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Vorwort

Die Aphasie ist im Gegensatz zu vielen anderen Erkrankungen in der Offent-
lichkeit noch wenig prasent. Dies liegt zum einen an der im Vergleich zu an-
deren Krankheiten kleineren Gruppe von Betroffenen, zum anderen fallt es
gerade Menschen mit Aphasie besonders schwer, Lobbyarbeit zu betreiben
und ihre Belange selbst zu vertreten. Wahrend es immer mehr Forschungs-
arbeiten zu verschiedenen Selbsthilfethemen gibt, liegen flr die Aphasie-
Selbsthilfe kaum Forschungsarbeiten vor. Wissenschaftlich orientierte Be-
trachtungen und Untersuchungen kdnnen jedoch helfen, die Bedurfnisse der
Betroffenen genauer zu erfassen und spezifischere Hilfen zu untersuchen
und bereitzustellen. Der geringe Bekanntheitsgrad der Aphasie betrifft aber
nicht nur Deutschland, sondern ist weltweit festzustellen. Auch wenn bislang
keine internationalen Standards flr Aphasie-Selbsthilfeorganisationen vorlie-
gen, lassen sich Orientierungswerte formulieren, die bereits fir viele Aphasie-
Selbsthilfeorganisationen gelten.

Die vorliegende Arbeit entstand aus der Zusammenarbeit mit Menschen mit
Aphasie und der Mitarbeit in einem Qualitatszirkel bestehend aus Aphasie-
therapeuten und Menschen mit Aphasie. Sie bietet einen Uberblick Gber
Selbsthilfe allgemein und Aphasie-Selbsthilfe und deren Organisationen im
Besonderen. Mit der Studie der Aphasie-Therapiechronik soll ein Beitrag fur
Menschen mit Aphasie und die Aphasie-Selbsthilfe geleistet werden. Die Un-
tersuchung des Einsatzes der Aphasie-Therapiechronik soll exemplarisch
darstellen, wie Themen der Aphasie-Selbsthilfe aufgegriffen und Gberprift
werden konnen.

Bei geschlechterspezifischen Bezeichnungen, die beide Geschlechter umfas-
sen, wurde aus Grinden der besseren Lesbarkeit die mannliche Form ge-
wahlt. Damit ist keine geschlechtsspezifische Benachteiligung gemeint. Um
den Umfang der Arbeit fur eine Vero6ffentlichung handhabbar zu machen,
wurden nur die wesentlichen Daten integriert. Umfangreiches Datenmaterial
(Liste von SPSS Daten- und Outputdateien s. Anhang) kann auf Anfrage von
der Autorin zur Verfligung gestellt werden. Die statistische Bearbeitung er-
folgte mittels SPSS fur Windows (Version 15.0, SPSS INC., Chicago, IL).

Idstein, 26.03.2010

Norina Lauer
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Einleitung

Die Bedeutung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe ist in Deutschland in
den letzten Jahren erheblich gewachsen. Selbsthilfegruppen und -organisa-
tionen werden mittlerweile neben der ambulanten und stationaren Versor-
gung sowie dem Offentlichen Gesundheitsdienst als vierte S&aule des
Gesundheitswesens betrachtet. Sie stellen eine Verbindung zwischen dem
primaren Laiensystem (Familie, Freunde, soziales Umfeld) und dem professi-
onellen System (Arzte, Therapeuten) dar und werden im Rahmen der For-
derpflicht der Krankenkassen finanziell unterstitzt. Die Notwendigkeit einer
starkeren Patientenorientierung ist weiter in den Vordergrund gerackt. Pro-
fessionelle Helfer sind gefordert, sich starker mit der Selbsthilfe auseinander-
zusetzen. Gleichzeitig mussen sich die in der Selbsthilfe engagierten
Betroffenen mehr mit der Vertretung ihrer eigenen Interessen auseinander-
setzen und sich und ihre Organisationen professionalisieren. Dies ist gerade
fir Betroffene mit einer Aphasie besonders schwierig, da eine gute Kommu-
nikationsfahigkeit eine wichtige Basis fur die eigene Interessensvertretung
und die Moglichkeiten der Professionalisierung der Selbsthilfearbeit darstellt.
Professionelle Helfer sollten die in der Selbsthilfe engagierten Betroffenen
beraten und unterstitzen. Bislang gibt es keine internationalen Standards fr
Aphasie-Selbsthilfeorganisationen, so dass unterschiedliche Strukturen und
Angebote bestehen. Uber einen gemeinsamen Austausch kdnnten die Orga-
nisationen voneinander lernen und die Professionalisierung der Selbsthilfe
vorantreiben.

Der erste Teil dieser Arbeit widmet sich einer allgemeinen Darstellung des in
Deutschland bestehenden Selbsthilfekonzepts unter spezieller Bertcksichti-
gung der Aphasie-Selbsthilfe. Dabei wird der Aspekt der Kooperation zwi-
schen Selbsthilfe und professionellen Helfern besonders betrachtet. Der
zweite Teil gibt einen aktuellen internationalen Uberblick Gber Aufbau und
Angebote von Aphasie-Selbsthilfeorganisationen. Zudem werden fehlende,
aber von der Aphasie-Selbsthilfe als notwendig erachtete Angebote analysiert
und Verbesserungspotentiale diskutiert. Zur Verbesserung der Angebote in-
nerhalb der Aphasie-Selbsthilfe ist es notwendig, diese auf ihre Einsatzfahig-
keit hin zu Uberprifen. Dies soll im dritten Teil der Arbeit am Beispiel einer
empirischen Erhebung zur akuten und postakuten Aphasierehabilitation in der
Region Mittelbaden dargestellt werden. Dazu wurde die Implementierung der
,<Aphasie-Therapiechronik“ (ATC) in der Akutphase der Rehabilitation von
Menschen mit Aphasie im Rahmen einer Projektstudie Uberprift. Die Ergeb-
nisse der Studie werden vorgestellt und diskutiert.
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1 Uberblick zur Selbsthilfe unter besonderer
Berlicksichtigung der Aphasie-Selbsthilfe

Bislang gibt es wenig Literatur zur Aphasie-Selbsthilfe. Daher wird das The-
ma Selbsthilfe zunachst aus allgemeiner Sicht behandelt, jedoch wird inner-
halb der einzelnen Abschnitte bereits Bezug auf die Aphasie-Selbsthilfe ge-
nommen. Im Anschluss daran wird die Aphasie-Selbsthilfe genauer skizziert.
Es wird ein Vergleich zwischen Aphasie-Selbsthilfeorganisationen gezogen,
aus denen sich Orientierungswerte flr die Organisationen formulieren lassen.

1.1 Definition der Selbsthilfe

Unter dem Begriff der Selbsthilfe versteht man ,alle individuellen und ge-
meinschaftlichen Handlungsformen, die sich auf die Bewaltigung (Coping)
eines gesundheitlichen oder sozialen Problems durch die jeweils Betroffenen
beziehen.” (Borgetto 2004, 14). Die Basis fur Selbsthilfe ist hdufig Eigenver-
antwortlichkeit, die Einzelne dazu fuhrt, sich selbst und/oder anderen zu hel-
fen bzw. Gruppen aufzusuchen, in denen sich Menschen mit gleichen
Problemen oder Anliegen treffen. Fremdhilfe dagegen bezeichnet die bezahl-
te oder unbezahlte ,Hilfe durch nicht betroffene Laien oder Fachleu-
te/Experten” (Borgetto 2004, 14). In der Aphasie-Selbsthilfe steht im Rahmen
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe die Bewaltigung der durch die erworbene
Sprachstdrung entstandenen Folgen im Mittelpunkt.

Zusammenfassung

Im Rahmen der Selbsthilfe beschéaftigen sich Betroffene typischerweise ge-
meinsam mit der Bewaltigung eines gesundheitlichen oder sozialen Prob-
lems.

1.2 Entwicklung der Selbsthilfe

Meist wird die Entstehung der Selbsthilfebewegung auf die Grindung von
Selbsthilfegruppen der Anonymen Alkoholiker (AA) 1935 in den USA zurilick-
gefuhrt (Nayar et al. 2004). Die Diskussion Uber Probleme der staatliche
Gesundheitshilfe und demgegentber stehende Mdglichkeiten der Selbsthilfe
nahm jedoch schon in der Mitte des 19. Jahrhunderts ihren Anfang, als im
viktorianischen England die Gesundheit der Bevélkerung erheblich bedroht
war. Wahrend sich die ,sozialen Darwinisten“ flr die natirliche Selektion
aussprachen, untersuchten andere soziale Wissenschaftler das Entstehen
von Organisationen der wechselseitigen Hilfe und Kooperation (Potter 1891,
Kropotkin 1904). Aber erst im Rahmen der Birgerrechtsbewegung der
1960er Jahre entstanden immer mehr Selbsthilfegruppen (Vattano 1972). Bis
in die 1970er Jahre wurden Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich eher
kritisch betrachtet oder gar als geféahrlich eingestuft. Die ersten Aphasie-
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1 Uberblick zur Selbsthilfe unter besonderer Berlicksichtigung der Aphasie-Selbsthilfe

Selbsthilfegruppen sowie der Bundesverband fir die Rehabilitation der
Aphasiker e. V. wurden 1978 gegriundet (Vornholt 1992).

Erst Mitte der 1980er Jahre wurde die Selbsthilfebewegung gesellschaftlich
und politisch beachtet und akzeptiert. Es kam zur Griindung nationaler und
internationaler Netzwerke von Selbsthilfegruppen, z. B. unter der Schirmherr-
schaft der Weltgesundheitsorganisation WHO (Nayar et al. 2004). Weitere,
umfassendere Ausflhrungen zur Entstehung der Selbsthilfebewegung finden
sich bei Barath (1991), Nayar et al. (2004) und Oka und Borkman (2000).
Auch wenn die Selbsthilfebewegung aus dem Fehlen sozialer und gesund-
heitlicher Angebote auf staatlicher Basis entstanden ist, besteht mittlerweile
Konsens, dass die Selbsthilfe als Basis fur ihre Arbeit politische Akzeptanz,
ein funktionierendes Gesundheitssystem und finanzielle staatliche Unterstit-
zung bendtigt, um effektiv arbeiten zu kénnen (Nayar et al. 2004). Selbsthil-
fegruppen sollten somit als integraler Bestandteil und nicht als Ersatz des
Gesundheitssystems gesehen werden (Borgetto 2004).

Zusammenfassung

Die Entwicklung der Selbsthilfe begann in der Mitte des 19. Jahrhunderts
und erlangte besondere Bedeutung im Zusammenhang mit der Birger-
rechtsbewegung der 1960er Jahre. Seit den 1980er Jahren wachst die
Selbsthilfebewegung stetig und gilt heute als wichtiger Teil des Gesund-
heitssystems.
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Strukturen der Selbsthilfe in Deutschland

1.3 Strukturen der Selbsthilfe in Deutschland

Die allgemeinen Strukturen der Selbsthilfe in Deutschland sind in Abbil-
dung 1.1 dargestellt.
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Abb. 1.1 Strukturen der Selbsthilfe in Deutschland, modifiziert nach NAKOS (2006)
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