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Selbsthilfegruppen in Bonn — Hilfe fiir Betroffene und
spannende Einblicke fiir angehende Mediziner

Kooperation der Selbsthilfe-Kontaktstelle mit der Universitat
Bonn im Fachbereich Sozialmedizin der Universitatsklinik

Von der Idee zur Umsetzung

Seit 25 Jahren vermittelt die Selbsthilfe-Kontaktstelle Bonn Menschen in
Selbsthilfegruppen, unterstiitzt die Griindung von neuen Selbsthilfegruppen
und bestehende Selbsthilfegruppen in unterschiedlichen Bereichen.

Die Stadt Bonn ist ein zentraler Gesundheitsstandort in der Region. In der
Stadt gibt es rund 20 Krankenhduser, Fachambulanzen und Tageskliniken mit
tiber 5.000 Betten sowie das Universitdtsklinikum Bonn mit iiber 30 klinischen
Abteilungen und 20 Forschungseinrichtungen. Etwa 2.700 Arztinnen sind in
Bonn tétig, die liber 40 Fachgebiete vertreten. Insgesamt sind im Bereich der
Gesundheitsdienstleistungen und medizinischen Einrichtungen etwa 12.900
Beschéftigte tatig.

Im Laufe der Jahre hat sich im Bereich der gesundheitlichen Selbsthilfe eine
sehr aktive Gruppenvielfalt mit anndhernd 180 Selbsthilfegruppen entwickelt,
die zum groBen Teil gut und anerkannt mit den ortlichen Einrichtungen des Ge-
sundheitswesens zusammenarbeitet.

Diese Kontakte sind durch langjdhrige personliche Beziehungen zwischen
Betroffenen und Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern aus stationdren und am-
bulanten Einrichtungen gewachsen.

Obwohl in der Stadt eine fachlich hoch qualifizierte medizinische Versorgung
gegeben ist, sind Defizite in der Arzt-Patienten Beziehung und Kommunikation
ein stdndiges Thema in den gesundheitshezogenen Selbsthilfegruppen.

Der Gedanke, schon in der Medizinausbildung einen Grundstein fiir die Zu-
sammenarbeit von Betroffenen aus Selbsthilfegruppen und Medizinstudentin-
nen und -studenten zu legen, war durch eigene prdgende Erfahrungen aus
dem Studium der Sozialarbeit schon lange vorhanden.

Angeregt durch die Aktivitdten des Medizinsoziologen Bernhard Borgetto und
durch Informationen {iber die langjdhrige Praxis von Hospitationen von Medi-
zinstudent/innen in Selbsthilfegruppen und sozialen Einrichtungen an der Uni-
versitdt Leipzig, erhielten wir wertvolle Informationen, wie und wer fiir eine
solche Kooperation Ansprechpartner sein konnte. Der Leipziger Ansatz, die
Selbsthilfegruppen dort aufzusuchen, wo sie ,zu Hause” sind, hat uns be-
sonders angesprochen. (siehe Selbsthilfegruppenjahrbuch 2009, Steffi Riedel:
~Medizinstudenten lernen von der Selbsthilfe”)
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Im Mérz 2007 erfolgte die erste Kontaktaufnahme zum Dekanat der Medizini-
schen Fakultdt der Universitdt Bonn. Die Idee, Medizinstudierende friihzeitig
liber die seelischen und sozialen Auswirkungen von schweren und chroni-
schen Erkrankungen zu sensibilisieren und Kontakte zu Betroffenen in Selbst-
hilfegruppen zu ermdglichen und dabei die Arbeit von Selbsthilfegruppen ken-
nenzulernen, wurde dort positiv aufgenommen.

Umstrukturierungen, fehlende personelle Ressourcen im Studiendekanat der
Medizinischen Fakultdt und fehlende zeitliche Ressourcen in der Kontaktstelle
fiihrten erst einmal zu lockeren, wohlwollenden Kontakten. Im Januar 2012
lernten wir mit Prof. Thomas Kistemann und Frau Silvia Schéffer, Dozent und
Dozentin in der Abteilung Medizinische Geographie & Public Health des Insti-
tuts fiir Hygiene und Offentliche Gesundheit der Universitat Bonn, die richti-
gen Ansprechpersonen fiir eine erste Kooperation kennen. Sie leiten und ko-
ordinieren den Kurs Sozialmedizin fiir Medizinstudierende.

Die ersten Hospitationen im Sommersemester 2012

Nach gemeinsamen Gesprachen {iber die Art der Hospitationen, Umfang und
Einbindung des Themas , Selbsthilfegruppen” in die Seminare der Sozialmedi-
zin wurden Selbsthilfegruppen angesprochen, ob sie sich eine Hospitation
von Medizinstudentinnen und -studenten in ihrer Gruppe vorstellen kénnen.
Die erste Resonanz auf unsere Anfrage war iiberaus positiv.

Hier als Beispiel die spontane Riickmeldung aus einer Selbsthilfegruppe fiir
Menschen mit einer seltenen Erkrankung: ,Die Studenten kdnnen gerne kom-
men, das sind ja vielleicht unsere zukiinftigen Behandler. Besser die lernen
von uns Betroffenen als nur aus medizinischen Biichern”.

Es wurde eine Struktur entwickelt, die sich inzwischen bewahrt hat:

Die Selbsthilfe-Kontaktstelle organisiert die Hospitationsmdglichkeiten mit
den Selbsthilfegruppen. Unterschiedliche Gruppen mit unterschiedlichen
Gruppenstrukturen und Krankheitshildern werden ausgesucht und angespro-
chen, damit die Themen- und Strukturvielfalt von Selbsthilfegruppen deutlich
wird. Mit den Gruppenmitgliedern der beteiligten Selbsthilfegruppen wird der
Besuch der Studentinnen und Studenten besprochen.

Die Selbsthilfe-Kontaktstelle erstellt einen Hospitationsplan mit Datum, Ort
und ggf. Gruppenthema des Treffens und einer Ansprechperson fiir die Stu-
dent/innen.

In den Einfiihrungsseminaren der Sozialmedizin im 6. Klinischen Semester gibt
es durch die Kontaktstelle eine PowerPoint-Einfiihrung iiber die Aufgaben und
die Arbeitshaltung der Selbsthilfe-Kontaktstelle, Informationen iiber die ortli-
che Selbsthilfe-Szene und zu unserem Anliegen ,Die Selbsthilfe braucht Sie!”
Nach Riickfragemdglichkeiten kénnen sich Studentinnen und Studenten in die
Hospitationslisten eintragen, wobei die Anzahl der Studierenden pro Besuch
an einem Gruppentreffen auf ein bis zwei Personen begrenzt ist.

Vor ihrem Besuch miissen sich die Student/-innen bei der Ansprechperson
der Gruppe anmelden, damit die Gruppe verbindlich wei3, dass Hospitant/in-
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nen am Gruppentreffen teilnehmen werden und die Studierenden miissen sich
vorab {iber das Krankheitshild der Selbsthilfegruppe informieren. Zur Vorbe-
reitung auf die Hospitation und fiir die Riickmeldung im Seminar gibt es auler-
dem ein Hospitationsprotokoll. In diesem werden nach dem Besuch der
Selbsthilfegruppe Informationen iiber die Gruppenstruktur, die angesproche-
nen Probleme, offene Fragen und der Erkenntnisgewinn sowie ein allgemei-
nes Fazit der Hospitation festgehalten.

Die Hospitationen werden gemeinsam zum Ende des Semesters in den Semi-
naren vorgestellt und besprochen. Damit erhalten alle Seminarteilnehmer/in-
nen umfassende Informationen {iber Selbsthilfegruppen, deren Arbeit und An-
liegen.

Fiir die insgesamt sechs Seminare im Fach Sozialmedizin mit jeweils 20 Stu-
dierenden werden pro Seminar sechs Hospitationsmadglichkeiten in unter-
schiedliche Selbsthilfegruppen angeboten. Damit erhalten jeweils 72 der 120
Bonner Medizinstudentinnen und -studenten des 6. Semesters die Mdglich-
keit, eine Selbsthilfegruppe personlich kennen zu lernen.

Riickmeldungen aus einigen Selbsthilfegruppen

ILCO

.Die Studenten hatten sich per Mail angemeldet und waren auch da. Wir ha-
ben es so eingerichtet, dass die Studenten sich nach der Erdffnung persdnlich
vorstellen konnten und ihr Anliegen darlegten. Da diese Veranstaltung ge-
pragt war von Produktvorstellungen, war es fiir die Studenten auch mdglich,
einmal die Produkte fiir eine Stomaversorgung zu sehen und anzufassen, um
sich ein Bild dazu zu machen. AuBerdem haben sie iiber die Irrigation und
Analirrigation erfahren, wovon sie vorher keine Kenntnisse hatten. Sie konn-
ten Fragen zu den Produkten stellen, wie auch sich ungezwungen mit Betrof-
fenen unterhalten. Informationsmaterial habe ich ihnen zur Verfiigung gestellt.
Sie fanden es gut, einmal bei uns gewesen zu sein. Wir haben lhnen angebo-
ten, dass sie das auch jeder Zeit wiederholen kénnen.

Fiir mich stellt sich die Frage, ob es nicht sinnvoll ist, einmal im Rahmen eines
Seminars innerhalb des Studiums durch Betroffene direkt zu informieren. Ein
Gesprach mit Betroffenen ist ein ganz anderes, als wenn sich Gesunde darii-
ber unterhalten, wie es sein kdnnte. Das wére aus unserer Sicht der richtige
Weg."

Deutsche Parkinson Vereinigung, Regionalgruppe Bonn

»Ja, es sind vier Studenten bei uns gewesen. Alle vier waren dulerst interes-
siert, haben viele Fragen gestellt, und was eindeutig war: sie haben viel iiber
Parkinson erfahren, was sie bisher nicht wussten. Es war fiir alle eine Berei-
cherung; wir sollten das ruhig éfter machen!”
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Rheuma-Selbsthilfegruppe Bonn

.Die Studentenhospitation in unserer Gruppe am vergangenen Samstag war
ein voller Erfolg! ,Unsere’ Studentin war sehr, sehr aufgeschlossen und hatte
sich auch sehr gut vorbereitet. Sie wird im Laufe der kommenden Woche fiir
die Studenten, die nicht hospitiert haben, eine Présentation iiber ihren Besuch
in unserer Gruppe vorbereiten. Das finde ich eine gute Idee. Auch hat sie viele
Fragen gestellt, unter anderem auch, was sich die Patienten von den Arzten
wiinschen wiirden, so entwickelte sich eine lebhafte Diskussion. Am Ende
war die Zeit viel zu kurz. Aber ich denke, es wird ein Kontakt bleiben.

Mein groBter Wunsch ware es, wenn solche Veranstaltungen auch auf lange
Sicht vielleicht die Situation, gerade in der rheumatologischen &rztlichen Ver-
sorgung, verbessern kénnten. Immerhin ist die rheumatologische Ausbildung
in der Medizin ein Stiefkind, es gibt im ganzen Studium nur eine einzige Vorle-
sung zu diesem Thema! Wen wundert es da, dass sich so wenige Mediziner
fiir dieses Fach entscheiden, und somit der Mangel an Rheumatologen fortbe-
stehen bleibt?

Vielen Dank, dass Sie diesen Kontakt ermdglicht haben. Es hat uns allen viel
Spall gemacht und war wirklich eine gute Veranstaltung!”

Alzheimer Gesellschaft

.Die heutige Sitzung mit den drei Studenten ist gut gelaufen, jeder hat von mir
eine Tischvorlage bekommen. ... zuriick zu meinen drei Hospitanten, die sehr
interessiert zugehdrt und auch vielfach Fragen gestellt haben. Und ich glaube,
dass sie viele Informationen mitgenommen haben, die sie aus der Praxis so
nicht so schnell mitbekommen. Sie werden ja dann von anderer Seite eine
Riickmeldung bekommen. Fiir mich ist der heutige Tag zufriedenstellend abge-
laufen.”

Deutscher Diabetiker Bund auf unserem Anrufbeantworter

»Richtig nett! Drei Studenten waren da, die noch beim Beamer aufstellen ge-
holfen haben. Kurzer Vortrag einer Arztin mit anschlieBender offener Diskus-
sion untereinander, Erfahrungsaustausch und Tipps. Die Studenten haben zu-
gehort. Studenten konnen gerne wieder kommen.”

Al-anon

»Eine Studentin war da, etwas nervds. Wir haben sie aber schon in die Gruppe
integriert und es war ein fiir beide Seiten wertvoller Abend. Andere Studie-
rende kénnen gerne wieder vorbeikommen.”

Die Riickmeldungen aus den Selbsthilfegruppen waren allgemein sehr positiv.
Die teilnehmenden Selbsthilfegruppen profitieren von den Fragestellungen
der Student/innen und reflektieren ihre Wiinsche und Defizite in der Zu-
sammenarbeit mit Medizinern.
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Hospitation von Medizinstudentinnen und -studenten aus der
Sicht des Fachs Sozialmedizin an der Medizinischen Fakultit
der Universitit Bonn

.Die Hospitation in der Selbsthilfegruppe bedeutete fiir mich eine wertvolle
Erfahrung, auch um neben den medizinischen Symptomen einen Einblick in
die sozialen, weitreichenden Folgen von Erkrankungen zu bekommen” so eine
Medizinstudentin. Im Sommersemester 2012 wurde im Seminar Sozialmedizin
des Studiums der Humanmedizin erstmals das Angebot der studentischen
Hospitation in geeignete Selbsthilfegruppen eingebettet. Die Sozialmedizin
beschiftigt sich im 6. Klinischen Semester mit der Gesundheit der Bevdlke-
rung, dem Gesundheitswesen und anderen sozialen Sicherungssystemen. Un-
ter anderem interessieren dabei neben professionellen medizinischen Ange-
boten und Institutionen auch informelle Einrichtungen.

Hier kommen die Selbsthilfegruppen ins Spiel. Frau Kuchem-Gdhler von der
Selbsthilfe-Kontaktstelle Bonn koordiniert rund 180 Selbsthilfegruppen in
Bonn. Sie trat mit dem Angebot von Hospitationen an Prof. Thomas Kistemann,
den Verantwortlichen fiir das Fach Sozialmedizin, heran. Schnell wurde man
sich einig, und viele Selbsthilfegruppen reagierten sehr positiv auf die An-
frage, angehenden Mediziner/innen einen Besuch in ihrer Gruppe zu ermdg-
lichen.

Die hier berichteten Erfahrungen spiegeln die Erlebnisse von 21 Studierenden,
d.h. rund einem Sechstel des Semesters wider, die an einer Selbsthilfegruppe
wie z.B. Alzheimer-Angehdrigen, Anonymen Alkoholikern, Psoriasis Bund e.V.
oder der Rheuma-Liga teilnahmen. Schwerpunkte der Hospitationen lagen
darin, Ablauf und Struktur einer Selbsthilfegruppe kennen zu lernen. Dieser
konnte ganz unterschiedlich aussehen. Neben dem eher klassischen Ablauf
mit Redezeiten fiir alle betroffenen Teilnehmer gab es auch Gruppen, die In-
dustrievertreter fiir die Vorstellung von neuen Medizinprodukten eingeladen
hatten, oder der Vortrag einer niedergelassenen Fachérztin, die einen speziel-
len Laborwert von Diabetikern erlduterte, der auch fiir die Studenten noch
neue medizinische Informationen enthielt. Auch im Selbstverstdndnis der
Gruppe gab es Unterschiede. Es gibt Gruppen, deren Teilnehmer/innen an-
onym bleiben, fiir andere, wie z.B. die Alzheimer-Angehdorigen, bedeutet das
Treffen einen zentralen Anlaufpunkt fiir soziale Kontakte.

Die Rolle der Studentinnen und Studenten war unterschiedlich: stille Beob-
achter, gleichwertige Teilnehmerin oder zukiinftiger Mediziner. An die Studie-
renden wurde haufig der Wunsch getragen, die Sorgen und Note ihrer spate-
ren Patientinnen und Patienten ernst zu nehmen. Gerade bei den chronischen
Erkrankungen wurde immer wieder angesprochen, wie schwierig es sei einen
empathischen Arzt zu finden, der sich gut mit der Erkrankung auskennt.
Manchmal wurde auch direkt der Wunsch an die Student/innen herangetra-
gen, sich auf das angesprochene Gebiet zu spezialisieren, da es nur so we-
nige Facharzte gébe.

Die angesprochenen Probleme konzentrierten sich neben medizinischen As-
pekten auch immer wieder auf die weitreichenden kérperlichen und seeli-
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schen Auswirkungen der Erkrankung. Verunsicherungen, ob zum Beispiel mit
einem kiinstlichen Herzschrittmacher ein eBike genutzt werden kann oder wie
sich ein Urlaub mit kiinstlichem Darmausgang bewerkstelligen Idsst, stellen
fiir die Betroffenen wichtige Herausforderungen dar. Hierbei ist das Gefiihl
von Verstandnis und Unterstiitzung wichtig fiir die Selbsthilfe. Es wurde z.B.
der Umgang mit Diskriminierungen im Schwimmbad bei der Hautkrankheit
Psoriasis oder der existenzielle Riickhalt durch Treffen der Anonymen Alkoho-
liker selbst nach langjahriger Abstinenz genannt.

Die Hospitationen zeigten das groBe Symptomspektrum von Erkrankungen
und auch, dass sich Arzte manchmal mehr an der subjektiven Lebensqualitét
statt am Befund orientieren sollten. Hier war den Studierenden aufgefallen,
dass viele Erkrankungen nicht nur eine Belastung fiir die Betroffenen bedeu-
ten, sondern auch fiir deren Angehdorige. Ein Student berichtete aus der Pso-
riasis-Selbsthilfegruppe: ,Die Patientensicht kennenzulernen und im Hinter-
kopf zu behalten, ist fiir einen empathischen Umgang mit Patienten auBeror-
dentlich hilfreich. Jeder Patient ist mit seinen Sorgen ernst zu nehmen!!”,

Im Kurs Sozialmedizin wurden die gemachten Erfahrungen der Studierenden
an ihre Kommilitonen weitergegeben. Dabei stellte sich heraus, dass die Vor-
stellungen der Medizinstudent/innen von einer Selbsthilfegruppe sich haufig
nicht mit den Erfahrungen in den Gruppen deckten. Sie haben nach den Hos-
pitationen die Madglichkeit einer Selbsthilfegruppe fiir ihre spéteren
Patient/innen nun im Hinterkopf fest verankert. Durch die Vorstellung der Hos-
pitationen entwickelten sich spannende Diskussionen in den Seminargrup-
pen. Es zeigte sich z. B., dass in den Selbsthilfegruppen die meisten Betroffe-
nen sich sehr gut mit ihrer Erkrankung auskennen. Informationsdefizite oder
offene Fragen, die in den Gruppen deutlich wurden, unterstrichen jedoch, wie
wichtig eine gute Kommunikation zwischen Arzt/Arztin und Patient/in ist. Auch
ganz praktische Informationen wie ein europdischer Generalschliissel fiir of-
fentliche Behinderten-WCs mit einer einheitlichen Schlieanlage machten die
Runde.

Fazit

Als Fazit der einjdhrigen Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfegruppen und
angehenden Medizinerinnen kann gezogen werden, dass es wichtig fiir die
kiinftige Rolle als angehende Arzte und Arztinnen ist, einmal einen anderen
Blickwinkel zu sehen. ,Ich kann eine Hospitation nur empfehlen, da man Sinn
und Bedeutung einer Selbsthilfegruppe kennen lernt. Einmal von Patienten-
sicht auf eine Krankheit zu blicken sowie Unzufriedenheit beziiglich des Um-
gangs von Arzten und Umwelt mit der Krankheit zu erleben, ist eine sehr sinn-
volle Erfahrung. Selbsthilfegruppen freuen sich iiber das Interesse von Stu-
denten.”, so eine junge Besucherin der Rheuma-Liga.

Die Studierenden der Sozialmedizin pléddieren uneingeschrénkt fiir die Zu-
sammenarbeit mit der Selbsthilfe-Kontaktstelle Bonn und empfehlen auch
nachfolgenden Generationen, von der Mdglichkeit der Hospitation in einer
Selbsthilfegruppe zu profitieren.
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Die Student/innen konnten Erfahrungen und Erkenntnisse sammeln, die in kei-
nem Lehrbuch stehen. ,Neue Mitglieder werden herzlich willkommen gehei-
RBen, fiihlen sich nicht allein und bekommen wertvolle Informationen von den
alten Mitgliedern, aber auch Mut, Versténdnis und Selbstsicherheit, eine Art
von psychosozialer Unterstiitzung. Das Motto lautet: Gemeinsam sind wir
starker!”, so eine Studentin, die in der Selbsthilfegruppe ILCO (Menschen mit
kiinstlichem Darmausgang bzw. Darmkrebs) hospitierte. Durch die Vorstellung
im Seminar konnten alle Seminarteilnehmer/innen von den Hospitationen pro-
fitieren. Sowohl von den Studentinnen und Studenten als auch von den Selbst-
hilfegruppen gab es gute Riickmeldungen. Trotz voller Stundenpldne gaben
alle Teilnehmer/innen der Hospitationen an, gerne die Selbsthilfegruppen be-
sucht zu haben, auch wenn die meisten Termine am Abend oder am Woche-
nende lagen.

Zusammenfassung

Zusammenfassend schélen sich drei Punkte heraus:

Zum einen sind Medizinstudent/innen fiir das Thema Selbsthilfegruppen iiber-
raschend offen und an den Hospitationsmdglichkeiten sehr interessiert. In
den Riickmeldungen wurde deutlich, dass die Student/innen von dem fachlich
hohen Niveau in den Gruppen und von der Offenheit der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer stark beeindruckt waren. Wir denken, dass die bei der Hospitation
gemachte emotionale Erfahrung das weitere Verhéltnis zu Selbsthilfegruppen
pragen wird. Ganz wichtig ist dabei der Rollentausch, der durch den Besuch in
einer Selbsthilfegruppe stattfindet. Die angehenden Arzt/innen sind die Fra-
genden, die Patient/innen die Erfahrenen.

Zum zweiten sehen wir entgegen vorheriger Befiirchtungen keine Uberforde-
rung der Selbsthilfegruppen, sofern die organisierende Selbsthilfekontakt-
stelle auf eine gute Verteilung der Hospitant/innen auf die unterschiedlichen
Gruppen achtet.

Zum dritten sehen wir allerdings ein Problem: bisher ist die Kooperation der
Selbsthilfekontaktstelle mit dem Fachbereich Sozialmedizin auf persdnliche
Kontakte und das Wohlwollen der Beteiligten gegriindet. Ob und wie intensiv
Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfegruppen eingebunden werden kon-
nen, hangt also von der drtlichen Situation ab. Selbsthilfegruppen und Studie-
rende befiirworten aber eine kontinuierliche Verankerung dieser Hospitatio-
nen sowohl in der Medizinerausbildung als auch in anderen Studiengéngen.
Unsere positiven Erfahrungen unterstreichen, dass hieran in Zukunft unbe-
dingt gearbeitet werden sollte.

Gabriele Kuchem-Gahler ist Leiterin der Selbsthilfe-Kontaktstelle Bonn

Silvia Schaffer ist wissenschaftliche Mitarbeiterin in der Abteilung Medizinische Geographie &
Public Health des Instituts fiir Hygiene und Offentliche Gesundheit der Universit4t Bonn sowie Do-
zentin im Fach Sozialmedizin der Medizinischen Fakultdt Bonn
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