Selbsthilfegruppe Erektile Dysfunktion (Impotenz)

Erektionsst orung: Ursachen, Behandlung, Kosten, Erfahrungen - von Betroffenen

Vorstellung unserer Gruppe im "Schlafmagazin"

Der folgende Artikel Uber unsere Selbsthilfegruppe wurde in der Ausgabe Mai-Juni 2004 der Zeitschrift "Das
Schlafmagazin" veréffentlicht.

Die Selbsthilfegruppe Erektile Dysfunktion (Impotenz) - ein Exot in der
Selbsthilfelandschaft

In Deutschland gibt es rund 80.000 Selbsthilfegruppen, aber nur eine einzige, die
Erektionsstorungen (umgangssprachlich Impotenz, medizinisch korrekt "erektile Dysfunktion”,
kurz ED) zum Thema hat. Daraus konnte man schlieBen, dass Erektionsstorungen nur sehr selten
vorkommen oder dass sie fur betroffene Manner kein Problem darstellen. Beide Annahmen
haben mit der Wirklichkeit nichts gemein. Einerseits gibt es nach einer 1998 durchgefihrten
Studie in Deutschland rund 4,5 Millionen Manner mit einer erektilen Dysfunktion. Das sind rund
20% aller Manner zwischen 30 und 80 Jahre. Andererseits ruft der Verlust der Erektionsfahigkeit
bei praktisch jedem Mann, der nicht schon aus anderen Grinden das Interesse an Sexualitat
verloren hat, das Gefuhl hervor, ein Versager zu sein. Diese Minderwertigkeitsgefuhle und die
damit verbundene Scham beeintrachtigen oft nachhaltig die Lebensqualitat und belasten die
Beziehung.

Unsere Aktivitaten

Als Selbsthilfegruppe liegt naturlich ein Schwerpunkt unserer Arbeit in den monatlichen
Gruppentreffen in Munchen. Der Austausch Uber die persoénliche Bewaltigung des Problems
steht dabei im Vordergrund. Leider sind wir bei unseren Treffen nur ein kleiner Kreis von funf
bis acht Mannern. Daran zeigt sich, wie schwierig es fur betroffene Méanner ist, zu ihrer
Krankheit zu stehen. Diese Gruppengrof3e hat nattirlich auch Vorteile: Wir kdbnnen uns so intensiv
mit der Situation jedes Anwesenden beschéaftigen, wie es von ihm gewinscht wird.

Unser Internet-Auftritt informiert umfassend und verstandlich Gber Ursachen, Diagnose und
Therapie der erektilen Dysfunktion. Weitere Schwerpunkte sind der personliche und
partnerschaftliche Umgang mit dem Problem sowie die Kostenubernahme fir Diagnose und
Behandlung durch die Krankenkassen. Pro Monat registrieren wir mehr als 60.000 Aufrufe
unserer Internetseiten.

Betroffenen Mannern und Frauen bieten wir Kontakt per eMail und Telefon an. Dabei geht es
einerseits um viele sachliche Fragen, wie sie bei jeder Krankheit auftauchen: Arztsuche,
Erfahrung mit Behandlungsmethoden, Kostenibernahme durch Krankenkasse, u.s.w..
Andererseits geht es um die personliche und partnerschaftliche Bewaltigung des Problems. Dazu
haben wir naturlich keine Patentrezepte, vielmehr suchen wir mit den Betroffenen zusammen
nach Wegen, die der konkreten Situation angepasst sind. Selbstverstandlich ersetzt der Kontakt
mit uns keinen Arzt- oder Psychotherapeutenbesuch, kann aber dazu beitragen, diesen Besuch
gut vorzubereiten und als mundiger Patient aufzutreten. Pro Monat beantworten wir 40 bis 60
eMails und 15 bis 30 Anrufe.

Mit unserer Offentlichkeitsarbeit (Mitarbeit bei Beitragen zum Thema ED in Fernsehen,
Rundfunk und Zeitschriften; Vortrage zum Thema ED) tragen wir dazu bei, dass die ED vom
Makel des personlichen Versagens befreit und als "normale” Krankheit gesehen wird.

Unsere Erfahrungen

Aus dem Kontakt mit Hunderten von Betroffenen haben sich einige wichtige Erkenntnisse heraus
kristallisiert:

e Auch manche Arzte haben Probleme, offen iber das Thema Sexualitat und besonders Uiber



Erektionsstorungen zu reden.

* Nicht alle Urologen haben ausreichende Kenntnisse und Erfahrungen in Diagnose und
Therapie von Erektionsstérungen.

* Die Vorstellung, kein "richtiger Mann" mehr zu sein, ist fur viele Manner mit
Erektionsstorungen unertraglich. Deshalb meiden sie alle Situationen, die sie daran
erinnern: Sie verzichten auf alle sexuellen Aktivititen, wehren Zartlichkeiten ab und
weichen Gespréachen dber ihren Zustand aus.

e Die meisten Frauen haben wesentlich mehr Probleme damit, dass ihr Partner nicht offen
Uber seine Probleme reden kann, als mit der Erektionsstérung selbst.

Fir betroffene Manner sind folgende Informationen wichtig:

* Die erektile Dysfunktion kann der Vorbote einer anderen Krankheit sein. Ebenso kénnen
gegen andere Erkrankungen eingenommene Arzneimittel als Nebenwirkung sexuelle
Funktionen beeintrachtigen (z.B. Erektionsstdrungen, fehlender Orgasmus, Verlust des
sexuellen Verlangens, ausbleibende Ejakulation, Entleerung des Spermas in die Blase).
Deshalb ist eine frihzeitige und grindliche Abklarung der Ursachen unbedingt wichtig. Das
gilt auch fur scheinbar klare Falle wie beispielsweise Erektionsstérungen bei Diabetikern.

e Es gibt eine ganze Reihe von Medikamenten und Hilfsmitteln, um trotz Erektionsstérung
eine Erektion zu bekommen. Da kann jeder Mann in Zusammenarbeit mit seinem Urologen
und unter Einbeziehung seiner Partnerin das fur sich Richtige finden.

e Es gibt auch ohne Erektion befriedigenden und lustvollen Sex einschlief3lich Orgasmus fur
beide Partner. Das setzt allerdings voraus, dass die Partner Uber ihre Wiinsche, Vorlieben
und Erwartungen miteinander reden.

Bei anhaltenden Erektionsstérungen gibt es keinen Ersatz fur den Arztbesuch und das Gespréach
mit der Partnerin. Beides fallt den meisten Mannern sehr schwer. Aber wer diese Schritte wagt,
kann die Erfahrung machen, dass nach wie vor die Sexualitat ein beglickender Bestandteil der
Partnerschaft ist.

Unser Angebot

Es gibt viele Krankheiten (wie z.B. wie Diabetes, Herz-Kreislauf-Erkrankung, Nieren- und
Leberschaden, Parkinson, MS, verschiedene Krebserkrankungen), in deren Folge
Erektionsstorungen auftreten konnen. Bei vielen Paaren entwickelt sich dann die gestoérte
Sexualitat zu einer zusatzlichen Belastung in einer ohnehin schon schwierigen Situation. Das
muss nach unserer Erfahrung nicht so sein. Auch bei einer Beeintrachtigung sexueller Funktionen
kann die Sexualitat eine Quelle von Lebensfreude sein und Akzeptanz und Nahe vermitteln. Wir
mdochten daher dazu beitragen, dass in entsprechenden Selbsthilfegruppen auch der Umgang mit
Sexualstorungen thematisiert wird. Wir sind gerne bereit, in Selbsthilfegruppen eine
Veranstaltung (Vortrag mit Diskussion) zum Thema Erektionsstérungen durchzuf thren.

Dartiber hinaus stehen wir (wie oben beschrieben) Einzelpersonen und Paaren zum
Erfahrungsaustausch Uber alle Aspekte von Erektionsstorungen zur Verfigung. Als selbst
Betroffene kennen wir natirlich auch das Gefihlschaos, das Erektionsstérungen hervorrufen
kénnen. Wir méchten deshalb gerade auch die Manner zum Kontakt mit uns ermutigen, die noch
nicht beim Arzt waren oder noch nicht mit ihrer Partnerin tber ihre Probleme reden konnten.

Letzte Anderung: 12. April 2005



Selbsthilfegruppe Erektile Dysfunktion (Impotenz)

Erektionsst orung: Ursachen, Behandlung, Kosten, Erfahrungen - von Betroffenen

Kontaktmoglichkeiten

Es gibt viele Grinde, mit uns Kontakt aufzunehmen. Fir Anregungen und Kritik zu unserer Arbeit
und unseren Internet-Seiten haben wir immer ein offenes Ohr. Dariber hinaus stehen wir
Mannern und Frauen zum Erfahrungsaustausch Uber alle Aspekte von Erektionsstorungen zur
Verfiigung und suchen mit Ihnen gemeinsam nach losungen fir Ihre konkrete Situation. Als
selbst Betroffene kennen wir natirlich auch das Gefihlschaos, das Erektionsstérungen
hervorrufen kénnen. Wir méchten deshalb gerade auch den Mannern Kontakt anbieten, die noch
nicht beim Arzt waren oder noch nicht mit ihrer Partnerin Uber ihre Probleme reden konnten.
Partnerinnen von betroffenen Mannern vermitteln wir auch gerne Kontakt mit unseren
Partnerinnen.

Selbstverstandlich verlangen wir fir den Kontakt mit uns und speziell fur Auskinfte und
Beratung kein Geld. Sie wirden uns allerdings sehr helfen, wenn Sie uns nach einem Kontakt
eine kurze Ruckmeldung geben, und uns sagen, ob lhnen das Gesprach mit uns geholfen hat.
Lob freut uns, Kritik hilft uns, besser zu werden.

Kontakt per E-Mail
E-Mail: kontakt@impotenz-selbsthilfe.de

In der Regel antworten wir innerhalb von 3 Tagen.

Kontakt per Telefon

Telefon: 08142 59 70 99 (Gunther)
Telefon: 030 76 68 95 21 (Bernhard)

Wenn Sie Fragen zur Kostenubernahme durch die Krankenkassen haben, dann wenden Sie sich
bitte an Bernhard. Wenn Sie Informationen uber die Selbsthilfegruppe und ihre Aktivitaten
haben wollen, dann ist Ginther Ihr Ansprechpartner. Alle anderen Themen kdnnen Sie sowohl
mit Bernhard als auch mit Gunther besprechen.

Wir benutzen seit einiger Zeit aus verschiedenen Grinden nur noch selten einen
Anrufbeantworter. Das kann allerdings zur Folge haben, dass bei lhrem Anruf niemand ans
Telefon geht. Rufen Sie in diesem Fall bitte 1 Stunde spater oder am nachsten Tag noch einmal
an. Grundsatzlich kénnen Sie uns taglich (also auch am Wochenende) von 10 bis 21 Uhr
erreichen.

Kontakt per Brief

Postanschrift:

Selbsthilfegruppe Erektile Dysfunktion (Impotenz)
c/o Selbsthilfezentrum Minchen

Bayerstr. 77a

80335 Minchen

Bitte beachten Sie, dass wir hdchstens einmal pro Woche Post im Selbsthilfezentrum abholen!
Sie erreichen uns wesentlich schneller per E-Mail oder Telefon.

Vertraulichkeit

Informationen von und Uber betroffene Manner und Frauen, die wir durch E-Mails, Briefe und
Telefonate erhalten, werden streng vertraulich behandelt. Fir statistische Zwecke und um bei



der Beantwortung einer Mail auch auf vorhergehende Mails zuriickgreifen zu kénnen, fihren wir
eine Liste der Mailkontakte. Darin halten wir den Empfangszeitpunkt, die EMail-Adresse des
Absenders, die Betreffzeile, Anlass des Kontakts und soweit bekannt Name und Alter fest.
Weitere personenbezogene Daten werden nicht gespeichert. Alle Informationen aus Mails und
Telefonaten sind ausschliel3lich den Mitarbeiterinnen zugénglich, die selbst fur Kontakte mit
Betroffenen zur Verfiigung stehen.

Gruppentreffen

Wir treffen uns jeden 2. Montag im Monat von 20 - 22 Uhr im Gruppenraum G3 des
Selbsthilfezentrums Minchen, Bayerstr. 77a (Ruckgebdude), 5 Minuten zu Ful vom
Hauptbahnhof. Betroffene Manner sind herzlich eingeladen!

Bei unseren Treffen geht es um folgende Themen:
Erfahrungen mit Therapien und Hilfsmitteln
Personliche Bewaltigung unseres Problems
Befriedigende und erfillte Partnerschaft
Offentlichkeitsarbeit

Wenn Sie nicht sicher sind, ob Sie wirklich zu einem Gruppentreffen kommen wollen, dann rufen
Sie uns doch einfach einmal an. Wir erzdhlen Ihnen gerne mehr Uber den Ablauf unserer
Gruppenabende.

Letzte Anderung: 4. Mai 2005



