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"Unsere Selbsthilfegruppe ist eine Arbeitsgruppe”

Interview mit Bertie Walther von der Selbsthilfegruppe "Morbus Meniere"

Bertie Walther leidet seit 10 Jahren an der seltenen
Krankheit Morbus Meniére. Vor zwei Jahren hat sie
zusammen mit weiteren Betroffenen und mit Unter-
stitzung des SelbsthilfeZzentrums Aargau die
Selbsthilfegruppe Morbus Meniére gegriindet. Im
Gesprach mit Linda Hafeli, Stellenleiterin des
SelbsthilfeZentrums, erzahlt sie von sich und der
Gruppe.

Frau Walther, was ist "Morbus Meniére"?

Morbus Meniére ist eine seltene Erkrankung des
Innenohrs und des Gleichgewichtsorgans mit un-
bekanntem Ursprung. Kennzeichnend sind schub-
weise und unvorhersehbar auftretende starke
Drehschwindelattacken mit Gleichgewichtsverlust,
Sturzen und Erbrechen. Bei jedem Schub geht ein
Teil des Gehdrs irreparabel und fur immer verloren.
Auch ein Hoérgerat kann leider nicht helfen. Oft
kommt noch ein Tinnitus (Ohrgeréausch) hinzu. Me-
dizinisch ist — zumindest bis zum heutigen Zeitpunkt
— nichts zu machen.

Das tont sehr unangenehm, einschrankend und
auch gefahrlich...

Ja, das ist es. Die Drehschwindelattacken, der
Hoérverlust und die Ohrgerausche an sich sind be-
reits sehr unangenehm und einschrankend. Hinzu
kommt die Angst, die einen begleitet. Die Angst,
dass jederzeit und ohne Vorwarnung wie aus dem
Nichts ein Schub kommen kann, man das Gleich-
gewicht verliert und sturzt. Das kann einem ja
auch auf der Strasse oder beim Arbeiten passie-
ren. Ich bin bedingt durch Morbus Meniére schon
langer nicht mehr berufstatig. Es war einfach nicht
mehr maglich. In den letzten zwei Jahren ist es mir
erfreulicherweise relativ gut gegangen, ich hatte
kaum mehr Schiibe. Doch letzthin hatte ich in der
Kiche beim Kochen plétzlich wieder eine Dreh-
schwindelattacke. Nur zwei, drei Sekunden lang.
Ich sturzte, knallte mit dem Kopf gegen die Wand
und zog mir dabei eine Hirnerschitterung zu. Seit-
her hatte ich noch weitere Schibe und verlasse
das Haus momentan nur noch in Begleitung. Auch
dieser Ruckfall kam ganz unvorhergesehen.

Man sieht Innen die Krankheit gar nicht an...

Ja, das hore ich sehr oft. So geht es auch den
anderen Betroffenen in der Gruppe. Man sieht uns
die Krankheit nicht an. Nicht "krank" auszusehen, ist
einerseits beruhigend. Andererseits ist dies aber
auch schwierig. Weil man uns die Krankheit nicht
ansieht, ist es fur unsere Mitmenschen im Berufs-
und Privatleben, auch flr unsere Partner, oft sehr
schwierig oder sogar unmdaglich, sich unser Erleben
vorzustellen und uns mit unseren Einschréankungen
zu verstehen. Dieses Gefihl, nicht wirklich verstan-
den zu werden, hat mich mit der Zeit belastet.

Vor zwei Jahren haben Sie und weitere Morbus
Meniere-Betroffene mit Unterstlitzung des Selbsthil-
feZentrums Aargau eine Selbsthilfegruppe gegrin-
det. Welche Erinnerungen haben Sie an diese Zeit?
Ich erinnere mich gut daran, wie aufgewuhlt ich
nach dem ersten Gruppentreffen war. Zum ersten
Mal in meinem Leben hatte ich andere Personen
mit Morbus Meniére getroffen. Und sie hatten mich
ohne grosse Erklarungen sofort verstanden. Weil sie
eben "das Gleiche" haben und alles aus eigener
Erfahrung ken-
nen. In den
vielen Jahren
davor hatte ich
mich mit der
Krankheit sehr
alleine gefuhlt.
Ich wusste zwar
aus Bichern,
dass es auch
andere Betrof-
fene gibt, aber
ich kannte nur
diese kleinen

Prozentzahlen
und hatte nie
eine konkrete
Person getrof-
fen. Deshalb
war bei mir mit der Zeit auch der Wunsch nach
einer Selbsthilfegruppe entstanden. Meine Hoff-
nungen haben sich erfillt. In der Gruppe kann ich
mich endlich mit Gleichbetroffenen austauschen
und werde verstanden. Bereits dieses Gefuhl, jetzt
nicht mehr alleine damit zu sein, hilft mir sehr.
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Bertie Walther: "Man sieht mir
meine Krankheit nicht an."

Wie wirden Sie die Morbus Meniére-Selbsthilfe-
gruppe charakterisieren?

Unsere Selbsthilfegruppe ist mehr als eine Ge-
sprachsgruppe. Wir sehen uns als Arbeitsgruppe
an und wollen zusammen auch ganz konkrete
Dinge erarbeiten. Wir bereiten uns deshalb auch
auf die Treffen vor. Speziell an unserer Gruppe ist
auch, dass wir regelmassig mit einem Hals-Nasen-
Ohren-Spezialisten, Herrn Dr. Pfammatter aus Ba-
den, zusammenarbeiten.

Wie kann man sich die Gruppentreffen vorstellen?
Wir treffen uns ca. alle zwei Monate im Selbsthilfe-
Zentrum Aargau in Baden. Je nach gesundheitli-
cher Verfassung nehmen jeweils vier bis sechs
Personen an den Treffen teil. Einzelne kommen
auch aus anderen Kantonen. Die Treffen folgen
einer bestimmten Struktur: Gleich am Anfang ge-
be ich als Kontaktperson Informationen weiter, z.B.
Uber Telefonate und neue Interessenten. In einer
ersten Runde erzahlen dann alle Teinehmenden,
wie es ihnen in der Zwischenzeit ergangen ist. Im



Hauptteil bzw. im Diskussionsteil geht es schliesslich
um das eigentliche, bereits vorgangig festgelegte
Thema des Abends. Am Schluss bestimmen wir
Thema, Moderatorin und Datum firs nachste Tref-
fen und teilen anfallende Arbeiten auf. Dadurch,
dass jedes Mal ein anderes Gruppenmitglied das
Treffen moderiert, bleibt nicht alles an einer Person
hangen.

Welche Themen haben Sie beispielsweise in letzter
Zeit in der Gruppe besprochen?

Letzthin hatten wir das Thema "Was lasst du dir trotz
Krankheit nicht nehmen?". Ein anderes Thema war
"Tinnitus" und wie man lernen kénnte, damit zu
leben. Immer wieder beschéaftigen uns auch Fra-
gen zum Umgang mit Amtern, mit der IV oder mit
Vorgesetzten und Arbeitskollegen. Es ist jeweils sehr
spannend. Auch spannend zu sehen, wie unter-
schiedlich wir Gruppenmitglieder alle mit der
Krankheit umgehen. Trotzdem haben wir es gut
zusammen in der Gruppe. Uns allen ist der Aus-
tausch von Erfahrungen und Tipps sehr wichtig,
auch wenn dabei Unterschiede deutlich werden.
So erhalten wir neue Ideen und Anstdsse und kodn-
nen dadurch unsere Ressourcen erweitern.

Ihre Gruppe versteht sich auch als Arbeitsgruppe.
Was erarbeiten Sie konkret zusammen?

Wir haben z.B. einen Patientenausweis furs Porte-
monnaie hergestellt und diesen in diverse Spra-
chen ubersetzt. Der Ausweis hat mir im Ausland
bereits zweimal sehr geholfen, als ich bei einer
Drehschwindelattacke auf der Strasse zusammen-
brach. Die Sanitater erkannten mein Problem auf-
grund des Ausweises sofort und handelten richtig.
Eine zweite Errungenschaft ist eine Auflistung aller
Medikamente, welche die Gruppenmitglieder
bereits ausprobiert haben, inklusive erfahrenem
Nutzen und beobachteten Nebenwirkungen.

Wie sieht die Zusammenarbeit mit Herrn Dr. Pfam-
matter aus?

Wir haben Herrn Dr. Pfammatter, Hals-Nasen-
Ohren-Spezialist aus Baden, eigenaktiv um fachli-
che Unterstiitzung angefragt. Er hat sogleich zuge-
sagt und kommt jetzt ab und zu und ohne Honorar
zu uns in die Gruppe. Die Zusammenarbeit mit ihm
ist ein Geben und ein Nehmen, das fur alle sehr
bereichernd ist. Wir erhalten auf unsere medizini-
schen Fragen konkrete Antworten, die wir weder in
der Literatur noch im Internet finden. Und Dr.
Pfammatter lernt durch uns die seltene Krankheit
Morbus Meniére besser kennen. Einen derartigen
Austausch mit einer Fachperson, die selbst nicht
betroffen, aber sehr interessiert ist, kann ich auch
anderen Selbsthilfegruppen und Fachpersonen
empfehlen. Dadurch erweitert sich der Blickwinkel
aller.

Die Gruppe bietet Ihnen also Unterstlitzung auf der
emotionalen Ebene, aber auch auf einer ganz
konkreten, praktischen Ebene?

Ja, genau. Ich fuhle mich wie gesagt nicht mehr
so alleine mit der Krankheit und kann erzahlen, wie
es mir geht. Wir machen uns gegenseitig Mut und

motivieren uns, Neues auszuprobieren. Zudem
tauschen wir sehr konkrete Erfahrungen und Tipps
aus. Ich erfahre dadurch einerseits eine Beruhi-
gung. Andererseits bin ich nach jedem Treffen
wieder aufgewuhlt, weil mir alles wieder bewusster
wird. Dadurch erhalte ich aber auch die Méglich-
keit, mich aktiv mit meiner Krankheit auseinander-
zusetzen. Was ich ebenfalls beobachte: Die Kom-
munikationsfahigkeit nimmt bei uns allen in der
Gruppe sehr zu. Wir reden sehr offen miteinander
und reden vermehrt auch ausserhalb der Gruppe
offen Uber Morbus Meniére und unsere Einschran-
kungen. Da die Krankheit ja eben nicht sichtbar ist,
ist es besonders wichtig, andere informieren zu
kénnen.

Sie sind aufgrund lhrer Krankheit zumindest pha-
senweise sehr eingeschrankt. Haben Sie neben
der Gruppe noch andere Kraftquellen?

Ich bin ja krankheitsbedingt nicht mehr berufstatig.
Und momentan, seit meinem Rickfall, bin ich zu-
dem den ganzen Tag zu Hause, wenn ich keine
Begleitung fur Aktivitaten ausserhalb des Hauses
finde. Ein grosser Teil meiner friheren Freiheit ist
somit tatsachlich weg. Das Feld, in dem ich mich
betatigen und dadurch auch Positives erleben
kann, ist sehr eingeschrankt. Kraftquellen und Res-
sourcen sind mir deshalb sehr wichtig. Dazu gehort
einerseits das Herstellen von Keramik in meiner
eigenen kleinen Werkstatt. Andererseits bin ich
sehr aktiv im Gemeinnutzigen Frauenverein Rhein-
felden dabei. Die Gemeinnltzigen Frauenvereine
bieten allgemein sehr viele Mdglichkeiten fir sinn-
volle, gemeinnuitzige Arbeiten, die eben teilweise
auch von zu Hause aus erledigt werden kénnen.

Welche Bedeutung hat das Selbsthilfezentrum fir
die Gruppe?

Die Unterstitzung durch das Selbsthilfezentrum
Aargau ist fur uns enorm wichtig. Wir wurden einer-
seits beim Gruppenaufbau, d.h. bei der Personen-
suche und bei den ersten paar Treffen unterstutzt
und begleitet. Dieser Rahmen ermdoglichte es uns,
uns zunachst etwas kennen zu lernen und unsere
Vorstellungen, Ziele und Gruppenstrukturen zu
klaren, bevor wir eigenstandig mit den themenbe-
zogenen Gruppentreffen begannen. Nach einer
Weile kam es auch zu einer schwierigen Situation,
an der die Gruppe fast zerbrochen wéare. Da wa-
ren wir sehr froh um die Beratung durch das
Selbsthilfezentrum. Auch jetzt noch tut es gut zu
wissen, dass da jemand waére, sollten wir Hilfe
brauchen. Ich glaube, es gibt immer wieder Punk-
te, an denen eine Selbsthilfegruppe an ihre Gren-
zen stosst. Dann ist ein Blick von aussen sehr hilf-
reich.

Nahere Informationen zur Selbsthilfegruppe
"Morbus Meniére", zu vielen weiteren Selbsthil-
fegruppen und zum Angebot des Selbsthilfe-
Zentrums Aargau:

Selbsthilfezentrum Aargau
Ritistrasse 3A, 5400 Baden

Tel. 056 203 00 20
info@selbsthilfezentrum-aargau.ch
www.selbsthilfezentrum-aargau.ch




