THEORIE UND PRAXIS

Die Aphasie-Selbsthilfe-
bewegung in Deutschland:
Ein Partner der Logopéadie

Ingo Kroker, Volker Runge

Zusammenfassung

Seit nunmehr zehn Jahren unterliegt das Gesundheitssystem in Deutsch-
land permanenten Reformen. Sowohl die DRGs als auch die Veranderun-
gen der Heilmittelrichtlinien fihren zu kirzeren Verweildauern von Pati-
enten in den Institutionen des Gesundheitswesens. Kirzere Verweildau-
ern wiederum fuhren zu einer Unterversorgung erkrankter Menschen und
bedrohen die Existenz von Krankenhausern und niedergelassenen The-
rapeuten. Betrachtet man diese politischen Geschehnisse, dann steht au-
Ber Frage, dass die Zusammenarbeit zwischen den Partnern im Gesund-
heitswesen intensiviert und das Bundeln von Ressourcen gefdrdert wer-
den muss. Dies trifft u.a. auch auf das Verhaltnis von Aphasie-Selbsthilfe-
bewegung und Logopéadie zu. Warum dies so ist, wie dies geschehen soll
und welche Chancen sich hieraus fur die jeweiligen Partner in Zukunft

ergeben, wird in der vorliegenden Arbeit erdrtert.

Einfihrung

Die Zusammenarbeit zwischen der Apha-
sie-Selbsthilfebewegung und der Logopé-
die hat in Deutschland eine lange Traditi-
on. Schon zur Zeit der Griindung des BRA
(1978) kooperierten Logopaden mit den
ortlichen ASHG. Heute wie damals brin-
gen sich Logopéaden in die Gruppenarbeit
ein, indem sie zum Beispiel die Klientel vor
Ort kennen, Gruppenteilnehmer akquirie-
ren, fur Raumlichkeiten sorgen oder Of-
fentlichkeitsarbeit betreiben. Gemall dem
Motto ,,Hilfe zur Selbsthilfe* fungieren u.a.
Logopéden als Initiator fur die Gruppen-
grindung und als Gruppenleiter, um dann
im Laufe der Zeit die Verantwortung in die
Hénde der Betroffenen und Angehdrigen
zu geben. Dieses ehrenamtliche Engage-
ment hat sich in den letzten Jahren so ver-

starkt, dass die Logopéadie inzwischen als
fester Begleiter der Aphasiebewegung in
Deutschland angesehen werden kann. In
diesem Zusammenhang ergab eine Befra-
gung durch Kroker (1984), dass ca. 90 %
der ASHG in Deutschland von einem Fach-
mann und ca. 10 % der Gruppen von ei-
nem Betroffenen geleitet wurden.

Eine im vergangenen Jahr durchgefiihrte
Befragung durch Kroker, Runge und den
BRA (2003) zeigt, dass inzwischen 60 %
der Gruppenleiter Betroffene sind. Wich-
tig ist an dieser Stelle die Klarung des Be-
griffs ,,Profi*“. Als Profi bezeichnete die
Aphasie-Selbsthilfe bisher Fachleute aus
den Berufsgruppen der Arzteschaft, der
Therapeuten usw. Mittlerweile ist sich die
Aphasie-Selbsthilfe aber dartiber bewusst
geworden, selbst Uber ein professionelles
— némlich ein betroffenes — Know-how -
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Bundesverband fur
die Rehabilitation der
Aphasiker e.V. (BRA)

Der BRA (s. Abb. 1), unter dessen Dach 14
Landesverbdnde zusammengeschlossen
sind, ist die Interessenvertretung der Apha-
siker in Deutschland. Er vertritt bundesweit
251 Selbsthilfegruppen, ca. 4.500 Mitglie-
der und 400.000 Betroffene sowie deren
Angehorige. Durch intensive Lobbyarbeit
nimmt der Verband Einfluss auf gesund-
heits- und sozialpolitische Entscheidungen
(BRA, 2003a). Der BRA strebt die Einrich-
tung eines flachendeckenden Netzes regi-



onaler ASHG an. In den Selbsthilfegrup-
pen wird das Ziel einer wohnortnahen,
ambulanten Betreuung der Aphasiker im
Sinne der ,,Hilfe zur Selbsthilfe** verfolgt.
Der Schwerpunkt liegt insbesondere in ei-
ner schrittweisen Heranflihrung der Grup-
penmitglieder an die Ubernahme von Ver-
antwortung fir die eigene Person und die
eigene Rehabilitation. Die Betroffenen sol-
len weg vom Status des Behandelten und
werden dazu angeleitet, selbst wieder zu
Handelnden zu werden.

Ferner richtet der Bundesverband Aphasie-
Zentren ein, die Rehabilitations-MafRnah-
men anbieten und die die Arbeit der Selbst-
hilfegruppen gezielt unterstiitzen (s. Abb.
1). Dort wie auch beim BRA werden ne-
ben psychologischer und sozialrechtlicher
Beratung auch Seminare flir Betroffene
und Angehorige, Fortbildung fiir Therapeu-
ten, Sprachtherapie und Kommunikations-
training in der Gruppe angeboten. Uber-
regionale Seminare, Familienseminare,

Workshops und Fortbildungen informieren
Uiber aktuelle Fragen der Aphasie-Rehabi-
litation. Die Betroffenen erlernen Stress-
bewaltigungsstrategien und tben in Rol-
lenspielen die Lésung krankheitsbedingter
Konflikte in der Familie (BRA, 2003c).

Die Aphasie-Selbsthilfe-
gruppe (ASHG)

Herzstiick des BRA stellen die zahlreichen
ASHG dar. Viele stehen in engem Kontakt
zu den logopadischen Praxen in Deutsch-
land. Uber welche Qualitat die ASHG mitt-
lerweile verfiigen und auf welchen Struk-
turen sie basieren wurde kurzlich im Rah-
men einer Fragebogenaktion ermittelt. Als
Initiatoren dieser Aktion sind die Landes-
verbande der Aphasiker in Nordrhein-
Westfalen und im Saarland sowie der Bun-
desverband Aphasie zu nennen. Uber den
11 Seiten langen Fragebogen konnten
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knapp 7000 Daten zusammengetragen
werden.

Von den 251 ASHG in Deutschland wur-
den 44 Gruppen aus fiinf Bundeslandern
befragt, und zwar Mecklenburg-Vorpom-
mern (4 Gruppen), NRW (19 Gruppen),
Rheinland-Pfalz (5 Gruppen), Saarland (4
Gruppen) und Thiringen (12 Gruppen).
Die Darstellung der Ergebnisse richtet sich
im Aufbau an die vier gewahlten Katego-
rien des Fragebogens: Fragen zur Organi-
sation, zum Arbeitskonzept und zur Grup-
penarbeit sowie zu AuBenbeziehungen
und AufRRendarstellung.

Zur Organisation einer ASHG

Die durchschnittliche GrofR3e einer Gruppe
liegt bei 29 Personen. Gut die Halfte sind
Betroffene, wobei die Mé&nner Uberwiegen.
Jede dritte Person ist ein Angehdriger und
(leider) nur knapp 50 % aller Personen sind
Mitglied im BRA (s. Abb. 2 n&chste Seite).

Abb. 1: Ubersicht iiber die Strukturen des BRA (BRA-Haus, 2003c)
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Als groRtes Problem einer Mitgliedschaft
gelten: vorhandene Hemmschwellen (z.B.
Bindung an einen Verein), pessimistische
Lebenseinstellung und mangelndes Selbst-
vertrauen. Gleichauf werden finanzielle
Probleme genannt und es bedarf vieler
Gespréache, um jemanden von einer Mit-
gliedschaft zu Uberzeugen. Die Verbands-
zeitschrift ,,Aphasie und Schlaganfall*“ wird
in diesem Zusammenhang (sehr) positiv ge-
sehen. 55 % sehen diese als sehr wichtig
an. Fur 30 % aller Personen hat sie eine
mittelmé&Rige bzw. starke, fur 15 % keine
bzw. eine geringe Bedeutung.

Leiter der Gruppe ist meistens ein Betrof-
fener. Dies trifft bei 43 Gruppen 26 mal
zu. In diesem Fall geben die Leiter an, dass
entweder ein Angehdriger (11) oder Fach-
mann (11) bzw. ein Betroffener (1) bei der
Leitung behilflich sind. In vier Féllen geben
die betroffenen Leiter an, dass keine Hilfe
(mehr) notwendig ist.

Die Gruppen (34) treffen sich in der Regel
einmal im Monat - in Ausnahmen alle 14
Tage (8). Diese Treffen sind meist auf zwei
Stunden angesetzt. Das Durchschnittsalter
aller Personen liegt bei ca. 60 Jahren.
Knapp 4 % aller Betroffenen sind junger
als 40 Jahre.

Die alteste Gruppe ist 25 Jahre, die jlings-
te erst einige Monate alt. Das Durch-
schnittsalter betragt 7,5 Jahre. Die meis-
ten entstanden in der Zeit von 1992 bis
1995 (14) und von 1998 bis 2002 (20).

Als Anfangsschwierigkeiten bei der Grin-
dung wurden Transportprobleme, zu un-
regelméaRiges Kommen und Raumproble-
me sowie h&ufige Krankheit genannt.
Ansonsten werden zu geringe finanzielle
Mittel (3) und zu geringe Initiativen von
Betroffenen und Angehdrigen (3) angege-
ben. Es fallt aber auch auf, dass funf Grup-
pen ohne Probleme gestartet sind. Dort,
wo sich die Leiter ,,sehr stark* engagie-
ren, lassen sich auch die meisten Erfolge
feststellen.

Die Gruppen wachsen in den ersten vier
Jahren relativ schnell, wobei sich das Tem-
po ,,mit den Jahren* verlangsamt. Nach
etwa vier Jahren hat eine Gruppe ihre end-
glltige GroRe erreicht und nimmt nur noch
wenig zu. Nach dieser Zeit wachsen die
Gruppen nur noch um etwa 10 %.

Die meisten Gruppen treffen sich in einem
Saal der Kommune (10) oder in einem
Reha-Zentrum bzw. Raum eines Kranken-
hauses (10). In 6 Fallen stellen die Kirchen
einen Raum zur Verfigung und 4 mal trifft
sich die Gruppe in einem Seniorenheim.

Abb. 2: Zusammensetzung einer Gruppe (durchschnittl. GroRe 29 Pers.)
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Durch statistische Rundungen und ungenaue Angaben der Befragten ergibt die Summe nicht immer 100 %

Zum Arbeitskonzept und zur
Gruppenarbeit einer ASHG

Mit diesem Fragenkomplex sollte heraus-
gefunden werden, welche Ziele der Grup-
penleiter verfolgt und wo seine Schwer-
punkte liegen. Sehr intensiv bemihen sich
die Leiter (i. d. Reihe der Bedeutsamkeit):

e bei der Verstarkung des Selbstwertge-
flhles,

e bei der Forderung der gegenseitigen
Hilfsbereitschaft.

e Uberdurchschnittlich bemiihen sich die
Leiter im Bereich der Offentlichkeitsar-
beit,

e bei der Pflege von Kontakten der Be-
troffenen untereinander,

e beider Aufklarung der Betroffenen tber
ihre spezifischen Probleme,

e beider Beratung der Angehorigen tber
Behinderung und Rehabilitation,

e bei der Beschaffung von offentlichen
Geldern,

e bei der Beratung im Umgang mit Be-
hoérden (z.B. Schwerbehindertenaus-
weis).

Bei den regelméRigen Treffen stehen Ge-
sprache und die Weitergabe von Informa-
tionen durch den Leiter im Vordergrund.
Dariiber hinaus fiihren alle Gruppen Aus-
flige und viele Kaffeerunden (Erfahrungs-
austausch) (24) durch. Computerunter-
stitzte Sprachtherapie (13), Kegeln (10)
und sportliche Aktivitaten (7) finden nicht
so haufig statt.

Wenn Kosten entstehen, so wird dieser
Betrag in der Regel in einen Eigenanteil und
einen Zuschuss aus der Gruppenkasse auf-
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geteilt. Ausnahme: Dort, wo die Kranken-
kassen zu den Kosten herangezogen wer-
den kénnen, wird kein Zuschuss aus der
Gruppenkasse gewahrt.

Hinsichtlich des Kontaktes der Gruppen-
mitglieder untereinander ist zu sagen, dass
zumindest telefonischer Kontakt in allen
Gruppen praktiziert wird. Darliber hinaus
bestehen zeitlich begrenzte Kontakte in
Form von Krankenbesuchen, Geburtstags-
feiern, Reisen, Theater- und Museumsbe-
suchen sowie gemeinsamen Essen.

AulRenbeziehungen und
AuRBendarstellung einer ASHG

Sehr intensive und hé&ufige Kontakte be-
stehen zu den Landesverbanden (LV) und
fast ebenso zu den Aphasie-Zentren. Mit
deutlichem Abstand folgt der BRA und der
Kontakt zu anderen Gruppen. Dies bezieht
sich sowohl auf die Haufigkeit als auch auf
die Intensitat.

Uber die Wiinsche nach Fortbildungsver-
anstaltungen &uflerten sich 40 Leiter wie
folgt: Etwa 50 % aller Gruppen wiinschen
sich Seminare zur Gespréchsfiihrung, Geld-
beschaffung und Offentlichkeitsarbeit.
67 % aller Befragten wiinschen sich Ver-
anstaltungen zur Gruppenfuhrung. Wenn
man nun umgekehrt fragt, an welchen
Veranstaltungen teilgenommen wurde, so
antworteten 34 Leiter wie folgt: Familien-
seminare (24), Aphasietage (21) und Grup-
penschulungen (12).

Sehr erfreulich hat sich der Kontakt zu den
Krankenkassen entwickelt. Nach § 20 Abs.
4 SGB V haben jetzt alle Selbsthilfegrup-
pen Anspruch auf Selbsthilfeférderung.



76 % aller Gruppen (41) haben von die-
sem Anspruch Gebrauch gemacht. Im
Schnitt wurden 1.100 Euro je Gruppe be-
antragt; im Mittel wurden 700 Euro aus-
gezahlt.

Im Hinblick auf die AuRendarstellung ei-
ner ASHG ist zu sagen, dass bei 38 Ant-
worten 30 Gruppen Uber ein eigenes Info-
Blatt (Flyer) verfiigen, 21 ein Jahrespro-
gramm erstellen und 12 einen Briefkopf
haben. 12 Gruppen sind Uber E-Mail zu
erreichen. Viele Gruppen geben ein Jah-
resprogramm heraus (21).

Die Gruppen (95 %) sind der Meinung,
dass ,,Aphasie** in der Offentlichkeit zu
wenig bekannt ist. Hierzu wurden folgen-
de Vorschlage gemacht:

e Die Offentlichkeitsarbeit (ganz allge-
mein) muss verstarkt werden

e Die Aphasie-Zentren mehr unterstiitzen

e ,,Aphasie muss den Betroffenen erklart
werden

e ,,Steter Tropfen hohlt den Stein*

e Suche nach prominentem Schirmherrn

e Nie den Mut verlieren! Unterstlitzung
einfordern!

e ,,0hne Moos nix los*

e Sich mehr um aphasische Kinder kiim-
mern

Alle Leiter (43) sind der Meinung, dass das
Problem der ,,Aphasie* in der Offentlich-
keit noch zu wenig bekannt ist und for-
dern deshalb von allen Beteiligten mehr
Aktivitaten.

Diskussion

Wie deutlich geworden ist, hat sich die
Aphasiebewegung in Deutschland inzwi-
schen zu einem groRen Netzwerk mit zahl-
reichen Aufgabenfeldern formiert, in dem
sowohl Betroffenen- als auch Fach-Know-
how in vielschichtiger Weise vorhanden
sind. Leitlinien fur die Aphasie-Selbsthilfe-
Arbeit wéren in diesem Zusammenhang
noch genauer zu definieren.

Die bisherige Praxis hat gezeigt, dass be-
troffene Menschen Aphasie-Selbsthilfe
haufig erst dann in Anspruch genommen
haben, nachdem sie bereits eine lange Zeit
in therapeutischer Behandlung waren und
in hohem MaRe Krankheitsverarbeitung
stattgefunden hat. Durch die kurzen Ver-
weildauern in den Institutionen des Ge-
sundheitswesens werden erste Klagen laut,
dass die Patienten und ihre Angehdrigen
nicht ausreichend aufgeklart, informiert,
behandelt und versorgt sind.

Die Aphasie-Selbsthilfe bzw. die ASHG vor
Ort sieht sich in Zukunft daher gezwun-
gen, aktiv, frih und gezielt auf Aphasiker
und ihre Angehdorigen in beratender Funk-
tion ,,zuzugehen*. Dieses Case-Manage-
ment findet bereits in der Selbsthilfe La-
ryngektomierter Anwendung oder wird
von den ,,Griinen Damen** praktiziert. Arz-
te, Logopaden usw. kénnten durch dieses
Verfahren entlastet werden, vorausgesetzt,
dass alle an der Rehabilitation des Patien-
ten beteiligten Fachgruppen in expliziter
Weise kommunizieren.

Um das Modell ,,Hilfe zur Begleitung und
zur unabhangigen Beratung* als zusatzli-
che Service-Leistung in der klassischen
Selbsthilfe anzubieten, ist es ndtig, noch
mehr als bisher in die Offentlichkeit zu tre-
ten. Uber die Grenzen der Gruppe hinaus
sollten Vertreter von ASHG zukinftig ge-
zielt die Patienten in den Krankenh&usern
und in ihren hauslichen Umgebungen auf-
suchen, beraten und auffangen. Diese Be-
ratungsfunktion sollte tber den Verband
erarbeitet und an die Vertreter der ASHG
weitergegeben werden.

Logopédisches Fachwissen wiederum
koénnte durch die Logopéden ,,selbsthilfe-
gerecht* aufbereitet und vermittelt wer-
den. Dieser Auftrag bzw. das Thema Apha-
sie-Selbsthilfe musste fir diesen Zweck im
Curriculum der Logopé&dieausbildung ver-
ankert sein. Dies ist gerade deshalb wich-
tig, da die Aphasiker und ihre Angehdri-
gen uber das Krankheitsbild bzw. Uber die
Aphasieformen wenig aufgeklart sind. In
diesem Zusammenhang wurden bei der
Fragebogenaktion nur neun Fragebdgen
beantwortet, als es um die jeweiligen
Sprachstérungen der betroffenen Grup-
penmitglieder ging und selbst diese An-
gaben waren ungenau; so erscheint z.B.
die Angabe von Uber 20 % Wernicke-
Aphasikern zu hoch.

Nur eine gut geschulte Aphasie-Selbsthil-
fe ist in der Lage, das Thema Aphasie in
das Bewusstsein der Gesellschaft zu trans-
portieren. Mit einer starker ausgebildeten
Lobby lieRen sich dann wiederum gegen-
Uber der Gesundheitspolitik diejenigen In-
teressen von Logopaden, die im Einklang
mit den Zielen des BRA stehen, durchset-
zen (z.B. im Hinblick auf héhere Therapie-
frequenzen oder Transparenz von logopa-
dischen Leistungen in den Vergutungslis-
ten der Krankenkassen). Aufzerdem wir-
de die Steigerung der ,,fachlichen Betrof-
fenenkompetenz* die Qualitat der logo-
padischen Therapie nachhaltig pragen. Er-
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staunlich bleibt in diesem Zusammenhang
die Tatsache, dass es bisher nicht gelun-
gen ist, die Wirksamkeit der Aphasiethe-
rapie bei chronischen Aphasikern in aus-
reichender Weise zu Uberpriifen. Gerade
hier bietet die Aphasie-Selbsthilfe der Lo-
gopédie durch den Kontakt zu den ASHG
die Mdglichkeit, auf eine Vielzahl von Pro-
banden zuriickgreifen zu kénnen, was im
Kontext der zunehmenden Akademisie-
rung der Logopédie nicht uninteressant er-
scheint.

Schlief3lich bleibt zu erwéahnen, dass ein Lo-
gopéade durch den Kontakt zur Aphasie-
Selbsthilfe bzw. durch das Engagement in
einer Aphasie-Selbsthilfegruppe in direk-
tem Kontakt zu seiner Klientel steht. Die-
ser Sachverhalt ist per se nichts Verwerfli-
ches, im Gegenteil, er hat in der Vergan-
genheit die durchaus legitime Symbiose
zwischen dem ,,Fachprofi“ und dem
,»Selbsthilfe-Profi* gefdrdert.

Die zuvor genannten Aspekte haben ei-
nerseits gezeigt, welchen Sachzwangen die
Zusammenarbeit von Logopéaden und der
ASHG derzeit unterliegt. Andererseits wur-
de aber auch deutlich, welche Chancen in
Zukunft hieraus erwachsen, insbesondere
vor dem Hintergrund bereits gewachsener
und gefestigter Strukturen. Es ist jetzt an
uns, aus der Lethargie zu erwachen und
aktiv an Veranderungen teilzunehmen.
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