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Urban Geisthoff

Selbsthilfe und Arzt:
Zusammenarbeit als gegenseitiger Nutzen?

Um meine Mitarbeit als Arzt in der Selbsthilfe darzustellen, méchte ich zur
Strukturierung die Frage nach dem Nutzen stellen.

Diese Frage nach dem Nutzen ist nicht unmoralisch, sie ist rational und soll
neben der Strukturierung auch versuchen, die Motive des Handelns aus mei-
ner Sicht zu erschiie3en.

Erstens: Was bringt meine arztliche Mitarbeit der Selbsthilfe?

Die Rolle des professionellen Ansprechpartners als beratender Arzt fiir den
Einzelnen

Ich denke, daR die Mitglieder in der Selbsthilfe meine Mitarbeit in-erster Linie
deshalb schéatzen, weil sie in mir einen professionellen Ansprechpartner in
Bezug auf ihr Krankheitsbild haben. Besonders bei seltenen Erkrankungen er-
geben sich fiir die Betroffenen oft Fragen, die von den ortsanséssigen behan-
delnden Arzt/innen nicht beantwortet werden kénnen. Dies ist kein Vorwurf.
Mir geht es bei anderen seltenen Erkrankungen ja genauso. Es kann sehr viel
Zeit und Miihe kosten, dann eine Antwort zu finden. So wiirde ich eigentlich
erwarten, dal gerade unter den wirtschaftlichen Zwéngen der Praxis mein
Rat willkommen sein m{i3te. Dies bestétigte sich auch in vielen Telefonaten,
die ich mit behandelnden Kolleg/innen fiihrte. Mir wurde jedoch auch von Pa-
tient/innen von Fillen berichtet, wo sie ihren Arzt oder ihre Arztin gebeten hat-
ten, mit mir Riicksprache zu nehmen, worauf diese verargert reagierten. Uber
die Griinde kann ich nur spekulieren.

Die meisten Telefonate {iber medizinische Fragen fiihre ich jedoch mit den Be-
troffenen selbst. Manchmal ruft auch der Ehepartner oder die Ehepartnerin
oder ein Elternteil an. Es fallt den Betroffenen spiirbar schwer, mich das erste
Mal anzurufen. Haufig entschuldigen sie sich und fragen, ob es gerade recht
ist. Wenn ich aus Zeitnot auf einen spéteren Termin verwies, reagierte bis jetzt
jeder mit Verstédndnis. Die meisten haben sich genau und knapp zurechtgelegt,
was sie fragen méchten. Ich schétze diese Art. Es zeigt, dal diese Anrufe
nicht uniiberlegt vorgenommen werden und daf® man meine Zeit nicht unnétig
in Anspruch nehmen mdachte. Manchmal ist den Anrufenden nach Beantwor-
tung ihrer Fragen eine Erleichterung und Entkrampfung anzumerken. Die
Dankbarkeit, die ich dabei oft erfahre, ist mir teuer und eines der Dinge, die mir
diese Zusammenarbeit gibt.

Die Fragen, die mir gestelit werden betreffen in den meisten Fallen Diagnostik
und Therapie. Mir werden Befunde mit der Frage geschildert, ob ich eine Dia-
gnose stellen oder zu einer Behandlung raten kdnne. Natiirlich weise ich als
erstes auf meine eingeschrankten Fahigkeiten hin, eine Empfehlung anhand
der Informationen eines kurzen Telefongespréches zu geben. Die Antwort ist
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dann auch fast nie abschlieBend. Oft empfehle ich die Durchfiihrung weiterer
Untersuchungen. Manchmal zeigt sich, daR Patient/innen nur einen Teil ihrer
Befunde kennen oder daB sie die Befundmitteilung falsch verstanden haben.
In diesen Féllen ist einfach eine erneute Riicksprache der Patient/innen mit
den behandeinden Arzt/innen notwendig.

Sowohl in Bezug auf Diagnostik als auch Therapie werde ich oft gebeten, ei-
nen kompetenten Arzt oder eine kompetente Arztin in Wohnortnihe der Pati-
ent/innen zu nennen. Ich kann nicht alle in dieser Beziehung kompetenten Kol-
leg/innen kennen — vielleicht iibergehe ich den auf diesem Gebiet eigentlich
engagierten Hausarzt oder die Hausérztin, nur weil ich die Namen noch nicht
gehdrt habe. Auf der anderen Seite sind mir die Kolleg/innen, die ich nenne,
nur selten persdnlich bekannt. Wenige habe ich schon getroffen, mit einigen
Patient/innen gemeinsam behandelt, mit anderen nur telefoniert. Héufig
kenne ich jedoch nur ihre wissenschaftlichen Verdffentlichungen oder habe
von anderen Patient/innen gehort, daB es sich um einen guten Arzt handele.
Jemand, der eine gute Veréffentlichung schreiben kann oder der von seinen
Patient/innen weiterempfohlen wird, muR jedoch noch lange nicht ein guter
Arzt, eine gute Arztin sein. Deshalb ist mir die Problematik des Nennens von
Namen bewuBt. Ich tue es trotzdem weiter, weil es fiir die Patient/innen sonst
meist keine Informationsmdglichkeit gibt. Trotz der Informationsarbeit durch
die Selbsthilfegruppe kénnen sowohl Krankenkassen als auch arztliche Stan-
desvertretungen zu der Erkrankung iiberwiegend keine Ansprechpart-
ner/innen nennen. Ich vermute, daB ich mit meiner Nennung kompetenter
Arzt/innen auch im Sinne vieler Kolleg/innen handele, die sich nicht ausdriick-
lich fiir diese Erkrankung interessieren. So berichteten einige Patient/innen,
daR sie von ihrem Hausarzt, ihrer Hausérztin zur Mitbehandlung zu Fach-
drzt/innen geschickt wurden und dort mit den Worten empfangen wurden:
»Wenn sie diese Krankheit haben, kann ich nichts fiir Sie tun. Ich bitte Sie,
sich an einen anderen Kollegen zu wenden.« Solch eine Situation ist fiir beide
Seiten unangenehm und |48t sich durch Information vermeiden.

Die Rolle des professionellen Ansprechpartners als beratender Arzt fiir die
Gruppe

Es ist nicht mdglich, mit jedem Patienten oder jeder Patientin ein langes und
ausfiihrliches Gespréch zu fiihren. Daher liegt es nahe, auch andere Mittel der
Information zu nutzen. Bis jetzt bedeutete dies die Erstellung von Informati-
onsbldttern, die Bearbeitung des medizinischen Teils von Rundbriefen und das
Haiten von Vortrégen auf Patientenversammiungen.

Organisation, Ansprechpartner nach auen

Die Organisation von Rundbriefen, Patientenversammiungen wird nahezu
komplett von den Mitgliedern der Selbsthilfe durchgefiihrt. Mein organisatori-
scher Anteil beschrénkt sich auf die Teilnahme von planenden Sitzungen und
das Herstellen von Kontakten zu anderen &rztlichen Referent/innen.

Auch bei der Représentation nach auBen, zum Beispiel bei der Anfrage von
Zeitschriften, wird manchmal auf mich verwiesen.
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Auf das wichtigste reduziert ist der wesentliche Gewinn, den die Selbsthilfe-
gruppe von meiner Mitarbeit hat, die arztliche Information und Beratung.

Zweitens: Was bringt die Mitarbeit mir, dem Arzt?

Arztliche Tatigkeit und der Erwerb von Kompetenz

Das Beraten von Einzelnen und der Gruppe ist eine 4rztliche Téatigkeit, die mir,
wie mein Beruf sonst auch, iiberwiegend Freude bereitet. Da ich an der Er-
krankung interessiert bin und ich durch meine beratende Tétigkeit zunehmend
mit ihr konfrontiert wurde, hatte ich die Maglichkeit, Kompetenz zu erwerben.
Diese Kompetenz ist fiir die Patient/innen der Grund, meinen Rat zu suchen.
Fiir mich selbst ist sie jedoch genau so wichtig, denn die Sicherheit, umfas-
send beraten zu kénnen und mit hoher Wahrscheinlichkeit richtige Empfeh-
lungen aussprechen zu kdnnen, fithrt zu Zufriedenheit mit der die eigenen Ar-
beit. Die Tétigkeit in der Selbsthilfe wird nicht entlohnt. Ein Teil f4llt in meine
reguldre Arbeitszeit und setzt das Versténdnis des Vorgesetzten voraus.

Wissenschaftliche Titigkeit

Dieses Kapitel ist schwierig. Wenn das Thema angeschnitten wird, fiihlen sich
Patient/innen manchmal als »Versuchskaninchens, die der Karriere des Wis-
senschaftlers »geopfert« werden. Die Problematik verdient jedoch eine ge-
rechtere Betrachtung.

Es stimmt selbstversténdlich, daR ich auch einen persénlichen Nutzen aus der
wissenschaftlichen Tétigkeit ziehe, die ich in Verbindung mit der Arbeit in der
Selbsthilfe vornehme.

In den Medien wurden Félle beschrieben, in denen Forschung teilweise un-
ethisch, unverantwortlich oder nur aus Profitgriinden betrieben wurde.
Dennoch gibt es aus gutem Grund kaum jemanden, der deshalb prinzipiell For-
schung verdammen wiirde. Umgekehrt zihlt es sogar zum Beispiel zu den er-
kldrten Zielen der European Alliance of Genetic Support Groups (Soestdijk,
Niederlande), Forschung zu unterstiitzen. In den Leitlinien der Alliance of Ge-
netic Support Groups (Guiding Principles 6/98, Washington, DC, USA) wird
aber auch betont, daR ein sinnvoller Fortschritt der Forschung die Beteiligung
der Betroffenen bendtigt.

Ich denke, da gerade dies durch die Mitarbeit in der Selbsthilfe erméglicht
wird. Durch den sténdigen Kontakt mit Patient/innen erhalte ich ein Bild iiber
ihre Probleme. Wenn mir im persénlichen Gesprich oder auf Patiententagun-
gen Fragen zu Behandlungsproblemen gestellt werden, merke ich bei meiner
Recherche, welche Fragestellungen wissenschaftlich bis jetzt nicht ausrei-
chend geklart wurden. Somit erhalte ich direkt von den Betroffenen Anregun-
gen fiir meine Arbeit. Mehrere Projektplanungen und die ersten Zwischener-
gebnisse habe ich bisher auf den Patiententagungen vorgestellt. Die Betroffe-
nen stehen mir nicht allein gegeniiber, sondern haben die Maglichkeit, sich
die Kritiken anderer anzuhéren und sich ein umfassendes Bild zu machen. Die
Diskussionen zeigen mir umgekehrt Schwachpunkte meiner Arbeit und geben
mir AnstdRe zu Verbesserungen. Meiner Meinung nach ist dies ein geeigneter
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Weg, Patient/innen den Sinn von Forschung nahe zu bringen und sie an der
Planung zu beteiligen. Bei dem ersten dieser Projekte, einer Fragebogenak-
tion, ist noch vor Abschlu der Studie eine Riicklaufquote von deutlich mehr
als 50 % zu verzeichnen. Diese auRergewdhnlich hohe Zahl ist méglicher-
weise ein Zeichen der besonderen Motivation der Betroffenen durch ihre Mit-
beteiligung.

Die Vorteile, die sich aus meiner Arbeit in der Selbsthilfegruppe fiir mich er-
geben, sind zum einen der Erwerb und der Ausbau von &rztlicher Kompetenz,
die Férderung meiner wissenschaftlichen Arbeit, und zum anderen, daR ich
einfach Gefallen daran gefunden habe.

Drittens: Nachteile

»Ja, wo sind die Nachteile?« werden Sie fragen. Natiirlich gibt es auch Nach-
teile. Ich m8chte mich auf die beiden wichtigsten beschrinken, die oben be-
reits angeklungen sind:

Als enger Mitarbeiter und Ansprechpartner der Selbsthilfegruppe habe ich
sehr viel Mdglichkeit, EinfluB zu nehmen. Das Vertrauen, welches mir entge-
gengebracht wird, ist sehr groB. Die Gefahr, daB ich dieses Vertrauen fiir ei-
gene Zwecke milBbrauche, ist gegeben.

Auch wenn ein Teil meiner Mitarbeit in meine Arbeitszeit fillt, so kostet der
Hauptteil meines Engagements mich ein gutes Stiick meiner knappen Freizeit.

Viertens: Resiimee

Selbsthilfe und Arzt, Arztin — so wie bei jeder Beziehung sollte dieses Verhilt-
nis symbiotisch sein, sprich: Beide Partner/innen soliten daraus Gewinn zie-
hen kénnen. Ohne den wiére die Zusammenarbeit unbefriedigend und nur von
kurzer Dauer. Deshalb spricht die inzwischen vierjahrige und zunehmend en-
ger werdende Zusammenarbeit dafiir, da8 sich nicht nur den theoretischen
Uberlegungen nach, sondern auch in der Wirklichkeit iiberwiegend Vorteile
fiir beide Partner/innen ergeben.

Dr. med. Urban W. Geisthoff ist 3. Vorsitzender der Morbus Osler-Selbsthilfe e.V,, Niederkriichten.
Er arbeitet als wissenschaftlicher Assistent an der Klinik und Poliklinik fiir Hals-Nasen-Ohrenheil-
kunde der Universitdtskliniken des Saarlandes in Homburg/Saar.
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