstanden Versorgungsleitlinien, die zu den Versorgungsstrukturen
Stellung nehmen. Sie zielen vor allem darauf ab, den Ubergang vom statio-
ndren in den ambulanten Versorgungsbereich zu erleichtern. Hilde Schulte
wirkte als einzige Patientenvertreterin bei allen Leitlinien im Bereich Brust-
krebs mit.

Ein wichtiges Ergebnis der Leitlinienarbeit war, dass Brustkrebs nicht langer
ausschlieflich als organische Erkrankung angesehen wurde. Die seelische
und psychische Betroffenheit riickte mehr ins Bewusstsein. Patientinnen sol-
len daher, neben der medizinischen Behandlung, auch die Moglichkeit zum
Gesprdch mit Psychoonkologen, Sozialarbeitern und Selbsthilfevertretern er-
halten. Auflerdem wird mehr Bedenkzeit zwischen Diagnose und Therapie-
entscheidung gefordert. , Brustkrebs ist kein Notfall. Die Patientin braucht
Zeit, die Diagnose zu akzeptieren und sich fiir die passende Therapie zu
entscheiden,“ forderte Hilde Schulte immer wieder. Sie selbst hatte erfahren,



was es bedeutete, wenn die Ersttherapie unter groflem Zeitdruck festgelegt
wurde. Jetzt hatte sie an der Leitlinie mitgearbeitet, die dem entgegenwirken
sollte — ein grofRer, personlicher Erfolg fiir sie. Die Leitlinien waren bald ge-
druckt, aber noch ldngst nicht in der Breite umgesetzt. Nach wie vor bleibt
es die Aufgabe des Verbandes, die Diskrepanz zwischen den Empfehlungen
der Leitlinie und der Praxis im Medizinalltag aufzuzeigen, Mdngel im Versor-
gungssystem zu benennen und an entscheidender Stelle auf Verdnderung zu
drangen.

Hilde Schulte traf in den Gremien auf viele verschiedene Experten. Nicht im-
mer waren Patientenvertreterinnen am Tisch der Professionellen willkommen
und akzeptiert. Auch wenn die politisch-rechtlichen Rahmenbedingungen
Selbsthilfe unterstiitzten und selbst wenn in den Institutionen des Gesund-
heitswesens Patientenbeteiligung offiziell angesagt war, wurden vielerorts
noch Skepsis und Vorbehalte gegeniiber Selbsthilfevertreterinnen gehegt und
teilweise offen bekundet. Gliicklicherweise hatte Hilde Schulte Fiirsprecher
und Forderer, die ihr wichtige Hinweise gaben, Zusammenhdnge erkldrten
und sie ermutigten. Unter dem Schutz von Prof. Schulz, dem damaligen Vor-
sitzenden der Deutschen Gesellschaft fiir Senologie (DGS), hat sie sich lang-
sam an die entscheidenden Personen herangetastet und sich einen Namen
in der Szene gemacht: ,Niemand hétte in der Gegenwart von Schulz gewagt,
mich zu iibersehen oder gar anzugehen! Unter seiner Gunst zu stehen, hat
mich bestdrkt und mir viele Tiiren ge6ffnet.“ In Hilde Schulte sah Schulz eine
wiirdige und fdhige Patientenvertreterin, die iiber das notwendige Wissen
verfiigte und das entsprechende Format hatte, die Patientenperspektive in die
Diskussion einzubringen. Dennoch war Hilde Schulte in der Gremienarbeit
zundchst zuriickhaltend, iiberlegte lange, bevor sie einen Beitrag formulier-
te, wog anfangs jede Auferung sorgsam ab. Intensiv befasste sie sich jedes
Mal mit der Thematik, las nach und recherchierte. Mit der Zeit wurde sie
versierter und mutiger, die Vorbereitungszeiten wurden kiirzer, auch wenn
die Anforderungen stiegen. Wenn ihr anfangs Status und Amt noch wenig
bedeuteten und es ihr vor allem um das Vorwdrtskommen des Verbandes
ging, so merkte sie mit der Zeit doch, wie sie personlich ankam. Sie erfuhr
viel 6ffentliche Anerkennung, die nicht spurlos an ihr voriiber ging, sondern
sie starkte und selbstbewusster werden lief2.
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Auch wenn sie an Sicherheit gewann, hat sie immer einen gewissen Abstand
zu den Experten des professionellen Systems gewahrt: ,Mit am Tisch zu sit-
zen bedeutet nicht, gleich zu sein“. Trotzdem ging es ihr darum, die Gemein-
samkeiten herauszuarbeiten und die Arzte als Verbiindete zu sehen; nur ge-
meinsam konnte die Versorgung von Tumorpatienten verbessert werden. Sie
setzte weniger auf Konfrontation als auf Kooperation, horte die Gegenseite
an und vertrat im richtigen Augenblick ihren Standpunkt mit Nachdruck und
Uberzeugung. Die integrative Haltung von Hilde Schulte und das Image der
Frauenselbsthilfe nach Krebs - anfangs eher beldchelt - wurden mit der Zeit
zum in Fachkreisen geschdtzten Markenzeichen.

Parallel zur Brustkrebsfritherkennung und Leitlinienarbeit begann die Dis-
kussion um die Einfithrung eines Mammographie-Screenings in Deutschland
nach Europdischen Leitlinien. Hier wurde Irmgard Nass-Grigoleit, Prdsiden-
tin der Women s Health Coalition (WHC) fiir Hilde Schulte zu einer wichti-
gen Kooperationspartnerin und Vertrauten. Eine Aufklarungskampagne zum
Mammmographie-Screening, eine Studie zu dessen Inanspruchnahme (,Bar-
rieren und erste Erfahrungen mit dem qualitdtsgesicherten Mammographie-
Screening”) und ein Akzeptanztest zu , Fritherkennung von Brustkrebs - eine
Entscheidungshilfe fiir Frauen® verschafften beiden Frauen und ihren Orga-
nisationen einen Platz im gesundheitspolitischen Feld. Begegnungen und
Einladungen von hochster Ebene, z.B. der damaligen Gesundheitsministe-
rin Ulla Schmidt oder der Patientenbeauftragten der Bundesregierung Helga
Kiihn-Mengel fithrten zu weiteren wichtigen Kontakten, die Hilde Schulte fiir
sich nutzte und die den Bekanntheitsgrad der Frauenselbsthilfe nach Krebs
immer weiter ausbauten.

Ein weiteres neues Betdtigungsfeld der Selbsthilfe wurde in dieser Zeit die
Qualitdtssicherung in Krankenhdusern und Kliniken. Auf Initiative der Deut-
schen Krebsgesellschaft etablierten sich Brustzentren, spezialisierte Einrich-
tungen fiir die Behandlung von Brusterkrankungen, die besondere Kriterien
erfiillen mussten, um zertifiziert zu werden. Zu den Zertifizierungskriteri-
en gehorte auch die Einbindung der Selbsthilfe in den Behandlungsablauf,
die durch keinen anderen Leistungserbringer ersetzt werden kann und darf.
Die Mitglieder der Frauenselbsthilfe nach Krebs schlossen eigens aufgesetzte
Kooperationsvereinbarungen mit den Brustzentren in ihrer Region ab, um



die Verbindlichkeit der ,Selbsthilfefreundlichkeit“ in den Kliniken zu erho-
hen. Dadurch waren auch die anderen Ebenen im Verband aufgerufen, sich
verstdrkt in der Gremienarbeit zu engagieren. Auch auf Landesebene und in
der Region entstanden immer mehr Foren und Veranstaltungen, bei denen
Patientenvertreterinnen beteiligt wurden.

In der Zertifizierungskommission fiir Brustzentren der Deutschen Krebsge-
sellschaft war Hilde Schulte wieder die einzige Patientenvertreterin. Mittler-
weile war der Name ,,Schulte” im Brustkrebsbereich ein Begriff. Hilde Schul-
te spielte vorne mit. Sie kannte die Empfindlichkeiten der unterschiedlichen
Fachdisziplinen und die ungeschriebenen Gesetze. Neben Schulz gab es nun
weitere Fachleute, auf die sie sich verlassen und die sie um Rat fragen konn-
te. Dazu zdhlten Prof. Ute-Susann Albert, Prof. Rolf Kreienberg, Prof. Ingrid
Schreer, Prof. Diethelm Wallwiener und nicht zu vergessen Prof. Hans Helge
Bartsch, der sie schon als behandelnder Arzt begleitet hatte. Das Netzwerk
wuchs.

In dhnlicher Weise machte sich die Frauenselbsthilfe nach Krebs auch auf
politischer Ebene einen Namen. Hilde Schulte, Brigitte Hill und spater Barbel
Reckers wurden in Untergliederungen und Arbeitsgruppen des Gemeinsa-
men Bundesausschusses zu bestimmten Themen berufen. Aufgrund der ho-
hen Anforderungen dieser Sitzungen bot man speziell fiir Selbsthilfevertreter
Einfiihrungs- und Schulungsmaffnahmen an. Ein weiteres Gremium des Ge-
meinsamen Bundesausschusses, in dem Hilde Schulte den Verband vertrat,
war die Bundesgeschiftsstelle fiir Qualitdtssicherung (BQS). Dieses kleine
Expertengremium legte Qualitdtsindikatoren fiir die Behandlung von Brust-
krebs fest und beobachtete anhand von Qualitdtsberichten der Kliniken, ob
sich die Behandlungsqualitdt verbesserte. So wurde beispielsweise eine Be-
denkzeit zwischen Diagnose und Therapie von zwischen sechs und zwanzig
Tagen festgelegt. Erwdahnenswert ist auch das Projekt, in dem das drztliche
Beratungsgesprdch mit Brustkrebspatientinnen vor der Operation und die
Einbeziehung der Patientinnensicht in die Therapieentscheidung untersucht
wurden. Konkrete Handlungsempfehlungen zur Verbesserung der drztlichen
Beratung waren das Ergebnis.
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Um einzelne Themen gezielt und interdisziplindr bearbeiten zu konnen,
schlossen sich mafigebliche Akteure zu festen Netzwerken zusammen, wie
z.B. der Kooperationsverbund Qualitdtssicherung durch klinische Krebsre-
gister (KoQK). Die Frauenselbsthilfe nach Krebs war mittlerweile ein gern
gesehener Partner und wurde fast regelmdflig mit ins Boot geholt, um die
Patientinnenperspektive angemessen zu vertreten. Das setzte eine ungeheure
Dynamik in Gang. Hilde Schulte wurde Mitglied im Wissenschaftlichen Beirat
der Deutsche Gesellschaft fiir Senologie, im Herausgeberboard der Zeitschrift
Senologie und als die Deutsche Krebshilfe ihre Gremienstruktur verdnderte
und einen Fachausschuss Krebs-Selbsthilfe/Patientenbeirat etablierte, auch
in dieses Gremium berufen. Sie wurde auflerdem Mitglied im Kuratorium der
Rexrodt von Fircks Stiftung, die sich fiir die Rehabilitation von krebskranken
Miittern mit ihren Kindern einsetzt. Die Frauenselbsthilfe nach Krebs wur-
de auflerdem einbezogen in die Arbeit der Arbeitsgemeinschaft Deutscher
Tumorzentren (ADT), der Arbeitsgemeinschaft Gyndkologische Onkologie
(AGO), der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG), iiber den Paritdtischen Wohl-
fahrtsverband in das Patientenforum der Bundesdrztekammer und in einige
weitere Gremien und Ausschiisse.

Die Termine hduften sich. Hinzu kamen Anfragen fiir Beitrdge in Printmedi-
en, Horfunk- und TV-Interviews - alles neben den eigentlichen Aufgaben der
Verbandsfithrung. Ein Nebeneffekt der Gremienarbeit waren die Einladungen
zu Kongressen und Tagungen, bei denen Hilde Schulte die Gelegenheit fiir
Statements und Vortrdge zu aktuellen Themen nutzte. Sie gewann mit der
Zeit mehr Routine und eine unverkennbare Souverdnitdt. Thre Stdrke waren
Podiumsdiskussionen, wo sie Inhalte mit Spontaneitdt und Authentizitat ver-
binden konnte. Sie verfiigte mittlerweile iiber einen hohen Wissensstand zu
vielen Themen, die sie gezielt miteinander verkniipfte und die sie auf der
Biithne so menschlich zu platzieren wusste, dass sie Wirkung hinterliefRen
und fiir die Gegner teilweise entwaffnend waren. Im richtigen Moment brach-
te sie ihr Anliegen auf den Punkt und achtete dabei immer auf einen ange-
messenen Ton. Bald gab es Mitstreiterinnen aus dem Verband wie Brigitte
Overbeck-Schulte und Barbel Reckers, die den Verband in der Offentlichkeit
souverdn vertraten.



Als 2008 der Nationale Krebsplan ausgerufen wurde, verwunderte es nicht
mehr, dass die Frauenselbsthilfe nach Krebs, namentlich Hilde Schulte, in
zwei von vier Arbeitsgruppen als Patientenvertreterin berufen wurde.

Wias sich hier wie eine stetige, durchgdngige Entwicklung liest, war immer wie-
der durch innerverbandliche Riickkoppelung und Abstimmung unterbrochen
und von Erklirungen und Uberzeugungsarbeit gegeniiber den Mitgliedern be-
gleitet. Hilde Schultes tiefste Uberzeugung war: ,, Wer mitbestimmen will, muss
auch Verantwortung iibernehmen.“ Das eine ging nicht ohne das andere. Die-
sen Anspruch wollte sie auf allen Ebenen des Verbandes durchsetzen.

Auszeichnungen und Ehrungen von Hilde Schulte

20.09.1995 Auszeichnung der Paul-Dierichs-Stiftung fiir ehrenamt-
liches soziales Engagement

03.09.2004 Auszeichnung mit dem ,,Verdienstkreuz am Bande des
Verdienstordens der Bundesrepublik Deutschland“

26.09.2004  Auszeichnung mit der Silbernen Ehrennadel des
Paritatischen Wohlfahrtsverbandes Hessen

21.05.2005 Ehrenpreis 2005 der KOMEN Deutschland e.V. wegen
besonderer Verdienste um die Brustkrebsbekdmpfung

12.07.2009 Ehrenmitglied der Deutschen Gesellschaft
fiir Senologie

In der Diagnostik, Behandlung, Rehabilitation und Nachsorge krebskranker
Menschen hat sich seit der Erkrankung von Hilde Schulte viel getan. Patien-
tinnen finden heute vor allem in den Spitzenzentren hdufig sehr gute Ver-
sorgungsstrukturen vor. In der Fliche jedoch mangelt es noch immer an
Transparenz und Aufkldrung, insbesondere an einer besseren Vernetzung
zwischen den stationdren und ambulanten Sektoren. Die Sensibilisierung
und Bewusstmachung fiir die Belange der Selbsthilfe waren ein grundlegen-
der und miihevoller Schritt. Die Frauenselbsthilfe nach Krebs ist in jedem Fall
weiterhin gefragt, um auf die Defizite im System aufmerksam zu machen und
stetige Verbesserung zu fordern.
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Was Du mir sagst, das vergesse ich.

Was Du mir zeigst, daran erinnere ich mich.
Was Du mich tun ldsst, das verstehe ich.
Konfuzius

Erwachsene sind lernfdhig, aber unbelehrbar.

Prof. Siebert, Erwachsenenpddagoge

»Ein Stein ist ins Rollen gekommen!“

Von der Schulung zur umfassenden Verbands-
entwicklung

Hilde Schultes Verstdndnis zufolge durfte nicht nur an einzelnen, heraus-
ragenden Stellen des Verbandes fiir Qualitdt gesorgt werden, sondern flachen-
deckend bis in die letzte Gruppe hinein sollte selbstverstdndlich werden, dass
jede Einzelne in der Frauenselbsthilfe nach Krebs nach einem bestimmten
Standard arbeitet. Ansonsten wiirde der Verband in der Gremienarbeit nicht
mehr ernst genommen. Thre Forderungen und vor allem ihr Ziel der Patien-
tenbeteiligung wiirden ins Leere laufen. Wenn einzelne Gruppen an der Basis
eher als Kaffeekranzchen angesehen wiirden, wie es ihnen mitunter nachge-
sagt wurde, anstatt Selbsthilfearbeit nach dem 6-Punkte-Programm zu betrei-
ben, dann hitte sie keine Chance mehr, ihre Vision umzusetzen.

Die Verdnderungen in Diagnostik und Therapie nahmen indessen weiter zu,
die Versorgungsstrukturen wurden immer komplexer, die Fragen der ratsu-
chenden Betroffenen an die Mitglieder des Verbandes wurden immer vielfdl-
tiger und anspruchsvoller. Hilde Schulte musste genau wissen, welche Fragen
und Note an der Basis auftauchten, um die Interessen der Betroffenen glaub-
haft an hochster Stelle vertreten zu konnen. Ein gut ausgebauter Informa-
tionsfluss zwischen Spitze und Basis, der in beide Richtungen funktionierte,
war unerldsslich. Gleichsam wusste sie, dass die Mitglieder des Verbandes
nur wenig Orientierung fanden, an der sie ihre Arbeit ausrichten konnten.
Welches Beratungsverstandnis hatte die Frauenselbsthilfe nach Krebs als
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Selbsthilfeverband? Wo lagen die Kompetenzen und wo die Grenzen der
betroffener Laienberaterinnen? Wodurch zeichnete sich eine gute Gruppen-
arbeit aus? Was hief iiberhaupt Qualitidt in der Selbsthilfe? Alle diese Fra-
gen waren noch unbeantwortet. Ziel von Hilde Schulte war, einen Standard
zu entwickeln, der fiir alle Gruppen bundesweit Geltung haben und der fiir
Einheitlichkeit und Wiedererkennung der Arbeit der Frauenselbsthilfe nach
Krebs sorgen sollte.

Wie konnte das gelingen? Die Vorgaben des 6-Punkte-Programms reichten
dafiir bei weitem nicht aus. Der Verband hatte schon ldnger einen schriftli-
chen Leitfaden erstellt, den die stellvertretende Vorsitzende Ursula Wippert
iiberarbeitet hatte. Von nun an stand der Leitfaden nicht mehr ausschlief-
lich der Gruppenleiterin zur Verfiigung, sondern auch ihrer Stellvertreterin
und der Kassiererin. Doch auch der Leitfaden schien nicht das geeignete Me-
dium zu sein, um neue Verhaltensweisen in der Beratung oder Gruppenlei-
tung einzuiiben. Das konnte nur im direkten Kontakt mit den Mitgliedern
gelingen, wo auch Riickfragen moglich waren. Die Losung war schlielich
eine Schulung, die durch Frauen aus dem Verband entwickelt und durchge-
fiihrt werden sollte. Wieder gab es Widerstinde und viele Gegenstimmen:
,Wir sind ehrenamtlich tdtig und gehen nicht mehr zur Schule.” Auferdem
bot die Mildred Scheel-Akademie bereits Seminare fiir Krebsbetroffene und
fiir Laienberaterinnen an. Hilde Schulte schwebte jedoch ein ganz anderes
Schulungskonzept vor, das gezielt auf die Belange der Frauenselbsthilfe zuge-
schnitten war. Die Frauen mussten personlicher angesprochen werden, wenn
man sie erreichen wollte.

Hilde Schulte und ihre Vorstandskolleginnen schauten sich nach Moglichkei-
ten und geeigneten Angeboten um. Was sie vorfanden, bot keinerlei Konti-
nuitdt und hatte die Basis zu wenig im Blick: ,, Alle unsere Mitglieder miissen
die notwendigen Voraussetzungen erhalten, um gute Arbeit machen zu kon-
nen! Sonst erleben wir eine verbandliche Riickentwicklung mit Qualitdtsein-
bufien.”

Im Jahr 2004 bildete Hilde Schulte zusammen mit ihrer Vorstandskollegin Bri-
gitte Hill, mit Christa Hentschel (Landesverband Hamburg) und Ulla Knapp
(Landesverband Hessen) eine Arbeitsgruppe, die sich schwerpunktmafiig



mit dem Thema Schulung beschaftigen sollte. Die wichtigsten Perspektiven —
Bund-, Lander-, Gruppenebene — waren vertreten. Die Arbeitsgruppe startete
ein Projekt zur Entwicklung eines mafigeschneiderten Schulungskonzeptes
fiir die Ehrenamtlichen an der Basis, das vom Bundesverband der Betriebs-
krankenkassen geférdert und von mir als externer Prozessberaterin begleitet
wurde. In rund zehn Workshops konnte ein Konzept mit den folgenden sie-
ben Schulungsbldcken erstellt werden:

Das Schulungskonzept der
Frauenselbsthilfe nach Krebs

Block 1: Wir - die Frauenselbsthilfe nach Krebs

Wer sind wir, wofiir stehen wir (Programm, Ziele, Instrumente), wie sind
wir organisiert, wie sind die Aufgaben verteilt, was zeichnet uns aus, wo
konnen wir uns noch verbessern?

Block 2: Ich als Beraterin

Welches Beratungsverstdndnis vertrete ich als Mitglied der FSH, was sind
Voraussetzungen und Grundlagen meiner Beratung, wodurch kann mei-
ne Beratung beeinflusst sein, wo sind die Grenzen meiner Beratung?

Block 3: Krebs und Medizin heute

Der Weg der Betroffenen durch das Medizinsystem. Welche Stationen
durchlduft sie, welche Entscheidungen muss sie treffen, welche Moglich-
keiten, welche Tiicken begegnen ihr, wie findet sie ihren eigenen Weg,
wie wird sie zur miindigen Patientin, welche (medizinische) Position ver-
treten wir als FSH?

Block 4: Ordnung (Organisation) muss sein

Mittelverwendung, Formalien bei der Kassenfiihrung, Gemeinniitzigkeit,
Verwaltungsarbeiten, Regeln fiir die Gruppenarbeit. Was heifst es fiir uns,
gut organisiert zu sein, gute Arbeit zu leisten, gut zu beraten?
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Block 5: Alles, was recht ist

Es geht um Vereinsrecht, um Inhalte der Satzung und des Leitfadens fiir
Mitglieder, um Rechte und Pflichten der Mitglieder, um Loyalitdts- und
Treuepflicht, um haftungsrechtliche Bestimmungen, Datenschutz und
um die Grenzen unserer Beratung aus rechtlicher Sicht

Block 6: Miteinander im Gruppenalltag

Es geht um das Zwischenmenschliche, nicht um Formalien. Was machen
wir in der Gruppe, Grundbedingungen, Gestaltung der Gruppentreffen,
Krankheitsbewdltigung, Rituale. Wie arbeiten wir im Team zusammen,
integrieren wir Neue, regeln wir den Wechsel in der Gruppenleitung, ge-
hen wir mit unerwarteten Situationen und Konflikten um?

Block 7: Gesundheitspolitik und Offentlichkeitsarbeit

Welche Strukturen in Gesundheitspolitik und Medizinsystem sollten wir
kennen? Welche Gremien treffen welche Entscheidungen, wozu brauchen
wir z. B. Leitlinien, was fordern wir vom Medizinsystem und was von der
Politik, was sollten wir iiber Offentlichkeitsarbeit wissen, wie konnen wir
unsere Rolle in der Offentlichkeit weiter pflegen und ausbauen?

Ohne Zweifel ist jeder einzelne der sieben Blocke bedeutsam. Als grundlegend
und handlungsleitend ldsst sich jedoch Block 1 bezeichnen, denn hier geht es
um die Kldrung des eigenen Selbstverstdndnisses als Selbsthilfeorganisation:
»Was sind unsere Wurzeln? Was sind unsere Aufgaben? Wo liegen unsere
Kompetenzen und wo unsere Grenzen?“ Die Bearbeitung dieser Fragen mit
der eindeutigen Berufung allein auf die Betroffenenkompetenz hatte Folgen
fiir viele andere Themen des Schulungsprogramms; manche Fragen eriibrig-
ten sich, neue Verhaltensregeln ergaben sich. Die Arbeit der verbandlichen
Beraterinnen orientiert sich nunmehr an der Hilfe zur Selbsthilfe. Betroffene
werden gestdrkt, im Arzt-Patienten-Gesprach ihre Bediirfnisse zu formulieren
und ihren eigenen Weg zu finden. Hervorzuheben ist aufRerdem Block 7 mit
seinem wegweisenden Blick tiber den Tellerrand der eigenen Gruppe oder
des Verbandes hinaus.



Die Erstellung aller sieben Blocke sollte am Ende mehr als zwei Jahre dauern.
Hilde Schulte wollte so schnell wie moglich mit der Umsetzung der ersten Se-
minare beginnen, damit den Beteiligten nicht die Lust verging. Vor allen Din-
gen aber brauchten die Mitglieder ,,mdglichst heute” eine Orientierung fiir
ihre Arbeit und nicht erst in zwei Jahren. Das Programm musste also rasch
umgesetzt werden, damit bald die ersten Effekte sichtbar wiirden. So kam es
auch, dass die ersten beiden Blocke gerade fertig waren und schon starteten
die Schulungen. Die Spannung war grof3, ob die Mitglieder das Konzept an-
nehmen wiirden, denn wieder hatte Hilde Schulte mit ihrem Vorstandsteam
eine Neuerung eingefiihrt, die ein Umdenken der Mitglieder und auch der
Landesvorstdnde erforderte. Wozu sollte man noch eine Schulung besuchen?
,Wir leisten doch bereits gute Arbeit und das schon viele Jahre. Wer soll uns
jetzt noch etwas beibringen? Wir wissen doch auch, was die Betroffenen
brauchen.” Das Schulungskonzept der Frauenselbsthilfe nach Krebs wurde
schlieRlich zu einem Erfolg. Viele andere Selbsthilfeverbdnde scheuten sich
nicht, es spdter zu kopieren. Wie war das gelungen? Drei Erfolgsfaktoren wa-
ren vermutlich entscheidend:

® Keine ganz neuen Inhalte und keine unbekannten Themen wurden
geschult, sondern es wurde allein an das Erfahrungswissen der Mitglie-
der angekniipft. Aus den Erfahrungen der Mitglieder im Umgang mit der
Erkrankung, der Gruppenleitung und den bewdhrten Regelungen des
Verbandes wurde ein fiir alle verbindlicher Standard geschaffen, der nun-
mehr fiir Qualitdt in der Arbeit der Frauenselbsthilfe nach Krebs stand.
Damit hat das Schulungskonzept keine tiberhdhten Anforderungen an die
Mitglieder gestellt, sondern an ihre Fragen angekniipft und ihnen Orien-
tierung und Hilfestellung bei ihrer Arbeit geboten.

® Von grofiter Bedeutung war, dass keine externen Trainer eingesetzt wur-
den, sondern erfahrene Ehrenamtliche aus den eigenen Reihen. Was die
~eigenen Leute“ sagten, wurde viel eher akzeptiert: ,,Das ist eine von uns!
Sie weif}, wovon sie redet!“ Den ,eigenen Leuten“ wurden Respekt und
Anerkennung fiir ihren Mut und ihren Einsatz entgegengebracht - weit
mehr als externen Trainern.

47



48

® Schlieflich ist die Beteiligung aller Ebenen und Perspektiven des Ver-
bandes ein nicht zu unterschatzender Erfolgsfaktor. Auch wenn lediglich
eine kleine Gruppe von vier erfahrenen Mitgliedern das Schulungskon-
zept entwickelt hat, so ldsst sich seine Umsetzung bis heute — will sie fl4-
chendeckend gelingen — nur dann bewerkstelligen, wenn quasi der ganze
Verband beteiligt ist. Eine ganz wesentliche Rolle spielten wieder die Lan-
desvorstdnde. Sie sorgen bis heute dafiir, dass die Rahmenbedingungen
vor Ort so vorbereitet sind, dass der jeweilige Schulungsblock reibungslos
und in angenehmer Atmosphadre ablaufen kann.

In der praktischen Umsetzung galt es jedoch, auch Hiirden zu {iberwinden.
Hilde Schulte hatte die Anforderungen an die Organisation der Schulungen
unterschdtzt. Aus ihrer Sicht war die grofite Herausforderung die Konzepter-
stellung, nicht die Umsetzung. Inhaltlich war sie vollends zufrieden mit dem
Ergebnis, denn die Themen und Fragen der Mitglieder an der Basis waren
genau getroffen worden. Die Schulungen selber wiirden schon irgendwie lau-
fen. Viele organisatorische Details konnten erst in der konkreten Durchfiih-
rung einzelner Seminare bedacht werden. Hilde Schulte wollte sich gar nicht
so sehr mit diesem ,,Brimmelkram® beschaftigen. Gliicklicherweise war sie
mittlerweile umgeben von sehr engagierten Mitstreiterinnen, denen die er-
folgreiche Umsetzung des Schulungskonzeptes selbst am Herzen lag. Das war
eine grofie Beruhigung fiir die Vorsitzende, die Inhalte waren ja festgeklopft.
Jetzt konnte sie weitestgehend vertrauen, dass die Schulungen in guter Form
durchgefiihrt wurden.

Das Schulungs-Programm hatte neben der Vermittlung von Inhalten noch ei-
nige willkommene Nebenwirkungen: Durch die regelmdfigen Seminare war
eine Plattform eingerichtet worden, wo sich Mitglieder der Gruppenebene,
Landes- und Bundesvorstdnde in iiberschaubarem Rahmen trafen und aus-
tauschen konnten. Der lange vermisste Kommunikationskanal zwischen den
Ebenen war quasi nebenbei etabliert worden und wurde eifrig genutzt. Die
Verbandsspitze konnte ihre Basis im personlichen Kontakt erreichen. Umge-
kehrt war es fiir das einzelne Mitglied jetzt ungleich leichter, sich ,,nach oben™
Gehor zu verschaffen.



Ein weiterer Nebeneffekt der Schulungen war die Aufmerksamkeit und die
Anerkennung, die den Mitgliedern fiir ihre wertvolle, ehrenamtliche Arbeit
zuteil wurde und die sonst mitunter schwer zu vermitteln ist. Die Mitglieder
der Gruppenebene erlebten in den Schulungen, dass die Gruppen von grofk-
ter Bedeutung fiir den Fortbestand des Verbandes sind. Die Frauenselbst-
hilfe nach Krebs hat keine passiven Mitglieder wie viele andere Verbdnde.
Alle Mitglieder sind in den Gruppen aktiv. Nur iiber die Gruppenebene kann
der Verband sich regelmdfig erneuern und immer wieder neue Mitglieder
gewinnen.

Gestdrkt durch dieses Bewusstsein wuchs die Bereitschaft, sich mit der Rolle
als Beraterin der Frauenselbsthilfe nach Krebs auseinanderzusetzen, genauso
wie mit dem Selbstverstdndnis des Verbandes und seiner heutigen Einbin-
dung in das Gesundheitssystem — beides wichtige Bausteine des Schulungs-
programms. Der Einblick in verbandsiibergreifende Zusammenhdnge und
das Verstdandnis fiir die Notwendigkeit, die eigene Beratung von professio-
nellen Hilfsangeboten abzugrenzen, sollte die konsequente Umsetzung im
Beratungs- und Gruppenalltag fordern. Umgekehrt stief} die Riickmeldung
der Basis bei Landes- und Bundesvorstand wichtige Veranderungen an. Die
Schulungen machten die Arbeit aller Ebenen transparenter und forderten den
Perspektivenwechsel sowie das Verstdndnis fiireinander. Spannungsfelder,
die in Verbanden immer ausbalanciert werden miissen — wie z.B. zwischen
Jung und Alt - prallten in so mancher Schulungseinheit aufeinander. Die so
entstandene Bewegung brachte neue Konstellationen hervor und stellte ver-
altete Gewohnheiten in Frage.

Da das Schulungsprogramm vorwiegend das Erfahrungswissen der Betrof-
fenen zum Gegenstand hat, konnte in der Erarbeitung ein Fundus an wert-
vollem Wissen vieler tausend Betroffener und ein ,Schatz“ von jahrelangen
Erfahrungen zusammengetragen, dokumentiert und in Umlauf gebracht wer-
den. Altlasten und Uberholtes wurden iiber Bord geworfen. Das Schulungs-
programm markiert somit auch einen ersten wichtigen Schritt der Frauen-
selbsthilfe nach Krebs in Richtung Wissensmanagement.

Wenn auch das urspriingliche Ziel von Hilde Schulte, samtliche Mitglieder
des Verbandes innerhalb von zwei Jahren in allen sieben Blocks zu schulen,
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nicht erreicht wurde, so ist das Projekt doch insgesamt ein grofier Erfolg fiir
die Beteiligten. Die Schulungen sind zum selbstverstindlichen Bestandteil
der verbandlichen Arbeit geworden. Das anhaltende Interesse der Mitglieder
und die Lerneffekte auf der Gruppenebene sprechen fiir sich.

Neben den internen Widerstinden gab es genug Kritiker von aufien, die ihre
Zweifel anmeldeten: ,Wie soll ein Betroffenenverband eine Schulung entwi-
ckeln? Wie konnen Laien schulen? Es fehlen doch jegliche Kompetenzen.“
Durch solche Stimmen hat sich Hilde Schulte nicht von ihrem Vorhaben ab-
bringen lassen. Sie sah, dass ihr Plan aufgegangen war. Mehr als das! Alle
Beteiligten waren stolz auf ihr Werk. Die angestofsienen Prozesse und die Ge-
winne auf allen Ebenen waren vermutlich durch keine noch so professionelle
Herangehensweise erreicht worden. Externe Trainer kannten die Gepflogen-
heiten des Verbandes nicht. Was sie genau vermittelten, ob sie Verstandnis fiir
die Selbsthilfe und das Ehrenamt mitbrachten, ob sie die Ziele des Verbandes
glaubhaft vertreten konnten, all das ware bei der Masse an Mitgliedern und
Schulungen fiir Hilde Schulte und den Vorstand nur schwer kontrollierbar
gewesen. Ein nicht minder tragendes Argument waren die Kosten. Die Schu-
lungen mussten mit den Mitteln einer Selbsthilfeorganisation dauerhaft orga-
nisierbar sein, was durch den ehrenamtlichen Einsatz eigener Referentinnen
viel wahrscheinlicher wurde.

In Hilde Schultes Verstdndnis von Selbsthilfe sollten ohnehin so viele ein-
flussreiche Amter wie moglich durch Betroffene ausgefiihrt werden: ,, Wenn
Selbsthilfe sich immer mehr professioneller Krifte bedient, dann ist sie keine
Selbsthilfe mehr!“ Auch spater bei der Aufriistung der Geschdaftsstelle wiirde
sie nicht die Geschdftsfiihrung des Verbandes an Hauptamtliche delegieren.
Die Kontrolle und vollstindige Transparenz waren aus ihrer Sicht nur dann
gegeben, wenn sie in den Handen des ehrenamtlichen Vorstands lagen.

Hilde Schulte nutzte die Chance, die Erfolge des Schulungsprogramms zu
publizieren und in der Offentlichkeit vorzustellen. Damit konnte sie die Qua-
lititsentwicklung des Verbandes noch deutlicher positionieren. Fiir Arzte
und Gesundheitspolitiker wurde die Arbeit der Frauenselbsthilfe nach Krebs
durch die Klarung ihres Selbstverstdndnisses und durch benennbare Quali-
tdtsstandards einschdtzbarer. Die verschiedenen Selbsthilfeorganisationen



lief}en sich nicht mehr {iber einen Kamm scheren. Es gab qualitative Unter-
schiede.

Zum Abschluss dieses Kapitels lohnt es sich, noch einmal einen Blick auf die
Anfdnge des Schulungsprogramms zu werfen. Denn die weitere Entwicklung
des Verbandes ldsst sich nicht losgeldst von den Workshops betrachten, in de-
nen sich die Projektbeteiligten regelmaflig trafen. Neben der Erarbeitung der
sieben Blocke boten diese Workshops den Raum fiir eine umfassende Strate-
gieiiberpriifung des Verbandes. Im Alltag neben all den Terminen blieb kaum
Zeit fiir grundsdtzliche Themen und weitreichende Fragen. In der monate-
langen Zusammenarbeit mit der Projektgruppe entstanden jedoch die not-
wendige Offenheit und das gegenseitige Vertrauen, so dass es den Beteiligten
moglich war, sich als Verband selbstkritisch zu hinterfragen, Tabus zu benen-
nen, weitere notwendige Prozesse anzudenken und zum richtigen Zeitpunkt
umzusetzen. Die Ernsthaftigkeit, die hohe Energie und die Bereitschaft, sich
selbst bzw. den Verband in Frage zu stellen, ohne dabei grundsatzlich Loya-
litdt missen zu lassen, waren beeindruckend. So gelang es, die Starken und
auch die verdeckten Potenziale zu nutzen und mit ihnen zu arbeiten — immer
mit der Mafigabe der Zumutbarkeit, des angemessenen Tempos und der rich-
tigen Dosis an Verdnderungen: ,,Was ist der notwendige ndchste Schritt, den
der Verband gehen kann und muss? Was ist unseren Mitgliedern zumutbar?
Was macht unseren Verband zukunfts- und vor allem verdnderungsfdhig?
Daraus erwuchs eine Kompetenz, die den Verband mit anstehenden Umbrii-
chen und Neuerungen souverdner umgehen lief}. Die Fragen boten Stoff fiir
verschiedene Folgeprojekte. Damit hatte Hilde Schulte mit ihrem Schulungs-
programm einen Stein ins Rollen gebracht, der im gesamten Verband spiirbar
und nicht mehr zu stoppen war.
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,Wir kénnen nicht nur im eigenen Saft schmoren!”

Stetige Verbandsentwicklung und Verfestigung des
Netzwerkes

Der Verband war in Bewegung gekommen und erfuhr von aufien eine immer
grofere Resonanz. Das neue Selbstbewusstsein und die positive Stimmung
wollte Hilde Schulte fiir weitere Schritte der Verbandsentwicklung nutzen.
Auf ihrer Agenda standen noch drei wichtige Meilensteine: der Ausbau der
Geschdftsstelle, die Etablierung von Fachausschiissen und die gezielte Quali-
fizierung der Bundes- und der Landesebene. Das alles konnte nur nach und
nach geschehen. Die Zeit war aber giinstig fiir einen weiteren Schritt: Von Sei-
ten der Deutschen Krebshilfe, dem Hauptforderer der Frauenselbsthilfe nach
Krebs, kam die Anfrage, ob der Verband nicht zusammen mit sieben weite-
ren Krebs-Selbsthilfeverbdnden nach Bonn in das neu zu griindende ,Haus
der Krebsselbsthilfe“ ziehen wolle. Dadurch sollten Synergien zwischen den
Krebsselbsthilfeverbanden genutzt und gemeinsame gesundheits- und sozial-
politische Zielsetzungen mit mehr Gewicht verfolgt werden. Hilde Schulte
wog diesen Schritt mit ihren Vorstandskolleginnen sorgsam ab. Es lag auf der
Hand, dass die Entscheidung vielfdltige Folgen haben wiirde. Nicht nur die
SchlieRfung der Geschiftsstelle in Mannheim, der Wiege und der Keimzelle
der Frauenselbsthilfe nach Krebs und die Kiindigung langjdhrige Mitarbeiter
wiirden ins Haus stehen, auch die vollkommene Neuorientierung in Bonn
wiirde eine Herausforderung darstellen. Deshalb wollte Hilde Schulte mit ih-
rem Vorstandsteam mogliche Fallstricke vorher ausloten, nichts iibersehen
und Chancen gegen Risiken abwdgen.

Auch ohne das Angebot der Deutschen Krebshilfe ware ein Ausbau der Ge-
schéftsstelle notwendig geworden. Dem Bundesvorstand standen bislang le-
diglich angelernte Krafte zur Verfiigung, die Kosten fiir qualifiziertes Personal
hatte der Verband noch gescheut. Hilde Schulte war sehr bewusst, dass sie auf
Dauer nicht allein mit ihrem Vorstandsteam die Fiille der Aufgaben bewalti-
gen konnte. Der Vorstand konnte sich nicht ldnger auch noch um die zeitrau-
bende Administration der Geschéftsstelle kiimmern. Er drohte im Kleinklein
des Alltagsgeschdfts zu versinken. Entlastung und inhaltliche Unterstiitzung



waren unabdingbar geworden, damit der Vorstand sich auf die origindren
Fiihrungsaufgaben konzentrieren, Akzente setzen und weiterhin fiir eine
strategisch giinstige Aufstellung des Verbandes sorgen konnte. ,Wir wollen
das Wesentliche besser machen®, so umschrieb Hilde Schulte die Situation.

Ihre Planung sah vor, nach der gerade laufenden Amtsperiode noch fiir eine
weitere zu kandidieren. Fiir diese ndchsten Jahre bendétigte sie kompetente
und tatkrdftige Unterstiitzung. Das Alltagsgeschdft, die permanente Aufbau-
arbeit und die vielen Reisen zehrten an ihren Krdften. Mittlerweile war sie
jede Woche mehrere Tage unterwegs. Nach und nach wurde ihr bewusst,
dass sie nach Beendigung einer weiteren Amtsperiode aus dem Bundesvor-
stand ausscheiden sollte. Thr Mann war seit mehreren Jahren krankheitsbe-
dingt berentet und unterstiitzte sie in ihrem Tun, hielt ihr den Riicken frei,
ohne sich iiber ihre stindige Abwesenheit zu beschweren. Hilde Schulte hatte
dennoch zunehmend Miihe, so wenig Zeit zu Hause zu verbringen, zumal
der Gesundheitszustand ihres Mannes immer wieder Anlass zur Sorge bot.
Nach insgesamt zehn sehr engagierten Jahren in der Frauenselbsthilfe nach
Krebs wollte Hilde Schulte ihren Lebensabend mit ihrem Mann verbringen
und das ,,Ruder einer Nachfolgerin iiberlassen®. So war der Plan. Bis es soweit
war, galt es noch, die Agenda abzuarbeiten und richtungsweisende Weichen
zu stellen. Die Zeit, die ihr noch blieb, wollte sie, so gut es ging, nutzen, um
den Verband stabil und zukunftsfahig zu machen. Erst dann wiirde sie den
Vorsitz beruhigt iibergeben kénnen.

Der Ausbau der Geschiftsstelle mit professionellen Kréften war also zentral
fiir die weitere Entwicklung der Frauenselbsthilfe nach Krebs - ein falliger
Schritt. Eine verstdrkte 6ffentliche Wahrnehmung des Verbandes war nach
wie vor Programm. Durch die Etablierung des ,,Hauses der Krebsselbsthil-
fe“ mit Unterstiitzung der Deutschen Krebshilfe wiirde die Frauenselbsthilfe
nach Krebs mehr Aufmerksambkeit erfahren. Insofern wiirde der Schritt nach
Bonn die Ziele des Verbandes unterstiitzen. Im Schulterschluss mit den ande-
ren Verbdnden wuchsen die Moglichkeiten der gesundheits- und sozialpoliti-
schen Beteiligung und Einflussnahme. Vorausgesetzt es geldnge, gemeinsame
Ziele zu formulieren, dann liefRe sich weit mehr bewegen als im Alleingang.
Auch von dieser Warte aus sprach vieles fiir den Umzug nach Bonn.
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Viel kritischer beurteilte das Vorstandsteam die Gefahr einer Beschneidung
des eigenen Gestaltungsspielraums. In die Arbeit wollte sich keiner - da war
man sich sehr einig - reinreden lassen. Auf keinen Fall wiirde sich der Ver-
band fiir die Aufgabe der Mannheimer Nische entscheiden, wenn damit eine
Einmischung in ihre inhaltliche Arbeit einherginge. Genauso eindeutig be-
stand der Vorstand auf einen eigenen Finanzhaushalt und vollig eigenstdn-
dige Weisungsbefugnis gegeniiber dem einzustellenden Personal. Was die
Zusammenarbeit mit den anderen Verbdnden anging, so kime auch die Frau-
enselbsthilfe nach Krebs im Verbund mit anderen nicht umhin, Kompromisse
zu machen und sich einer gemeinsamen Zielsetzung unterzuordnen. Bis zu
einem gewissen Grad war der Vorstand dazu auch bereit, allerdings wiirde
der Verband einen Verlust seiner Eigenstandigkeit zugunsten der anderen
Krebsselbsthilfeverbdande nicht akzeptieren. Sorgen bereiteten Hilde Schul-
te auch mogliche Machtspiele und Kdmpfe der Verbdande untereinander. Sie
war aber zuversichtlich, mit solchen Widrigkeiten einen passenden Umgang
finden zu kénnen.

Aus der vertrauten Nische in Mannheim wiirde sich der Verband aber in je-
dem Fall verabschieden miissen. Die Verdnderungen fiir die Mitglieder an der
Basis und in den Landern wurden vom Vorstandsteam als zumutbar einge-
schétzt. Sie wiirden sich an eine neue Adresse und neue Ansprechpersonen
gewohnen. Viel schwieriger war der Gedanke an die Kiindigung der Mann-
heimer Mitarbeiterinnen, die langst eingearbeitet waren und auf die sich der
Vorstand verlassen konnte.

Nach Abwdgung vieler Vor- und Nachteile entschied sich der Vorstand schlief3-
lich fiir einen Umzug nach Bonn - unter der Bedingung, seine Eigenstdn-
digkeit weitestgehend zu wahren. Damit ging eine Ara der Frauenselbsthilfe
nach Krebs zu Ende. Der Ortswechsel markierte auch einen Neubeginn, er
markierte die Modernisierung eines altehrwiirdigen, traditionsreichen Ver-
bandes, der ein neues Verstindnis und Konzept von Selbsthilfearbeit und
Interessenvertretung durch Betroffene gewonnen hatte. Einmischung, poli-
tisches Denken und Reichweite waren genauso gefragt wie das personliche
Gesprdch und Verstdndnis fiir jede Erkrankte, die Unterstiitzung brauchte.
Das war nun auch fiir den gesamten Verband kein Widerspruch mehr. Gleich-
zeitig wollte Hilde Schulte auch nicht Politik als Selbstzweck betreiben. Im



Gegenteil - die Riickbindung an die personliche Betroffenheit war unerldss-
lich, um die Note und Bediirfnisse einer Krebspatientin glaubhaft in die Dis-
kussion einzubringen.

Mit Mannheim gab man einen vertrauten und abgeschotteten Standort auf,
in Bonn wehte ein ganz anderer Wind. Der Vorstand freute sich zundchst an
den neuen Rdumlichkeiten; die Ndahe zu den anderen Verbdnden stdrkte das
Gefiihl der Solidaritdt in der Selbsthilfe und die Idee gemeinsamer Durchset-
zungskraft gewann Konturen.

Bis der Vorstand der Frauenselbsthilfe nach Krebs jedoch auf eine funktio-
nierende Geschiftsstelle zuriickgreifen konnte, sollten noch mehr als zwei
Jahre vergehen. Der Vorstand sah sich vor die ungewohnte Aufgabe gestellt,
einen Stab an Mitarbeitern zu finden und einzuarbeiten, die dem fachlichen
Anspruch einer gewachsenen, aufstrebenden Patientenorganisation genau-
so geniigten wie den Besonderheiten einer ehrenamtlich gefiihrten Betrof-
fenenorganisation. Gleichzeitig konnte keiner auf gewachsene Strukturen
zuriickgreifen, da sich die gesamte Geschdftsstelle neu organisieren musste
und zwar in einem Umfeld, in dem noch nichts seinen gewohnten Gang ging.
Hinzu kam, dass der Verband als Ganzes im Wandel begriffen war und die
Mitglieder auf allen Ebenen viele Neuerungen zu verarbeiten hatten. Kein
Wunder also, dass Kiindigungen, Neueinstellungen, verschiedene Arbeits-
zeitmodelle und Umstrukturierungen notwendig waren, bis die Geschafts-
stelle ,,rund” lief und der Vorstand sich nach und nach aus dem operativen
Geschift zurlickziehen konnte. Nicht selten kamen in dieser Zeit Zweifel auf,
ob die Entscheidung, Mannheim zu verlassen, richtig war. Heute kann der
Bundesvorstand auf ein gut eingearbeitetes Team von qualifizierten Mitarbei-
terinnen zuriickgreifen. Trotz des Bediirfnisses nach Entlastung war es fiir
Hilde Schulte und ihre Vorstandskolleginnen ausgeschlossen, die Geschdafts-
fiihrung aus der Hand zu geben. Der Verband sollte nach wie vor ganz klar
von Betroffenen gefiihrt werden, was neben der inhaltlichen, strategischen
Ausrichtung unbedingt die Haushaltsplanung und die Entscheidungsgewalt
tiber die Verwendung der Mittel einschloss.

Neben den vielen Gesprdachen mit den Mitarbeiterinnen der Geschaftsstelle
hatte der Bundesvorstand Klausurtagungen mit den Vorstdanden der iibrigen
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sieben Krebsverbdnde zu bewdltigen, in denen zundchst Details zur ,,Haus-
ordnung” im gemeinsam bezogenen Gebdude ausgehandelt wurden, bevor
ein gemeinsames Leitbild erstellt wurde. Erst spdter dachte man iiber gemein-
same Strategien zur Interessenvertretung nach. Trotz aller Miihen beurteilt
Hilde Schulte den Umzug nach Bonn heute als richtigen Schritt, der den Ver-
band deutlich vorangebracht, insgesamt befliigelt hat und die notwendige
Entwicklung nehmen lief3.

Ein weiteres Thema, das Hilde Schulte endlich umsetzen wollte, war die
Berufung von Fachausschiissen, die dem Verband regelmdfig mit ihrer Ex-
pertise zur Verfiigung stehen sollten. Eine Selbsthilfeorganisation konnte im
Verstdandnis der Vorsitzenden vieles bewirken. Viele Entscheidungen galt es
dabei zu treffen, Stellung zu beziehen und im Sinne der Betroffenen Einfluss
zu nehmen - immer auf der Grundlage der Kompetenz von Betroffenen und
Laien. Fatal war es jedoch aus ihrer Sicht, bei der Vielzahl der Sach- und Fach-
fragen, die Meinung von Experten nicht zu kennen, nicht anzuhoren, nicht
mit einzubeziehen: ,Wir kénnen nicht immer nur im eigenen Saft schmo-
ren!“ Mittlerweile hatte Hilde Schulte ein beachtliches Netzwerk an Experten
unterschiedlicher Disziplinen gekniipft und viele fiir sich und den Verband
gewinnen konnen. Durch die Einrichtung von Fachausschiissen liefRe sich das
noch unverbindliche, lose Geflecht hilfreicher Kontakte festigen und an den
Verband iiber langere Zeit, auch iiber ihre Amtszeit hinaus, binden. Parallel
zum Aufbau der Geschiftsstelle wurden also ein Ausschuss fiir Qualitat und
ein Ausschuss fiir Gesundheitspolitik mit insgesamt rund dreifig Personen
ins Leben gerufen. Die Zusammenarbeit mit beiden Ausschiissen spielte sich
viel rascher ein als vermutet. Die berufenen Mitglieder engagierten sich von
Anfang an. Heute tagt jeder Ausschuss dreimal jdhrlich, berdt den Vorstand
zu grundlegenden und aktuellen Fragen, erarbeitet Empfehlungen und Vor-
schldge fiir die weitere Behandlung durch den Vorstand. In enger Zusammen-
arbeit mit dem Fachausschuss Gesundheitspolitik entstand im Jahr 2006 das
bis heute bedeutsame Positionspapier der Frauenselbsthilfe nach Krebs:



Position der Frauenselbsthilfe nach Krebs zur
Versorgung krebskranker Menschen (Kurzfassung)

Das Gesundheitssystem in Deutschland steht vor wichtigen Weichen-

stellungen. Diese betreffen neben der notwendigen Neuordnung der

Finanzierungsgrundlagen auch die Weiterentwicklung von Versorgungs-

strukturen und -abldufen. Ziel der Frauenselbsthilfe nach Krebs ist

ein qualitdtsgesichertes, transparentes, flichendeckendes Versorgungs-

system, das sich an den Bediirfnissen und Belangen von Patienten

orientiert.

Insbesondere in den folgenden Punkten sehen wir Handlungsbedarf:

1. Verbesserung der Versorgungsqualitat

a)

b)

c)

d)
e)

g

nahtlose, unbiirokratische Kooperation zwischen den ambulanten
und stationdren Sektoren sowie zwischen und innerhalb der Einrich-
tungen

Ausbau der interdisziplindren Zusammenarbeit zwischen den betei-
ligten Arzten und Gruppen

Sicherstellung der Behandlung aller Krebspatienten nach aktuellem
Stand der wissenschaftlichen Erkenntnisse

mehr Patientenorientierung in den Behandlungsabldufen

Definition und Kenntlichmachung von onkologischer Kompetenz in
verstdndlicher, transparenter Form

Aufbau einer palliativmedizinischen, wohnortnahen, insbesondere
ambulanten Versorgung, entsprechende Qualifizierung aller onkolo-
gisch titigen Arzte

Koordination der Versorgung, Integration der Psychoonkologie iiber-

all, wo Tumorpatienten behandelt werden
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2. Mehr Information und Unterstiitzung fiir Patienten

a)

b)
c)

d)

e)

umfassende Aufkldrung und aktive Information wdhrend der gesam-
ten Behandlungskette (Akutbehandlung, Reha, Nachsorge)
bedarfsgerechte Information tiber Studien

Kontaktmoglichkeiten zu Hilfsorganisationen (z. B. Prothesen,
Periicken, Stomaartikel)

Hinweis auf Selbsthilfeorganisationen wie Frauenselbsthilfe nach
Krebs

einen ,Lotsen“ als individuellen Begleiter {iber die gesamte Phase
der Erkrankung

3. Aufbau von klinischen und epidemiologischen Krebsregistern

a)
b)
c)
d)
e)

eine flichendeckende, vereinheitlichte klinische Dokumentation
Harmonisierung der verschiedenen Dokumentationsverfahren
Durchfiihrung der Dokumentation von nicht-drztlichem Personal
bevolkerungsbezogene Krebsregister in allen Bundeslandern

Verdffentlichung von nachvollziehbaren Vergleichsdaten

4. Forderung von Forschung und Wissenschaft

a)

b)

c)
d)

e)
f)
8)

verstdrkte finanzielle Unterstiitzung der onkologischen Grundlagen-
und Versorgungsforschung

schnellere Uberfiihrung klinischer Studienergebnisse in die medizi-
nische Anwendung

Verfiigbarkeit klinischer und epidemiologischer Daten (siehe 3)
Weitere Entwicklung und Umsetzung hoch qualifizierter Leitlinien
(Stufe 3)

Leitlinien-konforme Anpassung aktueller Versorgungskonzepte
Wissenschaftliche Untersuchungen zu Patientenkompetenz

Die Forderung von Krebsberatungsstellen und Krebs-Selbsthilfe-

organisationen



Wir erwarten, dass wir als bundesweit tdtiger Verband mit hohem Erfah-
rungswissen in die anstehenden Entwicklungen und Verdanderungen wei-
terhin aktiv eingebunden werden. Die Bereiche Pravention, Fritherkennung,
Rehabilitation und Nachsorge als Bestandteile der Versorgungsstruktur wer-
den wegen ihrer jeweils zentralen Bedeutung gesondert behandelt.

In Fachkreisen wurden diese Forderungen als richtungsweisend beurteilt, da
sie schon frith die wesentlichen Punkte aufgriffen, die heute auch im Natio-
nalen Krebsplan bearbeitet werden. Im Rahmen des Fachausschusses Qualitat
geht es um Fragen der inneren Verbandsstruktur, um die Qualifizierung der Eh-
renamtlichen, um Neutralitdt und Unabhédngigkeit und viele weitere Themen.

Hilde Schulte horte sich die Meinungen und Empfehlungen der Arzte, Wis-
senschaftler, Praktiker unterschiedlichster Disziplinen ihrer Fachausschiisse
an, ohne sich davon unter Druck setzen oder in eine bestimmte Richtung
drangen zu lassen. Mit ihrem Vorstandsteam priifte sie die Tauglichkeit der
Vorschldge und Anregungen fiir ihren Verband, der anders als die professio-
nellen Einrichtungen Ehrenamt, Laienpotenzial und personliche Betroffen-
heit seiner Mitglieder beriicksichtigen musste.

Der Vernetzung nach aufien folgte die Vernetzung nach innen in den Verband
hinein. Die starren Hierarchien wurden immer hdufiger durch Projektarbeit,
in der sich Vertreterinnen aller Ebenen einbringen konnten, durchbrochen.
So wuchsen die Ebenen enger zusammen. Eine scheinbar unbedeutende
Schultesche Mafinahme hatte weitreichende Folgen: Auf jeder Landestagung
sollten die Landesvorstdnde zwei Stunden Zeit einrdumen, damit die Mitglie-
der der Basis und der Bundesvorstand ndher miteinander in Kontakt kommen
konnten. Die Arbeit des Bundesvorstandes erlebten viele Mitglieder eher aus
der Ferne. Was er alles tat, war vielerorts nicht klar. Hilde Schulte war es im-
mer ein Anliegen, ihre Arbeit transparent und nachvollziehbar zu machen.
Immer wieder hat sie dariiber nachgedacht, wie das in einer bundesweiten
Organisation noch besser gelingen konnte. Die Kluft zwischen Basis und Spit-
ze war mitunter noch recht grofd. Auf den Landestagungen war nun ein Weg
gefunden, wie die Basis des Verbandes im personlichen Gesprdch ihre Fragen
und Note an die hochste Stelle im Verband richten und wie umgekehrt der
Vorstand seine Mitglieder iiber Aktuelles informieren konnte.
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In all den Jahren gab es trotz (oder vielleicht gerade wegen) des offensicht-
lichen Zusammengehdorigkeitsgefithl und der Identifikation einer grofien
Mehrzahl der Mitglieder mit ihrem Verband immer wieder auch Kontroversen
bis hin zu Bestrebungen einzelner Landesverbdnde nach Unabhangigkeit. Die
Griinde dafiir waren unterschiedlich. Neben den hohen Anforderungen der
Vereinsspitze taten nunmehr auch das gewachsene Selbstbewusstsein und
die positive Resonanz der Offentlichkeit, die ja jedes einzelne Mitglied erfuhr,
das Ihre. Auseinandersetzungen sind ein Zeichen von Vielfalt, Lebendigkeit
und Dynamik einer Organisation. Insofern waren die immer wiederkehren-
den Kontroversen eher Ausdruck einer natiirlichen Dynamik. Ohne Zweifel
bleibt es bis heute fiir die Verbandsfiihrung eine Herausforderung, ja mitunter
ein Kraftakt, das Spannungsfeld zwischen eindeutigen gesamtverbandlichen
Vorgaben und zugestandenen Freirdumen einzelner immer wieder neu aus-
zuloten. Hilde Schulte war weit davon entfernt, den typischen Romantisie-
rungen des Ehrenamtes zu verfallen. Verkldrungen, die das Ehrenamt allein
als Freiheitshort zur kreativen Selbstverwirklichung ohne Restriktionen und
Verpflichtungen sahen, waren ihr fremd. Dennoch war ihr bewusst, wie wich-
tig personliche Gestaltungsspielrdume und Formen der Anerkennung im Eh-
renamt und in der Selbsthilfe waren. Ihr Zugang war ein sehr pragmatischer.



,Wo ist mein griiner Schal?“

Auftritt und Auftrag

Mit ihrem pragmatischen Blick hatte Hilde Schulte auch
den Aufdenauftritt des Verbandes ins Visier genommen.
Die von ihr viel gepredigte Einheitlichkeit in der Offent-
lichkeitsarbeit war keineswegs selbstverstandlich, als
sie das Ruder iibernahm. In den Anfdangen hatten viele
Gruppen ihr eigenes Logo oder zumindest ihr Briefpa-
pier, das die Zugehorigkeit zu einer ganz bestimmten
Selbsthilfegruppe verdeutlichen sollte, aber noch lange
nicht die Identifikation mit einem bundesweiten Ver-
band. Die Landesvorstinde leisteten Uberzeugungsar-
beit in ihren Gruppen und auch der Schulungsblock
,Offentlichkeitsarbeit“ zeigte nach und nach Wirkung.
Mit der Kldrung des Selbstverstandnisses der gesamten
Organisation wurde auch die Bedeutung eines gemein-
samen, einheitlichen Auftritts klarer und die verschie-
denen Gruppenlogos verschwanden nach und nach.

Hilde Schulte nahm mit ihrem Vorstandsteam nur mi-
nimale Verdnderungen am lange schon eingefiihrten
Logo vor. Das Logo sollte den Mitgliedern weiterhin
als Erkennungszeichen dienen, mit dem sie sich iden-
tifizieren konnten. Sie war aber auf der Suche nach ei-
nem weiteren, deutlich erkennbaren Symbol, das mit
der Brustkrebs-Erkrankung zu tun hatte. Es sollte ein
Symbol fiir die Frau sein, die nicht mehr ,,ganz"“, aber
dennoch weiblich war. So entstand schon bald die Sil-
houette einer Frau, die kiinftig am linken Rand von
Publikationen abgebildet wurde.

Die Mitglieder taten sich schwer, insbesondere die
Alteren, mit ,Berta“ — so wurde die Silhouette von nun
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an genannt — ,die so lang und diinn daherkam®. Hilde Schulte unterstiitzte
ihre Einfithrung. In der Gesamtvorstandssitzung wurde dariiber abgestimmt.
Obwohl , Berta® sehr umstritten war und die Gemditer erregte, entschied sich
die Mehrheit fiir das neue Symbol.

Allmdhlich haben sich die Mitglieder an Berta gewthnt und heute kann man
beobachten, wie Berta bei kritischen Auferungen neuer Mitglieder vehement
verteidigt wird.

Neben Berta brauchte es noch ein weiteres auffdlliges Symbol, denn Hilde
Schulte wollte mit ihrem Verband Aufmerksamkeit erregen. Ihre klar for-
mulierte Position und ihre Forderungen waren das eine; ein duf’eres Erken-
nungszeichen, das jedem sofort ins Auge stach, wenn er einem Mitglied der
Frauenselbsthilfe begegnete, war genauso unerldsslich. Der kleine Button mit
dem Logo des Verbandes war viel zu unauffallig.

Kurz darauf beobachtete Hilde Schulte in einer Fernsehsendung, wie fiinf
Frauen, die alle das gleiche rosa Tuch trugen, viel Aufsehen erregten. Sogar
die Kameraleute konnten nicht umhin und richteten den Fokus immer wieder
auf die fiinf Frauen. Hilde Schulte nahm wahr, welche Wirkung so ein ge-
meinsamer Schal haben konnte und entschied: ,Das brauchen wir auch!“ Als
sie zufdllig in der Passage des Berliner Bahnhofs Zoo auf einer ihrer Reisen
einen griinen Stoffschal entdeckte, der genau das Griin des Verbandes hatte,
erstand sie sofort ein Exemplar. Sie stimmte sich mit ihren Vorstandskolle-
ginnen ab und orderte eine solche Menge, auf die das kleine Geschaft nicht
vorbereitet war. Schliefilich sollte jedes Mitglied einen Schal bekommen. Sie
wurde an den Lieferanten in London verwiesen. Die Preisverhandlungen be-
gannen. Am Ende erhielt die Frauenselbsthilfe die erforderliche Menge von
iiber 2000 Schals zum Preis von sieben statt dreifdig Euro.

Der griine Schal wurde im Verband schnell angenommen; er hatte nicht nur
in der Offentlichkeit positive Effekte — die Frauen mit den griinen Schals wa-
ren auf Kongressen und Tagungen bald bekannt — auch unter den Mitgliedern
starkte er das Gefiihl der Zusammengehorigkeit und der Identifikation mit
dem Verband. Bald gehorte der Schal genauso zu den Symbolen der Zugeho-
rigkeit wie ihre Hymne, die jedes Jahr auf der Bundestagung von rund 700



Mitgliedern gesungen wird. Heute gibt es vom griinen, warmen Wollschal
sogar eine luftigere Sommerversion.

Auch das neue Erscheinungsbild der Broschiiren und der Homepage sowie
die Entwicklung von DVDs hat Hilde Schulte mit vorangetrieben. Wichtig
war ihr zudem, dass die Gestaltung der Info-Stande auf Tagungen und Kon-
gressen vereinheitlicht wurde und das Auftreten der Mitglieder am Stand im
Kontakt mit Journalisten, Arzten oder Betroffenen einem gewissen Standard
geniigte. Im Rahmen des Schulungsprogramms werden bis heute Interviews
und Kontaktgesprdche mit den Mitgliedern trainiert.

Da die Anfragen und Einladungen zu Patiententagen, Symposien, vereinzelt
auch zu Fernsehsendungen und Veranstaltungen jedweder Art von Jahr zu
Jahr zunahmen und zeitweise kaum noch zu bewdltigen waren, fragte man
sich im Vorstand, ob die Frauenselbsthilfe nach Krebs denn iiberall prasent
sein miisse. Hilde Schulte, die so lange und hart dafiir gekdmpft hatte, dass
ihr Verband bekannt wurde, fiel es dufierst schwer, eine Einladung auszu-
schlagen. Jetzt endlich hatte sie es geschafft, iiberall gefragt zu sein. Das
wollte sie auskosten: ,,Wenn es Brei regnet, muss man Loffel hinhalten!* Ihre
Sorge, dass sonst andere ,,die Nase vorn® haben wiirden, konnte sie nicht so
schnell ablegen. Gleichzeitig war ihr bewusst, dass es durchaus Veranstaltun-
gen gab, wo die Selbsthilfe nur das , Feigenblatt“ darstellte, wo sie nur einge-
laden wurde, weil die Vorschriften es erforderten oder weil es inzwischen en
vogue war, sich mit Patientenvertreterinnen zu zeigen. Die Wirkung solcher
Veranstaltungen reichte {iber blofie Rhetorik nicht hinaus. Andere versuchten
die Selbsthilfe fiir ihre eigenen Interessen zu instrumentalisieren. Im Zusam-
menhang mit der Neutralitdt und Unabhdngigkeit der Frauenselbsthilfe nach
Krebs und ihrem Ansinnen, ausschlief}lich die Interessen der Betroffenen zu
vertreten, galt es hochste Vorsicht an den Tag zu legen. Die Frauenselbsthilfe
nach Krebs hat ergdnzend zu den offiziellen Leitsdtzen der BAG Selbsthilfe
und der Erkldarung zur Neutralitdt und Unabhdngigkeit im Umgang mit Wirt-
schaftsunternehmen eigene Regelungen getroffen, die einen verantwortungs-
bewussten Umgang mit Kooperationen sichern sollen.

Von einem solchen Verband wie der Frauenselbsthilfe nach Krebs, der in alle
relevanten Gremien berufen war und der durch die Férderung der Deutschen
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Krebshilfe {iber ein ganz anderes Budget als die meisten Selbsthilfeverban-
de verfiigte, wurde mitunter erwartet, dass er sich fiir alle moglichen Inte-
ressengruppen einsetzte und immer neue Angebote schuf. Genauso wurde
Hilde Schulte immer hdufiger gebeten, Stellung zu Fachfragen zu beziehen,
die ein nicht unerhebliches Vorwissen voraussetzten. Die Vorsitzende spiirte
die Verantwortung und die méglichen Konsequenzen und stellte schlussend-
lich immer wieder folgende Fragen: ,,Was ist unser Auftrag? Wo liegt unsere
Kompetenz? Was heifst Interessenvertretung von Betroffenen?*

Von der Meinung, Selbsthilfe sollte sich ausschliefilich auf den Austausch
unter Betroffenen beschranken, hielt sie jedoch nichts: ,,Selbsthilfe kann sehr
vielfdltig sein!“ Wenn es gelang, Selbsthilfe im Rahmen einer schlagkraftigen
Organisation zu formieren, dann reichte das Aufgabenspektrum weit iiber
den Austausch zwischen Betroffenen hinaus - allerdings immer unter der Vo-
raussetzung, jegliche Aktivitdt an der Betroffenheit auszurichten. Dadurch,
dass in der Frauenselbsthilfe nach Krebs schon immer jede Funktionstragerin
- egal auf welcher verbandlichen Ebene sie tdtig war — in einer Gruppe mit-
arbeiten sollte, blieb die Verbindung zu den Themen und Noten an der Basis
gewahrt. Dieses Prinzip unterscheidet die Frauenselbsthilfe nach Krebs von
vielen anderen Selbsthilfeorganisationen.

Hilde Schulte spiirte die wachsende Verfiihrbarkeit, zu wichtigen Fragen Stel-
lung zu beziehen, auch wenn sie keine origindren oder alltdglichen Themen
der Selbsthilfe betrafen. Einerseits wollte sie nicht den Fehler machen, sich
auflerhalb ihrer Zustdndigkeit zu bewegen. Andererseits hatte sich das politi-
sche Standing der Frauenselbsthilfe verdndert — ihr Wort war gefragt und zu
etlichen Themen, vor allem zu medizinischen Neuerungen oder kontrovers
diskutierten Ansdtzen in Therapie und Diagnostik, verlangten die Betroffe-
nen eine Stellungnahme. Auch diese Verantwortung spiirte sie und musste
einen Umgang damit finden.

Die Antworten auf die Fragen nach Auftrag, Kompetenzen und Zustdandigkeit
waren nicht mehr so eindeutig zu geben, wie es zundchst schien und ver-
mutlich wird es immer schwieriger, den Auftrag einer Selbsthilfeorganisation
eindeutig und abschliefend zu benennen. Auch die Frauenselbsthilfe nach
Krebs hat ihr Tdtigkeitsfeld erweitert. Sie hat sich langst schon gedffnet fiir



weitere Krebserkrankungen neben Brustkrebs — nicht immer zur Freude an-
derer Krebsverbdnde.

Die Frauenselbsthilfe war zudem Impulsgeber fiir die Entstehung von Netz-
werken fiir Mdnner mit Brustkrebs, fiir Lungenkrebs, fiir familidr bedingten
Brust- und Eierstockkrebs; sie erarbeitet nicht nur fiir Betroffene Broschiiren
und CDs, sondern auch fiir Angehorige und speziell fiir Krebsbetroffene mit
Kindern. Ohne Zweifel verfiigen der Verband und vor allem die Verbandsspit-
ze liber mehr Wissen und weitreichendere Kompetenzen als noch vor zehn
Jahren. Von daher kann es auch kiinftig Erweiterungen der Zustdndigkeit ge-
ben. Nach wie vor halt der Verband jedoch daran fest, Betroffenen insbeson-
dere in medizinischen Fragen keine Entscheidungen abzunehmen, sondern
eine qualitdtsgesicherte Information und entsprechende Priifkriterien einzu-
fordern, damit die Betroffenen sich selbst ein Bild machen und eigenstdandig
entscheiden kénnen.

Der Grundauftrag sollte im Verstdndnis von Hilde Schulte immer in der Be-
troffenenkompetenz und der Patientenperspektive liegen. Aus ihrer Erfah-
rung wird Betroffenheit im gesundheitspolitischen Kontext jedoch nur unter
bestimmten Bedingungen als Kompetenz akzeptiert: ,Die Aussagen der Be-
troffenen miissen Hand und Fufl haben. Die Qualitdt muss stimmen!“ Qua-
litdt muss aus ihrer Sicht auch im Ehrenamt und in einer Laienorganisation
geboten werden: ,,Deshalb miissen wir uns jedoch nicht zertifizieren lassen
und jeden Schritt wissenschaftlich untermauern, wie es uns von aufien oft
angetragen wird

1<
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Wenn wir aber schliefilich zu der Gewissheit kommen,

dass wir sterben miissen und alle anderen fiihlenden Wesen ebenso,
entsteht in uns ein glithendes, fast herzzerreifsendes Gefiihl

fiir die Zerbrechlichkeit und die Kostbarkeit des Augenblicks

und jedes Lebewesen, und daraus kann sich ein tiefes, klares,
grenzenloses Mitgefiihl fiir alle Lebewesen entwickeln.

Sogyal Rinpoche - Das tibetische Buch vom Leben und vom Sterben

Die Angst vor dem Tod ist eine unbestreitbare Tatsache.
Aber ebenso unbestreitbar ist, dass diese Angst,

und mag sie noch so grof$ sein, noch nie stark genug war,
um die Leidenschaft der Menschen einzuddmmen.
Albert Camus

,Es ist so, wie es ist.

Tod und Sterben

Hilde Schulte hat sich wie jede andere Frau in ihrem Verband besonders in
der Phase ihrer Erkrankung mit Tod und Sterben auseinandergesetzt, ausei-
nandersetzen miissen: ,,Das Thema hat seinen Schrecken verloren durch die
eigene Nahe zum Tod. Ich war manchmal unendlich traurig. Aber es ist so,
wie es ist.”

Hilde Schulte ist nie wiedererkrankt, hatte nur wenig an Beeintrdchtigungen
durch Spdtfolgen der Therapie zu leiden. Im Verband war sie jedoch stdndig
damit konfrontiert. Tod und Sterben waren, wenn auch nicht offensichtlich,
aber immer spiirbar. Mitglieder erkrankten wieder. Jedes Jahr starben etliche
Frauen im Verband an Krebs. In der Verbandsfiihrung gab es viele Unwag-
barkeiten, wenn jedoch eine Amtstrdgerin aufgrund ihrer Wiedererkrankung
auszufallen drohte, dann warf einen das immer wieder zuriick und machte
einem bewusst, wie machtlos man trotz aller Anstrengungen tatsdachlich war,
sowohl in der konkreten Arbeit, wie auch in der Bekdmpfung der Erkran-
kung. Wie oft hatte Hilde Schulte der Ausweglosigkeit dieser Erkrankung ins



Auge geschaut? Die Arbeit im Verband war auch Sinnbild fiir den miihevollen
Kampf gegen den Krebs, gegen die Ohnmacht und gegen den Tod. Sie schiitz-
te einen jedoch keineswegs vor der Auseinandersetzung mit der Endlichkeit
des Lebens. Im Verbund mit der modernen Medizin lag die Gefahr, einem
blinden Machbarkeitsglauben zu folgen und damit mafilose Anspriiche ent-
stehen zu lassen. Damit musste auch Hilde Schulte einen Umgang finden.
Sie sprach immer wieder von der ,,Demut vor dem Leben®, die sie durch ihre
Erkrankung gelernt hatte.

Einige Frauen hat Hilde Schulte ganz eng bis in die letzte Phase ihres Lebens
begleitet. Manche Gesprache, die ihr vorher Angst bereitet hatten, erlebte sie
durch die unglaubliche Ndhe und Vertrautheit als besonders wertvoll und
bereichernd. Es war erleichternd und befreiend, anzunehmen, was kam, was
unausweichlich war. Viel schwieriger war es, wenn die Augen vor der End-
lichkeit des Lebens verschlossen wurden, wenn unbegriindete Hoffnungen
vorherrschten. Um nach solchen Gesprachen immer wieder zum , Alltagsge-
schaft” zurlickkehren zu kdnnen, versuchte sie, die Vorstandsarbeit von der
Sterbebegleitung und Unterstiitzung Wiedererkrankter zu trennen. Nicht im-
mer gelang es. Moglicherweise bildete aber gerade ihre niichterne, sachliche
Art in der Verbandsfiihrung einen wichtigen Gegenpol zu der emotionalen
Aufladung, die mit der Krebserkrankung einhergehen kann.

Die Mitglieder im Verband waren ambivalent im Umgang mit Trauern, Tod
und Sterben. Gerade in den Gruppen waren diese Themen sehr prasent. Nicht
alle konnten und wollten sich damit bewusst auseinandersetzen. Anderen
waren die Angebote des Verbandes zu dem Thema zu wenig. Wieder einmal
galt es einen Mittelweg zu finden, der in Solidaritdt gelebt werden konnte.
Noch weniger als in der Bewdltigung der Erkrankung gibt es aber bei diesen
Fragen Patentrezepte. Der Tod ist eine radikal personliche Erfahrung. Hilde
Schulte verwies in ihrer Pragmatik immer wieder auf Rituale, die auch diesen
schmerzlichen und existenziellen Fragen einen Rahmen geben konnten.

Auffallend ist die Kraft und Dynamik, die Energie und Tatkraft, die gerade von
einem solchen Verband ausgeht. Eine dem Leben sehr zugewandte Haltung
und der herzliche Humor pragen sich dem Aufienstehenden ein. Der Titel der
Mitgliederzeitschrift lautete nicht umsonst lange Zeit , Leben?Leben!*.
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Die Konfrontation mit der Endlichkeit des Lebens stellt die Frage nach sei-
nem Sinn und kann nur persénlich beantwortet werden. Hilde Schulte hat
ihre Tdtigkeit in der Frauenselbsthilfe nach Krebs als eine sehr sinnstiftende
erlebt. Das hat sie immer wieder weiter machen lassen und war eine wichtige
Triebfeder fiir sie.



Man kann nicht zwei Mal in denselben Fluss steigen.
Heraklit

Als der junge Rabbi seinem Vater nachfolgte,

fing jeder davon an, wie ganz anders er sei.

»Im Gegenteil”, antwortete der junge Mann, ,ich bin genau wie mein Vater.
Er ahmte niemanden nach.

Ich ahme niemanden nach!”

(Verfasser unbekannt)

»Ich bin schon eine ganze Weile mit dem Loslassen
beschdiftigt!“

Die Nachfolge

Bei all ihrer Energie und ihrem Gestaltungswillen beschaftigte sich Hilde
Schulte bereits vor der zweiten Wahlperiode mit der Frage der Nachfolge im
Verband. Dabei hatte sie nicht nur ihre ganz personliche Nachfolgerin vor
Augen, sondern auch den anstehenden Generationenwechsel auf der Lan-
desebene. Das Thema Nachfolgesicherung hing in ihren Augen nicht nur an
Personen, sondern genauso an Strukturen. Vor allem auf Landesebene waren
noch strukturelle Vorkehrungen zu treffen, damit die rechtzeitige Beteiligung
interessierter Mitglieder an der Landesvorstandsarbeit zum Automatismus
wurde. Doch zundchst galt es, geeignete Kandidatinnen fiir die anstehende
Wahl des Bundesvorstandes zu gewinnen. Vom bisherigen Vorstandsteam
standen nur noch Ursula Wippert und sie selbst weiterhin zur Verfiigung.
Brigitte Hill wollte sich aus der Vorstandsarbeit zuriickziehen und das Amt
der Schatzmeisterin war in den letzten vier Jahren schon zwei Mal neu be-
setzt worden. Satzungsmaflig galt es mindestens noch eine neue Interessen-
tin zu finden, besser wdren bei der Aufgabenfiille ohne Zweifel noch einige
mehr. Die Auswahl der Kandidatinnen war eine strategische Entscheidung.
Denn idealerweise wiirde sich aus diesem Pool nach Ablauf einer weiteren
Amtsperiode auch die neue Vorsitzende, die Nachfolgerin von Hilde Schul-
te, rekrutieren. Hilde Schultes Plan war, die kommenden vier Jahre als Ein-

69



70

arbeitung fiir ihre Nachfolgerin zu nutzen. Ohne die vier Jahre Vorlauf wiirde
»die Neue“ kaum eine Chance haben, den Verband nahtlos zu ibernehmen,
ihn auf dem Niveau weiterzufiihren, auf dem er nach ihrem Abgang stiin-
de. Bereits jetzt sprach sie stellvertretend fiir viele tausend Betroffene. Das
bedeutete Macht und Verantwortung. Sie selbst war in diese Rolle langsam
hineingewachsen, hatte sie sich sozusagen selbst geschaffen. Wenn sie Konti-
nuitdat und Weiterentwicklung im Verband sichern wollte, dann musste sie fiir
eine umfassende Einarbeitung des neuen Vorstandsteams und insbesondere
ihrer Nachfolgerin sorgen.

Bislang — und die paar Monate bis zur Wahl wiirden schnell vergehen - hatte
sich trotz mehrfacher Aufrufe niemand aus dem Verband gemeldet, der In-
teresse an einer Mitarbeit auf hochster Ebene hatte. Die Griinde waren viel-
faltig. Die Mitglieder hatten bereits alle ihre Aufgabe. Entweder waren sie im
Gruppenleitungsteam engagiert oder Mitglied eines Landesvorstandes. Auf
beiden Ebenen waren die Aufgaben in den letzten Jahren deutlich mehr und
anspruchsvoller geworden. Warum sollte man sich jetzt eine noch grofere
Aufgabe zumuten und auf Bundesebene mitwirken? Und wenn die Rede dann
gar auf die Nachfolge des Vorsitzes kam, wurden etliche Fragen laut: Wer
traute sich das Amt von Hilde Schulte iiberhaupt zu? Wer konnte so viel Ener-
gie und Zeit aufbringen? Wer verfiigte iber ihr Wissen und ihr Auftreten?
Wer konnte sich anmafien, ,,solche grofien Schuhe“ zu tragen? Nicht wenige
schreckte die engagierte Verbandsfiihrung von Hilde Schulte ab. Sie musste
sich gelegentlich anhoren, der Arbeitssucht verfallen zu sein, gar nicht anders
zu konnen als immer aktiv zu sein, durch Arbeit vor den eigentlichen Fragen
des Lebens zu fliehen. Sie selbst bestritt das vehement: ,,Ich muss die Dinge
doch zu Ende fiihren, die ich begonnen habe!* Und es gab durchaus Zeiten,
wo auch ihr alles iiber den Kopf zu wachsen schien und wo sie sich fragte,
was sie da an Projekten, Diskussionen und Umwadlzungen losgetreten hatte.
Unter diesen Umstdnden galt es nun eine geeignete Nachfolgerin zu finden.
Den Verband in gute Hinde zu geben, war eines ihrer wichtigsten Anliegen.

Auch fiir sich selbst wollte sie einen guten Abschluss finden. Sie hatte in
der Frauenselbsthilfe nach Krebs so eine gute Zeit gehabt, sie hatte so viel
gegeben, mehr wire kaum moglich gewesen. Jetzt wiinschte sie sich einen
wiirdigen, respektablen Abgang und eine gute Ubergabe. Eine Grundvoraus-



setzung dafiir war ihre rechtzeitige, innere Ablésung vom Verband und der
Arbeit. Diesen Zeitpunkt wollte sie auf keinen Fall verpassen. Sie ahnte, dass
ihr der Abschied nicht leicht fallen wiirde. Seit ihrer Erkrankung war alles,
was sich um das Thema Abschied rankte, schwieriger geworden. Sie wusste
auch um ihre Verfiihrbarkeit, die Amtszeit im Vorsitz doch noch zu verldn-
gern. Hilde Schulte war auf dem Hohepunkt ihres Schaffens, eine deutliche
Entlastung durch die Geschdftsstelle zeichnete sich ab, zwei Fachausschiisse
unterstiitzten den Verband und das Schulungsprogramm zeigte immer mehr
Wirkung. Was die Zusammenarbeit mit anderen Akteuren des Gesundheits-
systems anging, so war sie ihrer Vision, ernst genommen und bei relevanten
gesundheitspolitischen Fragen einbezogen zu werden, schon sehr nahe ge-
kommen. Ausgerechnet jetzt sollte sie sich mit Abschied beschaftigen? Jetzt,
wo die Dinge endlich rund liefen? Sollte sie den Erfolg nicht auskosten? Die
satzungsmadflige Altersgrenze hatte sie noch nicht erreicht. Um der Verfiih-
rung einer erneuten Kandidatur zu widerstehen, kiindigte sie schon friih
offiziell an, dass die bevorstehende Wahl im August 2005 ihre letzte Wahl
sein wiirde. Damit waren die Wiirfel gefallen. An Vereinbarungen und Regeln
pflegte sie sich zu halten.

Es war vielleicht eine ihrer kliigsten Entscheidungen, sich so frith mit dem
Loslassen auseinander zu setzen und so konsequent daran festzuhalten, auch
wenn es ihr zeitweise schwer fiel. Wer hdtte ihr nach vier weiteren erfah-
rungsreichen Jahren noch das Wasser reichen konnen oder wollen? Sie selbst
glaubt heute, dass sie nicht ,,die Kraft und den Biss“ fiir vier weitere Jahre ,,in
der ersten Reihe® gehabt hdtte: ,Jetzt war der Zeitpunkt fiir den Wechsel da.
Ich musste ihn nutzen. Vielleicht wére er nicht mehr gekommen.“ Sie merkte
auch, dass sie mehr Zeit zu Hause bendétigte, um zwischen den Reisen wieder
aufzutanken, um dann erneut wieder aufzubrechen.

Vorausschauend sorgte sie dafiir, dass die Frauenselbsthilfe nach Krebs auch
nach ihrer Amtszeit stabil weiterlaufen konnte und hatte dabei weniger ihr
personliches Wohl und ihren Machterhalt als das Wohl des Verbandes und
der Betroffenen im Auge. Sie wusste, {iber welchen Fundus an Wissen und
an Kontakten sie mittlerweile verfiigte. Es entsprach ihrem Verstdndnis von
Verbandsentwicklung, diesen Fundus an ein neues Vorstandsteam weiterzu-
geben — auch wenn sie noch nicht ahnte, wie schwierig das sein wiirde.
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Es blieb also eine dringende Frage, wie und an wen die Ubergabe von Wis-
sen, Erfahrung und Amt erfolgen sollte. Zwar wusste Hilde Schulte um die
grundsdtzliche Austauschbarkeit von Personen. Wie oft hatte sie erlebt, dass
Gruppenleiterinnen oder Landesvorstdnde aufgrund von Wiedererkrankun-
gen ersetzt werden mussten! Genauso hatte sie aber erfahren, dass eine per-
sonelle Fehlentscheidung ungewollte Folgen nach sich ziehen konnte. Nicht
immer war im Vorfeld absehbar, wie sich eine neue Amtstragerin entwickeln
wiirde. In jedem Fall war Hilde Schultes Geduld gefordert, denn es war fast
klar, dass eine Interessentin sich die Arbeit erst einmal einige Zeit anschauen
wiirde, ehe sie sich fiir den Vorsitz entscheiden konnte. Hilde Schulte hat ein-
zelne Frauen personlich angesprochen, wenn sie in ihnen ein Potenzial sah.
Dazu zdhlte recht frith schon Brigitte Overbeck-Schulte, eine Gruppenleiterin
aus Kerpen bei Koln. Sie war ihr als Teilnehmerin in einem Seminar der Mild-
red-Scheel-Akademie aufgefallen. Brigitte Overbeck-Schulte lehnte jedoch ab;
als noch junges Mitglied des Verbandes konnte sie vieles noch nicht einschat-
zen. Sie war zwar sehr angetan von den Moglichkeiten und dem Wirken der
Frauenselbsthilfe nach Krebs. Aber direkt auf Bundesebene einzusteigen war
ihr doch eine Nummer zu grof} und eine Spur zu schnell. Worauf wiirde sie
sich da einlassen?

Thre Wiedererkrankung war gerade zwei Jahre her. Wiirde sie genug Kraft
aufbringen? Sie fand aber neben der Gruppenleitung zwei Aufgaben, die
ihren Fihigkeiten als Lehrerin und Germanistin vollends entsprachen: Sie
wurde Referentin fiir die Mitglieder-Schulungen und sie arbeitete im Redakti-
onsteam des Verbandsmagazins mit. In beiden Amtern bekam sie dufierst po-
sitive Riickmeldungen. Hilde Schulte und Brigitte Overbeck-Schulte lernten
sich besser kennen. Die Vorsitzende war immer mehr von der Eignung der
Kerpenerin iiberzeugt. Wenn sie sich zu Wort meldete, horten alle zu, was
sowohl verbandsintern als auch in der Zusammenarbeit mit Arzten, Journa-
listen, Wissenschaftlern oder Politikern von grofiem Vorteil sein wiirde, so
iiberlegte die Vorsitzende. Brigitte Overbeck-Schulte war erst Anfang fiinfzig,
dynamisch, durchsetzungsfdhig und hatte einen kritischen Geist — alles Eigen-
schaften, die zu der Entwicklung des Verbandes passten. Sie war nicht mehr
berufstdtig und wohnte nicht zu weit weg von der Geschdftsstelle in Bonn.
Hilde Schulte nutzte die gemeinsamen Gespradche, um fiir die Aufgaben des
Bundesvorstandes zu werben. Aus Sicht von Brigitte Overbeck-Schulte war



nicht nur der bessere Einblick in die Arbeit von Bedeutung, auch die Mdéglich-
keit, die Vorsitzende hautnah zu erleben, hatte einen Einfluss auf ihre Ent-
scheidung. Vorher schien Hilde Schulte fast unerreichbar weit weg. Die Idee,
auf hochster Ebene zusammen mit ihr eine bundesweite Selbsthilfeorganisa-
tion zu leiten, lief} sie bald nicht mehr los. Thre Neugier war geweckt und die
Aufgabe prisentierte sich in durchaus reizvollem Licht. Ahnlich wie Hilde
Schulte vor Jahren entschied sich Brigitte Overbeck-Schulte schliefdlich fiir
eine Mitarbeit, weil sie merkte, dass sie viele ihrer Kompetenzen einbringen
konnte. Damit hatte Hilde Schulte bereits eine verheiffungsvolle Kandidatin
gewonnen. Gemeinsam iiberlegten sie, wer noch in Frage kame und landeten
bei Barbel Reckers, einer offenen, interessierten stellvertretenden Gruppenlei-
terin aus Kamen. Beide versuchten die Nichtsahnende zu {iberzeugen. Nach
dem Gesprdch mit der Vorsitzenden sagte Barbel Reckers schlielich zu.

Die neuen Kandidatinnen hatten beide keinerlei Erfahrungen mit Vorstands-
arbeit auf Landesebene. Normalerweise plddierte Hilde Schulte dafiir, dass
eine Interessentin den Verband aus moglichst vielen Perspektiven kennt und
schon auf Gruppen- und auf Landesebene mitgearbeitet hat. Das hiefe, dass
die Landesvorstande Kandidatinnen an die Bundesebene entlassen miissten.
Diese waren aber in der Regel froh, wenn sie fiir ihre eigene Arbeit geeignete
Mitglieder eingearbeitet hatten.

Hilde Schulte hatte zwei Kandidatinnen fiir die anstehende Wahl gewon-
nen. Im August 2005 wurden neben Hilde Schulte, Ursula Wippert und dem
Schatzmeister Bernd Burkhard auch Brigitte Overbeck-Schulte und Bdrbel
Reckers in den Bundesvorstand gewdhlt. Die Dinge nahmen ihren Lauf. Fiir
Hilde Schulte und auch fiir Ursula Wippert begannen die letzten vier Jah-
re. Die unterschiedlichen Wissens- und Erfahrungsstdnde im Vorstandsteam
mussten nun auf einen Nenner gebracht werden. Die ,Neulinge“ haben viele
Fragen gestellt. Vor allem Brigitte Overbeck-Schulte wollte Hintergriinde er-
forschen und versuchte zu verstehen, warum die Dinge so und nicht anders
liefen. Das war fiir Hilde Schulte sehr gewhnungsbediirftig. Bislang hatte sie
den Weg vorgegeben. Im Bundesvorstand erfuhr sie vor allem durch Ursula
Wippert viel Riickhalt. Thre Stellvertreterin war ihr eine wichtige Stiitze. Auch
im Gesamtvorstand gab es nach der Klarung der anfianglichen Widerstande
keine grofden Diskussionen, wenn sie einen Vorschlag machte. Durch die vie-
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len Fragen der Neuen fiihlte Hilde Schulte sich und ihre Arbeit in Frage ge-
stellt. Die Einarbeitung, die ja neben den Terminen und dem Alltagsgeschaft
zu bewdltigen war, brachte sie an ihre Grenze: Es war kaum mdglich, immer
alle notwendigen Informationen an die neuen Mitstreiterinnen weiter zu ge-
ben. Vieles war nur aus der Geschichte des Verbandes heraus zu verstehen.
Anderes erforderte viel Fingerspitzengefiihl, wenn etwa der richtige Ton ge-
troffen werden musste. Wie sollte sie auf alle Fettndpfchen und Fallstricke
in der Gesundheitspolitik binnen kurzer Zeit aufmerksam machen? Was fiir
sie mittlerweile selbstverstandlich war, war es fiir die anderen, die wenig Er-
fahrung hatten, noch lange nicht. Die neuen Vorstandsmitglieder brauchten
eine geeignete Vorbereitung, wenn sie nicht die Motivation verlieren sollten.
Erschlagend war natiirlich auch die Fiille der Aufgaben. An Hilde Schultes
Tempo und ihre Energie mussten sich die Neuen erst gewohnen. ,Ein Schiff
ist nicht dazu da, im Hafen zu liegen®, horten sie mehr als einmal.

Damit sich der neue Vorstand auf Grundlegendes verstindigen konnte und
Schwierigkeiten ausreichend zur Sprache kamen, wurden vor allem auf Dran-
gen von Brigitte Overbeck-Schulte regelmdfige Klausurtagungen eingerich-
tet. Mit der Zeit spielte sich das Team aufeinander ein, die Neuen wurden
sicherer, Barbel Reckers vertrat die Frauenselbsthilfe beispielsweise in Unter-
ausschiissen des Gemeinsamen Bundesausschusses und Brigitte Overbeck-
Schulte verlegte sich vor allem auf verbandsinterne Themen. Ungekldrt war
noch die Frage, wer nach der noch laufenden Amtsperiode den Vorsitz iiber-
nehmen wiirde. Brigitte Overbeck-Schulte, die Wunschkandidatin, hatte sich
mit Hilde Schulte darauf geeinigt, sich spdtestens nach zwei Jahren zu ent-
scheiden. Brigitte Overbeck-Schulte erlebte schon innerhalb des ersten Jah-
res, dass die Arbeit im Bundesvorstand, wenn sie auch herausfordernd und
anstrengend war, zu ihr passte. Sie konnte ihre Kompetenzen einbringen und
entfalten und lernte viele interessante Menschen kennen. Was sie tat, hinter-
lief} Spuren; sie bewegte etwas und es machte Sinn, was sie tat. All das schlug
vermutlich zu Buche, als sie bereits im Herbst 2006 entscheiden konnte, Hil-
de Schultes Nachfolge anzutreten. Freude und Entlastung bei Hilde Schulte
waren grofs. Ohne diese Zusage hitte sie sich nur schwer von ihrem Amt
16sen konnen. Es begann eine Phase intensiver, fruchtbarer Zusammenarbeit
an der Verbandsspitze. Vorher hatte sie die meisten grofen Entscheidungen
alleine gefdllt — wenn auch nach vielseitiger Beratung. Mitunter hatte sie un-



ter dem Entscheidungsdruck gelitten und sich an der Verbandsspitze einsam
gefiihlt. Jetzt hatte sie Partnerinnen gewonnen. Ganz langsam verabschie-
dete sie sich von der Rolle der alleinigen Taktgeberin. Sie behielt die Fiden
noch in der Hand - weitestgehend - und verlor das Wesentliche nie aus dem
Blick. Dennoch war eine Verdnderung zu beobachten. Nach und nach konnte
sie ganze Bereiche abgeben. Brigitte Overbeck-Schulte leitete schon bald das
Redaktionsteam des Verbandsmagazins Leben?Leben!. Als der zustdndige
Verlag Werbung von Kliniken und Pharmaprodukten in die Artikel einflocht,
trennte sich der Verband von dem langjahrigen Kooperationspartner und vom
Magazin Leben?Leben!. Der Bundesvorstand beschloss von nun an, in Eigen-
regie und ohne Verlag ein Magazin herauszugeben. Brigitte Overbeck-Schulte
iibernahm die Leitung; die heutige Verbandszeitschrift ,,perspektive® ist im
Wesentlichen ihr Verdienst. Spdter iibernahm sie auch die Fiihrung der Ge-
schaftsstelle. Als Hilde Schulte merkte, dass ihre Nachfolgerin immer mehr
an Sicherheit und Boden gewann, musste sie nicht mehr selbst jedes Feld be-
stellen. Ahnlich wie sie es bei sich selbst erlebt hatte, wuchs ihre Nachfolgerin
mit jeder Aufgabe. Das war ganz offensichtlich: ,,Sie war die richtige Frau zur
richtigen Zeit am richtigen Ort.“ Auf Brigitte Overbeck-Schulte konnte sie sich
nun voll und ganz verlassen. Welche Erleichterung nach all den Jahren an
vorderster Front! In dem Mafie wie die eine mehr Raum gewann, rdumte die
andere das Feld. Nicht immer verlief dieser Prozess reibungslos und geradli-
nig. Umwege und Riickwdrtsbewegungen gehorten dazu. Die Perspektive von
derjenigen, die kommt, unterscheidet sich eben grundlegend von derjenigen,
die geht. Was die eine erneuern wollte, wollte die andere bewahren. Wo die
eine den Blick fiirs Detail hatte, schaute die andere aufs Ganze. Insgesamt
rutschte Hilde Schulte mehr in die Rolle der Beobachterin. Es gelang ihr im-
mer hdufiger, einen Schritt zuriickzutreten. Mit etwas mehr Abstand weitete
sich der Blick und sie ordnete die Dinge in groflere Zusammenhdnge ein. Das
verlieh ihrem Urteil nicht nur eine andere zeitliche Perspektive, sondern auch
mehr Gelassenheit. Sie war allerdings schnell wieder zur Stelle, wenn sie den
Eindruck hatte, ,,das Schiff fahrt in die falsche Richtung!*

Ihre Nachfolgerin, die sich vor allem anfangs mehr Freirdume gewiinscht
hitte, erkannte mit zunehmender Erfahrung die besondere Qualitdt von Hil-
de Schultes treffsicheren Einschdtzungen. Die Vorsitzende sah Aspekte, an
die die anderen noch nicht gedacht hatten. Sie hatte ein Gespiir entwickelt,
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was von einzelnen Personen zu erwarten und welcher Ton einer Situation
angemessen war. Sie wusste mittlerweile, welche Schritte planbar waren und
welche sich erst aus der Situation ergeben wiirden. Brigitte Overbeck-Schulte
wollte in erster Linie gute Arbeit leisten und scheute sich nicht, ihr Handeln
regelmdfdig bei Hilde Schulte abzusichern. Das gegenseitige Vertrauen und
die Wertschdtzung konnten wachsen.

Die letzte Amtszeit war zu zwei Dritteln abgelaufen. Viel Zeit blieb Hilde
Schulte nicht mehr, den Verband zu riisten. Vieles hatte sie schon geschafft:
In den mafigeblichen politischen und medizinischen Gremien wurde der Ver-
band respektiert und einbezogen. Die Geschéftsstelle war zu einer verldssli-
chen Schaltstelle geworden, die Fachausschiisse berieten den Verband nach
wie vor engagiert, das Schulungsprogramm an der Basis griff und das kiinfti-
ge Vorstandsteam war eingearbeitet. Brigitte Overbeck-Schulte und Barbel Re-
ckers wiirden selbst nach weiteren Mitstreiterinnen Ausschau halten. Fehlte
noch die Landesebene, denn als tragende Grofie im Verband sollte sie noch
eine klarere Orientierung erhalten. In den Landesvorstdnden hatte sich ldngst
herumgesprochen, wie der Generationenwechsel im Bundesvorstand umge-
setzt worden war. Man hatte einen langeren Prozess mit Hohen und Tiefen
beobachten diirfen, insgesamt war man aber zufrieden und beeindruckt von
dem, was sich an der Verbandsspitze so tat. Wer hitte erwartet, dass ihre Vor-
sitzende, die so lange und so unverriickbar an vorderster Front stand, noch
wdahrend ihrer Amtszeit einer Nachfolgerin so viel Raum lassen wiirde? Zwar
leitete Hilde Schulte selbst nach wie vor jede Sitzung. Aber auch das Wort ih-
rer Nachfolgerin zdhlte. Unwillkiirlich hatte das Beispiel des Bundesvorstan-
des einige Landesvorstdnde, in denen auch ein Generationenwechsel anstand,
zum Nachdenken gebracht. Die Einarbeitung im Bundesvorstand mit seinen
Auseinandersetzungen und Entwicklungen hatte auch auf der Landesebene
ein Bewusstsein fiir die rechtzeitige und umsichtige Nachfolgesicherung ge-
schaffen. Gleichzeitig war im Verband eine Entwicklung zu beobachten, die
nicht ohne weiteres vorhersehbar war. Die Einstellung der Mitglieder zum
Thema Fortbildung hatte sich gewandelt: War es anfangs noch fraglich und
von vielen angezweifelt, ob sich die Verpflichtung zum regelméfigen Schu-
lungsbesuch im Ehrenamt durchsetzen lie}, so wurden mittlerweile Semina-
re mehrfach besucht und zu verschiedenen Themen regelrecht nachgefragt.
Im Zuge dessen meldeten sich auch Vertreterinnen der Landesebene zu Wort



und forderten eigens fiir ihre Tdtigkeit eine geeignete Qualifizierung, in der es
nicht zuletzt um die Einarbeitung neuer Mitglieder ginge.

Die Vorsitzende des gréfiten Landesverbandes Baden-Wiirttemberg, Angelika
Grudke, beschrieb die Situation folgendermafien: ,,Das Denken und Handeln
fiir einen Verband erfordert viele Kompetenzen, andere Perspektiven als die
Gruppenebene und ein umfassenderes Know-How. Schulungen fiir Landes-
vorstdnde wdren ein wichtiger Beitrag zur Organisationsentwicklung unseres
Verbandes.”

Hilde Schulte griff diesen Wunsch auf: ,Die Zeit war reif, um die Arbeit der
Landesvorstdnde auf stabilere Fiifle zu stellen!” Eine ihrer wichtigsten Er-
kenntnisse in all den Jahren war die Notwendigkeit, den richtigen Zeitpunkt
abzupassen: ,,Wenn der Zeitpunkt stimmt, geht alles viel leichter. Dann fiigt
sich Mosaikstein an Mosaikstein. Was vorher so miithsam war, geht dann fast
von allein.“

Bund und Ldnder waren sich also einig, dass die Anforderungen zur Fiih-
rung eines Landesverbandes gestiegen waren und dass vor allem die vielen
neu gewdhlten Landesvorstandsmitglieder eine verniinftige Orientierung und
Einarbeitung bendtigten. Eine stabile Landesebene war und ist fiir die Frau-
enselbsthilfe nach Krebs unerldsslich: Die Landesvorstinde sind die erste
Anlaufstelle fiir die mehr als 400 Selbsthilfegruppen vor Ort; ohne die Lan-
desvorstdnde wdre die Beratung und Unterstiitzung von ca. 50.000 Betroffe-
nen unmoglich. Eine Befragung der Landesvorstdande zeigte, dass sie sich vor
allem in der Vernetzung nach aufien, bei der Gremienarbeit, beim Abschluss
von Kooperationsvereinbarungen, bei der Gruppengriindung - und beglei-
tung und nicht zuletzt bei der Fiihrung ihres fiinfkopfigen Vorstandsteams
Unterstiitzung wiinschten.

Wieder wurde eine Arbeitsgruppe ins Leben gerufen mit dem Auftrag, ein
mafigeschneidertes Qualifizierungsprogramm fiir die Landesebene zu erar-
beiten. Hilde Schulte hatte den Anstof? gegeben, zogerte aber, ob sie {iber-
haupt noch mitarbeiten sollte. War das noch ihr Part? Manchmal meinte sie,
sich schon zuriickziehen zu miissen. Sie fuhr nicht mehr so ohne weiteres von
zu Hause weg, lief} ihren Mann nicht mehr gerne allein. Verantwortung und
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Pflichtgefiihl fiir den Verband holten sie aber wieder ein. Auch die Neugier
auf mogliche neue Erkenntnisse im Erarbeitungsprozess! Thr Wissensdurst
war von jeher groft und die Art, wie in solchen Projekten gearbeitet wurde,
kamen ihr sehr entgegen. Unversehens konnte sie zur Teamspielerin werden.
Sie entschied sich schlieflich fiir eine Mitarbeit in der neuen Projektgruppe -
neben Brigitte Overbeck-Schulte, Christa Hentschel, Ulla Knapp, Heide Kreft,
Badrbel Reckers und Angelika Grudke.

Im Gegensatz zum ersten Schulungsprogramm ging es hier weniger um die
Aufbereitung der typischen Selbsthilfethemen wie Beratung oder Gruppen-
leitung, sondern um die Vermittlung von Schliisselkompetenzen wie bei-
spielsweise Teamentwicklung, Konfliktmanagement und Fiihrungskompe-
tenzen. Einer der wichtigsten Griinde fiir die Stirkung des Teamgedankens
im Landesvorstand war die Nachfolgesicherung. Die Erfahrung zeigte, dass
ein funktionierendes Leitungsteam mit iiberschaubaren Aufgaben, verteilt
auf mehrere Schultern, die Bereitschaft zum Engagement beférderte. Ahnlich
wirkt die Einbeziehung in verantwortungsvolle Entscheidungen. Als Orga-
nisationsberaterin erhielt ich den Auftrag, den Prozess zu begleiten und die
Arbeitsgruppe fachlich zu unterstiitzen. Unter dem Motto ,,Fiihrung durch
Beteiligung” wurden folgende acht Module erarbeitet:

Modul 1: Modul 5:
»Organisations- und Fiihrungs- »Zusammenarbeit mit den
verstandnis“ Gruppen*

e Wie halten wir Kontakt zu
unseren Gruppen?

e Wie konnen wir sie unter-
stiitzen?

¢ Wie funktioniert ein Verband?
e Wie tickt die FSH?

Modul 2: Modul 8:

»Teamentwicklung*

e Wie funktioniert ein Team?

¢ Was braucht ein Landesvor-
standsteam?

»Selbstkompetenz

e Welchen Stellenwert hat die
Arbeit in der FSH fiir mich?

* Wo liegen meine Grenzen und
wie kann ich sie wahren?




Modul 3: Modul 7:

»,Konfliktmanagement“ »Qualitats- und Wissens-

» Wie entstehen Konflikte? management*

* Wie gehen wir damit um? e Was heifdt Qualitdt im Landes-
vorstand?

» Wie setzen wir sie um?
* Wie managen wir unser

Wissen?
Modul 4: Modul 6:
»Regeln und Formalien* »Offentlichkeitsarbeit*
* Welche Regeln und Formalien » Was ist unsere Position als FSH?
braucht ein Landesvorstand? e Wie vertreten wir unsere
e Wie setzen wir sie um? Position als Landesvorstand?

Die Erfahrungen der Arbeitsgruppe im Projektmanagement und in der Um-
setzung von Schulungsprogrammen machten sich bemerkbar. Bereits nach
einem halben Jahr konnten die ersten vier Module geschult werden — wie-
der durch Referentinnen aus den eigenen Reihen. Unerwartet schnell zeigten
sich erste Erfolge. Noch besser angenommen wurde die zweite Staffel, vor
allem das Modul ,Selbstkompetenz“ traf den Nerv vieler Teilnehmerinnen.
Zuvor waren Fragen der Vereinbarkeit von Ehrenamt mit Familie, die innere
Zerrissenheit im Amt, Motivationsdefizite, Stress- und Zeitmanagement nie
so gezielt angesprochen worden. Die Module boten selten Losungen, ermu-
tigten aber zur offenen Auseinandersetzung und Diskussion. Sie befassten
sich mit typischen Problemstellungen des Verbandes — wie beispielsweise
den Umgang mit Wiedererkrankung. Was tun, wenn die langjdhrige Landes-
vorsitzende aufgrund einer Metastasierung ausfdllt? Welche Reaktion des
Vorstandsteams ist angemessen? Weitere Konfliktfelder ergaben sich bei der
Integration der unterschiedlichsten beruflichen Vorprdgungen und Problem-
16sungsstile einzelner Vorstandsmitglieder und immer wieder bei der Nach-
folge.

Im Rahmen der Konzepterarbeitung wurde eine Diskussion iiber die ganz of-
fensichtlich im Wandel begriffene Fiihrungskultur des Verbandes angestofien.
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Mehr denn je setzte der Verband auf Beteiligung und Transparenz, auf inter-
ne und externe Vernetzung sowie auf Offenheit im Umgang mit personlichen
Grenzen und Fehlern. Ohne Zweifel lief sich eine solche Fiihrungskultur
nicht von heute auf morgen umsetzen, aber das Qualifizierungsprogramm
hatte den Grundstein gelegt. Unter Hilde Schulte wurde somit auch das Wis-
sen um die Fiihrung einer Selbsthilfeorganisation zusammengetragen und
transparent gemacht. Damit leistete sie einen wertvollen Beitrag zur Forde-
rung des Austauschs und der inhaltlichen Weiterentwicklung dieser Arbeit
und schlussendlich zur Bestandssicherung derartiger Organisationen.

So war aus einem einfachen Schulungsprogramm eine umfassende Organisa-
tionsentwicklung geworden, an der alle Ebenen beteiligt waren, sich weiter-
entwickelten und der Frauenselbsthilfe nach Krebs ein neues Selbstverstdnd-
nis und Auftreten ermoglichten. Nicht nur die einzelnen lernten, sondern der
ganze Verband wurde zu einer lernenden Organisation. Es war Hilde Schulte
und ihren Mitstreiterinnen gelungen, den Verband veranderungsfahig und da-
mit zukunftsfahig zu machen. Beide Schulungskonzepte trugen sich selbst.
Auch fiir ihre regelméflige Aktualisierung war durch einen eigens eingerich-



teten Qualitdtszirkel gesorgt. Fiir Hilde Schulte waren damit die Strukturen
und das notwendige Klima geschaffen, dass auch der neue Vorstand zum ge-
gebenen Zeitpunkt die Zeichen der Zeit erkennen und die Weichen im Sinne
der Betroffenen stellen konnte. Ein Jahr vor Ablauf der letzten Amtsperiode
konnte Karin Meifiler als weiteres Mitglied fiir den Bundesvorstand gewon-
nen werden. Zwei weitere sollten folgen. Auch ohne Hilde Schultes Zutun
wiirde der Verband auf hohem Niveau weiterarbeiten. Anderungen wiirden
kommen. Nicht alle wiirden ihr gefallen, aber sie konnte vertrauen, dass ihre
Nachfolgerin ihre Sache sehr gut machen wiirde. Thre Gefiihle indessen wa-
ren gemischt. Natiirlich war sie stolz und freute sich. Die Miihen hatten sich
gelohnt. Es war aber keine iiberschwangliche, nach aufien gekehrte Freude.
Sie freute sich im Stillen, denn es war kaum jemandem zu vermitteln, welche
Anstrengungen sie das alles gekostet hatte. Zu Stolz und Freude gesellten sich
auch Wehmut und Schmerz. Wiirde sie doch die vielen Friichte nicht mehr
ernten konnen. In jedem Fall war sie beruhigt.
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Man muss gehen kénnen und doch sein wie ein Baum.
Hilde Domin

Denn wie ich dem Ende immer ndher komme,

reise ich in einem Kreis immer ndher an den Anfang.

Es scheint eine Art von Ebnen und Vorbereiten des Weges zu sein.
Mein Herz wird nun von vielen Erinnerungen bertiihrt,

die ldngst entschlafen waren.

Charles Dickens.

,Ich bin nicht mehr dieselbe.......

Abschied und Neubeginn

Kurz vor dem Ziel, im Januar 2009 - die allerletzte Gesamtvorstandssitzung
stand bevor - spiirte Hilde Schulte eine ungewohnte Ermiidung. Sie wollte
nicht mehr von zu Hause wegfahren. Das immer wiederkehrende Aufbre-
chen fiel ihr schwer. Obwohl es ihre letzte Sitzung mit den Landesvorstanden
war, verspiirte sie erstaunlicherweise keine Wehmut. Dennoch - die Krifte
schwanden: ,,Ich wollte nicht mehr kampfen, fiir oder gegen etwas! Das Feuer
brannte nicht mehr so in mir!“

Sie merkte, wie sie in Auseinandersetzungen nachgiebiger wurde. Das kannte
sie an sich nicht. Hatte sie nicht immer Kampfgeist bewiesen? Sie fuhr schlief3-
lich schweren Herzens auf ihre letzte Gesamtvorstandsitzung nach Sarstedt.
Die Sitzung dauerte drei Tage. Am zweiten Tag erfuhr sie, dass ihr Mann in
der Nacht verstorben war. Herzversagen.

Hilde Schulte zog sich fiir ein Vierteljahr vollig zuriick. Sie war unfahig,
irgendetwas zu tun. Noch ein Abschied! Schon wieder loslassen! Das ging
iiber ihre Krafte. Heinz Schulte war schon langere Zeit herzkrank. Trotzdem
kam sein Tod unerwartet. Besonders tragisch war, dass er ein wichtiger Grund
fiir ihren Ausstieg aus dem Verband war. Sie hatte in den letzten zwdlf Jahren
so viel Zeit in der Frauenselbsthilfe verbracht. Gemeinsam wollten sie noch



einige gute Jahre verbringen. Dieser Plan war nicht aufgegangen. Wieder wa-
ren Tod und Sterben so nah. Auch ihre eigene Endlichkeit wurde ihr wieder
bewusster.

Heinz Schulte hatte seine Frau in der Vorstandsarbeit sehr unterstiitzt. Ohne
ihren Mann hdtte sie den Vorsitz derart engagiert nie ausfiillen kdnnen. Diese
Rollenverteilung war in ihrer Generation ungewdhnlich. Wo es ging, hatte
Heinz Schulte seiner Frau den Riicken freigehalten. Tatsdchlich half es Hilde
Schulte iiber den ersten Schmerz, sich plotzlich wieder selbst um Alltdgliches
kiimmern zu miissen - soweit sie anfangs dazu in der Lage war. Wenn sie
nicht Einkdufe, Haushalt und Post erledigte, wiirde es ungefragt keiner mehr
tun. Dadurch kehrte ganz langsam ein kleines Stiick Normalitdt in ihr Leben
zuriick.

Und wieder waren es ihre Wurzeln, die ihr iiber die erste schwere Zeit hin-
weghalfen. Zu Hause und in ihrem Dorf fiihlte sie sich trotz all der Trauer
getragen und geschiitzt. Die dorflichen Rituale und Traditionen stellten eine
Ordnung her, die sie jetzt dringend brauchte. Es war ihr unmoglich, in dieser
Zeit von zu Hause wegzufahren. Ohnehin war ihr die Frauenselbsthilfe nach
Krebs jetzt sehr fern, so unwichtig wie nie zuvor: ,, Ich merkte ja jetzt, wie un-
bedeutend die Dinge sind!*“ Der tragische Verlust ihres Mannes unterstiitzte
den Losloseprozess vom Verband, wenn er auch nicht in dieser Wucht ge-
wiinscht war und frither kam als geplant.

Wie aber lief es im Verband weiter ohne die Vorsitzende? Noch auf der Sit-
zung in Sarstedt, nachdem die Todesnachricht eingetroffen war und die Din-
ge irgendwie weitergefiihrt werden mussten, hat Brigitte Overbeck-Schulte
die Sitzungsleitung tibernommen und die Verantwortung erst wieder abge-
geben, als Hilde Schulte sich zurlickmeldete, einige Monate spéter. Die Nach-
folgerin hatte keine Wahl, sie konnte nicht lange iiberlegen, ob sie sich schon
in der Lage fiihlte, die Verbandsfiihrung zu iibernehmen. Sie rutschte von
einer Sekunde auf die andere ans Ruder. Fiir alle Beteiligten war das selbst-
verstdndlich, fiir niemanden eine Frage. Brigitte Overbeck-Schulte spiirte die
Mehrbelastung und die Verantwortung. In der allerersten Reihe zu stehen,
war etwas anderes als in der Rolle eines Mitglieds neben anderen im Bun-
desvorstandsteam. Dennoch lief der Verband fast nahtlos weiter. Nahezu alle
Termine konnten wahrgenommen werden. Bei besonders schwierigen Ent-
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scheidungen fragte sich die Nachfolgerin: ,Wie hdtte Hilde entschieden?* In
dieser ungeplanten Generalprobe zeigte sich, dass die anstehende Ubergabe
schon umfassend vorbereitet worden war. Die Strukturen griffen personen-
unabhdngig und der Verband war so aufgestellt, dass er Krisensituationen
unbeschadet iiberstand.

Als Hilde Schulte langsam wieder erste Schritte in der verbandlichen Arbeit
wagte und nach und nach mehr zur Verfiigung stand, hatte sie Miihe, wieder
in die Rolle der Vorsitzenden zu schliipfen. Sie war doch schon drauféen. Und
hatte unendlich viel Kraft dabei gelassen. Wieder den Vorsitz zu iibernehmen
wadre ein Riickschritt. Sie war schon weiter und wollte nach vorne schauen:
,Im Grunde ist meine Nachfolgerin schon ldngst in meine Fufistapfen ge-
treten und das hat wunderbar geklappt“. Hilde Schulte wollte die kiinftige
Vorsitzende nicht mehr von ihrem Kurs abbringen und sie wollte auch nicht
im Wege stehen. Zwar sprangen ihr hier und da neue Projekte ins Auge, die
aus ihrer Sicht anzupacken gewesen wdren. Der Verband war fiir sie eben
eine permanente Gestaltungsaufgabe und nie abgeschlossen. Dieser jahre-
lang trainierte Zugang war nicht so schnell abzulegen. Sie hielt sich aber, so
gut es ging, zuriick: ,,Das war jetzt nicht mehr mein Part!“ Sie bereitete sich
innerlich schon auf den offiziellen Abschied bei der Bundestagung in Magde-
burg vor, der letzte grofie Schritt im Amt, ein wichtiges Ritual. Ein wiirdiger,
respektabler Abgang gehorte unbedingt zum Protokoll. Nach all den Jahren,
nach den Miihen und dem unerbittlichen Einsatz mit aufRergewohnlichen
Erfolgen in der Selbsthilfe und in der Versorgung krebskranker Menschen
merkte sie, welche Bedeutung das Zeremoniell fiir sie hatte. Sie war nicht
sonderlich aufgeregt, auch die Wehmut hielt sich in Grenzen. Sie hatte gerade
den Abschied von ihrem Mann verschmerzen miissen, der Abschied vom Ver-
band mutete da vergleichsweise unbedeutend an. Je ndher der Termin aber
riickte, desto grofder wurden ihre Empfindlichkeiten. Der kiinftige Vorstand
begann seinerseits sich auf den Abschied und auch auf die Zeit danach vor-
zubereiten. Das ging ihr ndher, als sie erwartete hatte. Sie gehorte noch dazu
und gehorte auch nicht mehr dazu.

Im Verband liefen indessen die Vorbereitungen auf Hochtouren. SchlieRlich
durften Hilde Schulte und Ursula Wippert eine bewegende, ja berauschende
Verabschiedung erleben, die ihnen vermutlich noch lange in Erinnerung blei-



ben wird. Auftritte von Vertretern aus allen Landesverbdnden und Grufiworte
entscheidender Wegbegleiter aus Politik, Medizin, der Deutschen Krebshilfe,
anderer Selbsthilfeverbdnde und aus weiteren Bereichen waren im Programm.
Aufrichtiges Bedauern fiir ihr Ausscheiden und Respekt vor ihrem Lebens-
werk wurden in vielen Beitrdgen zum Ausdruck gebracht. Nach der Zeremo-
nie und dem offiziellen Vollzug der Ubergabe an den neu gewihlten Vorstand
spiirte Hilde Schulte zundchst die Entlastung von der Verantwortung fiir die
mehr als tausend Mitglieder. Eine ungeahnte Erleichterung machte sich in
ihr breit. Erst jetzt wurde ihr bewusst, wie das Amt all die Jahre ,trotz der
vielen Freuden und trotz der unzdhligen interessanten Begegnungen® auf ihr
gelastet hatte. Sie konnte sich jetzt mehr mit sich beschéftigen. Etwas, was
sie lange vernachldssigt hatte und was sie erst wieder lernen musste. Es war
also gut so, wie es war. Es war jetzt nicht mehr die Zeit, ,,im Rampenlicht zu
stehen®, es war die Zeit gekommen, um wieder mehr nach innen zu schauen
und sich wieder Freunden und Familie zuzuwenden, was {iber die Jahre viel
zu kurz gekommen war.

Lange hief es Hilde Schulte ist die Frauenselbsthilfe nach Krebs — die Frau-
enselbsthilfe nach Krebs ist Hilde Schulte. Der Abschied vom Amt der Vor-
sitzenden bedeutete auch ein Abschied eines wichtigen Teils ihrer selbst, ein
Stiick ihrer Identitdt. Nach und nach zu erfahren, dass es auch ohne geht, tat
gut.

Mit dem Tag der Verabschiedung in Magdeburg hat Hilde Schulte sich nicht
vollig von der Frauenselbsthilfe gelost. Der Verband hat viele Jahre ihr Leben,
ihr Denken und Handeln bestimmt. Ihr gesamtes Umfeld war darauf ausge-
richtet. Wie konnte mit dem Tag des Abschieds alles vorbei sein? Noch immer
leitet sie ihre Gruppe in Homberg/ Efze und weiterhin nimmt sie Aufgaben in
der gesundheitspolitischen Interessenvertretung fiir den Verband wahr. Letz-
teres war zundchst ohne das tragende Korsett eines offiziellen Amtes nicht
leicht. Die neue Rolle, fiir die es noch keine Vorbilder und Regeln gab, musste
sie sich erst schaffen. Ihre altbewdhrten Verhaltensmuster und ihr Auftreten
erschienen ihr jetzt nicht mehr angemessen. Sie hatte als Vorsitzende gelernt,
wenig von sich preiszugeben. Misstrauen und Vorsicht waren in so prominen-
ter Stellung und besonders in der Offentlichkeit ein unverzichtbarer Schutz.
Das war nun nicht mehr in dem Mafie erforderlich. Sie konnte jedoch auch
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nicht ankniipfen an das Leben, das sie vor ihrem Engagement im Verband
gefiihrt hatte. Sie war durch die Zeit im Verband eine andere geworden: ,Ich
bin nicht mehr dieselbe, werde als eine andere weiterleben!*

Sie musste sich erst wieder finden. Wie immer, wenn sie unsicher und ratlos
war, besann sie sich auf ihre Wurzeln und ihre Herkunft. Das erdete sie und
gab ihr jedes Mal aufs Neue Kraft und Mut und lief} sie einen Weg finden: ,,Ich
muss in meinen vier Wanden sein und die Verwurzelung spiiren!*

Wie die Arbeit im Verband die Person Hilde Schulte verandert hat, ldsst sich
nur erahnen. Wie der Verband wiederum durch ihre Personlichkeit verdn-
dert wurde, scheint offensichtlicher. Und dennoch bleibt auch hier ein unbe-
stimmbarer Rest.

Feststeht, dass Hilde Schulte die Frauenselbsthilfe nach Krebs grundlegend
verdndert hat. Ohne die Arbeit ihrer Vorgdngerinnen ware das nur schwer
moglich gewesen. Ihre Nachfolgerinnen wiederum werden an das ankniip-
fen, was in den letzten Jahren mit Hilde Schulte geschaffen wurde.

Stellt sich am Ende die Frage, was bleibt. Hilde Schulte hat als politisch und
pragmatisch denkende Frau den Verband mit ihrer ganzen Energie geleitet.
Sie hat ihn herausgefordert und wurde ihm bisweilen selbst zur Heraus-
forderung. Abgehoben war sie in ihrer Fiihrungsrolle nie. Dazu war sie zu
bodenstdndig. Thre Herkunft half ihr, Aufgaben zu sehen und anzupacken.
Ihre Menschlichkeit und die Riickschldge in ihrem Leben lieféen sie die Gren-
zen der anderen und auch ihre eigenen annehmen.

Die Geschichte von Hilde Schulte und der Frauenselbsthilfe nach Krebs ist
die Entwicklungsgeschichte einer Person und eines Selbsthilfeverbandes. Die
Frauenselbsthilfe nach Krebs und Hilde Schulte sind untrennbar miteinan-
der verbunden. Damit ihre gemeinsame Geschichte entstehen konnte, waren
viele Einzelgeschichten und Schicksale notwendig, die sich auf eine ganz be-
stimmte Weise miteinander verwoben haben. Insofern waren Unzdhlige am
vorliegenden Text beteiligt, haben auf ihre Weise mitgewirkt und mitgeschrie-
ben und Wirkungen in verschiedene Richtungen ausgeldst. Manch einer hat
der Geschichte eine unerwartete, vielleicht eine entscheidende oder gliick-



liche Wendung gegeben. Gliicklich nennen wir in der Regel ein giinstiges Zu-
sammentreffen von Umstdnden, Strukturen und Personen. Das Beispiel Hilde
Schulte zeigt: Menschen konnen Geschichte machen, haben aber selbst eine
Geschichte und werden von dieser und von anderen beeinflusst. Dabei ist
niemand allmadchtig - aber auch niemand ohnmadchtig. Insofern wird sich die
vorliegende Geschichte von Wirkung und Wechselwirkung ihre Fortsetzung
suchen. Thre Vorgeschichte wiederum wird immer mit Hilde Schulte und der
Frauenselbsthilfe nach Krebs verbunden sein.
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Epilog

Es ist ein heifler Julitag im Jahr 2010. Gerda Miiller!, 51 Jahre, Mutter von
zwei Kindern, alleinerziehend und berufstdtig war heute beim Mammogra-
phie-Screening. Aufgrund von Auffilligkeiten bei der Untersuchung wird sie
erneut zur Abkldarung eingeladen. Innerhalb von sieben Tagen erhdlt sie den
Befund. Behutsam vermittelt ihr ein junger Arzt die Diagnose Brustkrebs. Der
Verdacht bestatigt sich. Gerda Miiller ist aufier sich. Der Arzt nimmt sich Zeit
fiir die Sorgen und Fragen der Patientin und ermutigt sie, sich Zeit zu lassen.
Nichts miisse iiberstiirzt werden. Sie kdnne das Ergebnis in Ruhe mit ihrer
Familie besprechen. Er weist sie auf die Moglichkeiten des nahe gelegenen
Brustzentrums hin. Zu Hause recherchiert Gerda Miiller im Internet. Schnell
merkt sie, dass die Informationsfiille sie tiberfordert. Als sie ,,Brustkrebs® ein-
gibt, erhdlt sie {iber 800.000 Treffer.

Bei ihrem Besuch im Brustzentrum trifft sie auf eine Vertreterin der Frauen-
selbsthilfe nach Krebs, die sie im Rahmen ihrer Betroffenenkompetenz berit.
Vieles wird Gerda Miiller Kklarer, sie gewinnt an Zuversicht. Nachdem sie eine
drztliche Zweitmeinung zu ihren Behandlungsmdglichkeiten eingeholt hat,
gelangt sie gemeinsam mit ihrem Arzt zu einer Therapieentscheidung, die
weitestgehend ihren Bediirfnissen und der medizinischen Notwendigkeit ent-
spricht. Auf die verschiedenen Gesprachsangebote der Psychoonkologie, des
Sozialdiensten und der Selbsthilfe wird sie im Brustzentrum hingewiesen.

Nach der Akuttherapie und Rehabilitation wird sie in der Nachsorge durch
einen Flyer bei ihrer niedergelassenen Gyndkologin erneut auf die Arbeit der
Frauenselbsthilfe aufmerksam, deren Vertreterin ihr schon im Brustzentrum
begegnet war. Gerda Miiller hatte diesen Kontakt schon wieder aus den Au-
gen verloren. Durch ihre Arztin ermutigt besucht sie die ortliche Selbsthilfe-
gruppe. Ihr Freund und ihre Schwester sind nicht immer in der Lage, ihr auf
dem Weg der Krankheitsbewdltigung zu helfen. Die Teilnehmerinnen in der
Gruppe, die alle selbst betroffen sind, kénnen ihr ein ganz anderes Verstdand-
nis entgegen bringen. Gerda Miiller erlebt auflerdem, wie viel Wissen hier
vorhanden ist und dass ein starker Verband hinter der Gruppe steht.

1 Der Name wurde verdandert.
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Bald darauf lernt Gerda Miiller eine andere Betroffene kennen, die nur unzu-
reichend iiber die Moglichkeiten der Therapie und der psychosozialen Unter-
stlitzung aufgekldrt wurde und die sich mit ihrer Erkrankung sehr alleinge-
lassen gefiihlt hat.

Gerda Miiller merkt, welches Gliick sie hatte und wie wichtig eine gute medi-
zinische und psychologische Betreuung sowie der Hinweis auf die Selbsthilfe
sind - eine Erfahrung, die ganz offensichtlich (noch) nicht selbstverstandlich
ist.
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Mit Lob soll man vorsichtig umgehen. Zuviel macht eitel, Unwahrheiten ver-
unsichern die Mitstreiter. Bei Hilde Schulte ist das alles anders: Imumner der Sa-
che verpflichtet, immer an die Mitbetroffenen denkend, immer gerade heraus,
immer der Qualitdt verpflichtet — mal leise, mal kdmpferisch, nie eitel, immer
prdsent. Hilde ist ein Segen fiir den Verband, aber auch fiir die Krebsgesell-
schaft mit ihren Bemiihungen, in den letzten zehn Jahren die S 3-Leitlinie und
die Zertifizierung von Brustzentren zu etablieren - natiirlich unter der Mit-
arbeit der Betroffenen. Wo wiren wir Arzte ohne ihre konstruktive Mitarbeit,
ihre Kritik, ihre Verbesserungsvorschldge — wer wiirde uns glauben und unsere
Ideen und Ansdtze umsetzen. Hilde Schulte und ihr Einsatz, trotz personlicher
Riickschldge, ist etwas Besonderes. Sie ist eine Ausnahmepersinlichkeit. Sie
hat die Versorgung von Brustkrebspatientinnen entscheidend mitgestaltet und
geprdgt. Wir hoffen, dass sie uns noch lange aktiv - persénlich und mit ihrem
Verband - kritisch und hilfreich zur Seite steht. Noch sind nicht alle Aufgaben
erledigt.

Rolf Kreienberg
Fiir die Deutsche Krebsgesellschaft und
fiir die Deutsche Gesellschaft fiir Gyndkologie und Geburtshilfe
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»,Biographie ist mehr als nur eine rein personliche
Angelegenheit. Sie stellt die Wechselbeziehung
aller Prozesse und nicht die Aufsplitterung
des Lebens in einzelne, voneinander getrennte
Bereiche dar: eine Einheit.

(Joseph Beuys)





