Vorwort der Herausgeberinnen

In Publikationen zur neurologischen Rehabilitation
wird gefordert, dass der Nachweis von Rehabilita-
tionserfolgen auf der Ebene von Partizipation (Teil-
habe) zu fiihren sei und nicht mehr auf der Ebene
von Funktionsverbesserungen im Bereich Motorik,
Kognition und Sprache. Die Leitlinien der neuro-
logischen und sprachtherapeutischen Fachgesell-
schaften orientieren sich an der Internationalen
Klassifikation der Funktionsfdhigkeit, Behinderung
und Gesundheit (ICF) der WHO und beschreiben
als primdres Ziel der Aphasietherapie die verbes-
serte Teilhabe an der Alltagskommunikation und
die Minderung der aus der Aphasie resultieren-
den Beeintrdchtigung in der Teilhabe am sozialen
Leben.

Die Forderung nach einer partizipationsorien-
tierten Therapie kann jedoch aufgrund von fehlen-
den empirischen Studien zum jetzigen Zeitpunkt
noch nicht voll erfiillt werden. Beispielsweise feh-
len geeignete Diagnostikinstrumente und kom-
parative Studien, die nachweisen, mit welchen
Therapiemethoden die Partizipation an der Kom-
munikation im Alltag und Beruf am effektivsten
verbessert werden kann. Zudem mangelt es an
empirischen Untersuchungen {iber die Auswirkun-
gen der Aphasie auf das Alltagsleben in den Fami-
lien.

Mit dem vorliegenden Buch liegt eine erste
deutschsprachige Veroffentlichung vor, die Ein-
blicke in den Gesprachsalltag von Familien -

anhand einer Verlaufsstudie {iber den Adapta-
tionsprozess einer Familie in den ersten 18 Mona-
ten nach Beginn der Aphasie - erlaubt. Deutlich
wird, dass Aphasie nicht nur ein linguistisches-
Defizit ist, sondern immer auch eine Einschrdn-
kung des sozialen Lebens fiir die gesamte Familie
bedeutet.

Das Buch liefert Hintergrundwissen {iber die
konversationsanalytische Methodik und tiber das
Aphasiemanagement im familidren Kontext. Aus
psychologischer Perspektive wird das ,Coping*
von Betroffenen und Angehorigen beschrieben. Die
anschaulichen Beispiele und detaillierten Analysen
der Problemquellen und Bewdltigungsstrategien
der aphasischen und sprachgesunden Familien-
mitglieder konnen als Grundlage fiir die Beratung
von Angehorigen und Betroffenen dienen. Fiir eine
partizipationsorientierte Therapie skizzieren die
Autoren alltagsrelevante Ansatzpunkte.

Das Buch wendet sich an die sprachtherapeu-
tischen Berufsgruppen (Logopdden, Sprachthera-
peuten, klinische Linguisten, Sprachpathologen,
Sprechwissenschaftler), Mediziner und Psycholo-
gen, die in der Neurorehabilitation tdtig sind. Wir
hoffen, dass das Buch sowohl fiir die Ausbildung
als auch fiir die klinische Praxis hilfreich ist und
bitten um Riickmeldungen und Anregungen.
Aachen, Oktober 2008 Luise Springer
Dietlinde Schrey-Dern
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In den Jahren 2000-2002 haben sich zwdlf von
Aphasie betroffene Familien und Paare bereit er-
klart, uns - im Rahmen einer von der DFG gefor-
derten Langzeitstudie (,Adaptationsstrategien in
der familidren Kommunikation zwischen Aphasi-
kern und ihren Partner/innen“, Projektleitung:
Prof. Dr. P. Auer; Projektmitarbeiter: Angelika
Bauer, Florian Kulke, Barbara Ronfeldt; Dagny Bors-
dorf, Anna Campagna) - Einblick in ihren sprachli-
chen Alltag zu gewdhren. Sie haben wdhrend der
ersten 18 Monate nach Beginn der Aphasie bei sich
zu Hause mehr als 150 Stunden Gespriache auf
Video aufgezeichnet und uns diese Aufnahmen zur
Verfiigung gestellt. Erganzt wurden diese Aufnah-
men von Interviews, die zum Abschluss eines jeden
Aufnahmezeitraums von einem der Projektmitar-
beiter durchgefithrt und ebenfalls aufgenommen
wurden.

Sprachlicher Alltag findet in den verschiedens-
ten gesellschaftlichen Bereichen und unter den
unterschiedlichsten Bedingungen statt. Es gibt
sprachliche Interaktionen, die im geschiitzten Be-
reich gut eingespielter kleiner Interaktionsgemein-
schaften stattfinden (fiir die sich in der Soziolin-
guistik der Begriff ,communities of practice”
eingebiirgert hat; Wenger 1998) und zu einem er-
heblichen Teil auf Routinen beruhen; und es gibt
Interaktionen, die in ungewohntem kommunika-
tiven Neuland ablaufen und voller Risiken sind,
weil die Interaktionspartner, die Kommunikations-
inhalte oder die Formen der sprachlichen Interak-
tion (oder alle drei Faktoren) nicht bekannt oder
nicht vorhersagbar sind. In diesem Buch beschafti-
gen wir uns mit den Auswirkungen von Aphasie
auf die ,community of practice der Familie bzw.
der Paargemeinschaft in jenem kommunikativen
Bereich, in dem die Routinehaftigkeit der interak-
tiven Abldufe hoch und die Situationen relativ ver-
traut sind. Diese Gesprdchssituationen unterschei-
den sich daher in einer ganzen Reihe relevanter
Merkmale z.B. von der Gesprdchssituation der
Sprachtherapie, aber auch von Gesprdachen mit
Fremden, in Institutionen etc., in denen andere als

Vi

die hier vorgestellten Praktiken méglich und erfor-
derlich sind.

Fiir viele Menschen mit Aphasie ist der fami-
lidre Kontext das primdre soziale Umfeld, in dem
sie die Auswirkungen der Aphasie erleben und in
dem sie lernen (miissen), diese auf die eine oder
andere Art zu bewdltigen. Es geht um Teilhabe am
kommunikativen Alltag, um die Demonstration
sozialer Kompetenzen z.B. als Vater, und nicht
zuletzt um die Familie, um das Paar: Fiir beide
Jnstitutionen konnen zumindest in unserer
westlichen Kultur Gesprache als Bausteine dessen
betrachtet werden, was sie ausmacht. In Gesprd-
chen werden Beziehungen gestaltet. Der familidre
sprachliche Alltag ist daher fraglos einer der wich-
tigsten Orte, an dem die Schddigung des kogniti-
ven Subsystems ,Sprache“ als Hindernis fiir ge-
meinsame soziale Aktivititen (= die aphasische
Behinderung) Form annimmt. Hier miissen die
psychischen und sozialen Konsequenzen der
Aphasie immer wieder aufs Neue erlebt und be-
waltigt werden.

Die Daten, auf denen die in diesem Buch vorge-
stellten Untersuchungen beruhen, stammen also
zum groften Teil aus informellen Gesprachen im
vertrauten Kreis, wie abendlichen Tischgespra-
chen, Unterhaltungen der Eheleute untereinander
und mit Freunden, Gesellschaftsspielen und Sprach-
iibungen (Hausaufgaben). In der Regel sind die
sprachgesunden Ehepartner der Aphasiker anwe-
send, es sind hdufig mehr als zwei Personen am
Gesprdch beteiligt, und die Beteiligten konnen ei-
nen groflen Freiraum nutzen, was die inhaltliche
und formale Gestaltung dieser Gesprache betrifft.
Die Aufnahmen, die uns die Familien zur Verfii-
gung gestellt haben, zeigen eindriicklich, dass die
Betroffenen nicht auf sprachliche Aktivitdten ver-
zichten, sondern miteinander im Gesprach bleiben
wollen. Die durch die Aphasie verdnderten Kom-
munikationsbedingungen fiihren aber nicht nur zu
einem Bruch mit den bisherigen Routinen der
hduslichen Kommunikation, sie sind zundchst
auch fiir alle Beteiligten Neuland und machen Um-
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orientierungen notwendig. Dies beginnt mit der
Entwicklung und Erprobung von Praktiken des
Aphasiemanagements im Sinne flexibler und lokal
wirksamer Problemlésungsverfahren und fiihrt
mit der Zeit nicht nur zu einer alltagspraktischen
Kenntnis der Aphasie (eine spezifische Art von Ex-
pertenwissen), sondern auch zu einer Auswahl an
alltagstauglichen Praktiken, die zu innerfamilidren
Routinen im Umgang mit Aphasie werden und in
ihrer Gesamtheit den familienspezifischen kom-
munikativen Adaptationsstil ausmachen.

Gesprdchsdaten aus dem familidren Alltag sind
in der Aphasieforschung bisher nur ganz selten er-
hoben und kaum je unter einer longitudinalen Per-
spektive ausgewertet worden. Sie bieten uns die
Moglichkeit, das Leben mit einer Aphasie aus einer
gesprdchslinguistischen Perspektive zu betrachten.
Ganz im Vordergrund stand dabei fiir uns das Inte-
resse, von den Betroffenen zu lernen. Wir haben
uns deshalb mehr auf das Gelingen als auf das
Scheitern konzentriert. Wie schaffen es die Betei-
ligten trotz z.T. schwerer Aphasien miteinander
im Gesprdch zu bleiben? Welche Ressourcen wer-
den genutzt? Welche Problemlésungsstrategien
entwickeln sie? Welche sprachlichen und nicht-
sprachlichen Mittel werden dabei eingesetzt? Wel-
che Aufgaben erfiillen die sprachgesunden Ge-
sprachspartner im Aphasiemanagement, welche
die aphasischen Teilnehmer? Wovon héngt es ab,
wie die Betroffenen das Aphasiemanagement ge-
stalten? Gibt es gute Strategien (z.B. stiitzende)
und schlechte (z.B. marginalisierende, dominie-
rende)?

,Von den Betroffenen lernen“ hat allerdings
auch theoretische und methodische Implikatio-
nen: Wir mussten dazu mit einem nichtnorma-
tiven Sprachbegriff arbeiten, mit authentischen
Daten und mit einer nichtnormativen Analyse-
methode. Dariiber hinaus benétigten wir ein Kom-
munikationsmodell, das die gemeinsame Arbeit
der Gesprdchspartner an Sprache und sprach-
lichem Handeln erfassen kann. Auch diese Heran-
gehensweise kann zumindest im deutschsprachi-
gen Bereich als Novum gelten.

Fiir das vorliegende Buch haben wir einen Teil
der Ergebnisse des Forschungsprojektes zusam-
mengefasst, um sie denjenigen zugdnglich zu ma-
chen, die mit der Rehabilitation von Menschen mit
Aphasie befasst sind. Das erste Kapitel gibt eine
Einfiihrung in die theoretischen und methodologi-
schen Grundlagen der Analyse von Aphasie im
Gesprdch. In Kapitel 2 werden Praktiken des loka-

len Aphasiemanagements besprochen, also die
Formen der Bearbeitung von sprachlichen Proble-
men an der Stelle im Gesprach, wo sie auftreten.
Sowohl Aphasiker als auch Sprachgesunde entwi-
ckeln dafiir Strategien, die immer einen Kompro-
miss darstellen: Der Kompromiss muss gefunden
werden zwischen dem Ziel des Aphasikers, ,,nor-
mal“ zu erscheinen, um so als vollwertiges Mit-
glied der ,community of practice* und der Gesell-
schaft insgesamt zu erscheinen, also sein Gesicht
nicht zu verlieren (Facework, Orientierung an der
Normalitdt), und dem Ziel, durch kollaborative Ver-
fahren sicherzustellen, dass der Aphasiker seine
sprachlich-interaktiven Projekte realisieren kann
(Informations- und Interaktionsmanagement).

Kapitel 3 widmet sich anhand der familidren
Kokonstruktion von Bedeutungen in der Interak-
tion mit einem Globalaphasiker dem besonders
wichtigen Bereich der kompensatorischen Gestik.
Wir zeigen hier, dass eine Sichtweise, die sich auf
die Substitution von sprachlichen AuRerungen
durch semantisch prazise eingesetzte Gesten be-
schrdnkt, der Komplexitdt und Multimodalitdt der
Verbindung von Gesten, sonstigem nonverbalem
Verhalten und Sprache nicht gerecht wird, die
allein - eine gelungene Kooperation mit den
Sprachgesunden vorausgesetzt — zum interaktiven
Erfolg fithren kann.

In Kapitel 4 widmen wir uns der Rolle des Ehe-
partners (in unseren Daten fast immer der Ehe-
frau) als Moderatorin der Interaktion des Aphasi-
kers mit dritten Gesprdchspartnern, also zum
Beispiel den Kindern oder Freunden des Paars, die
zu Besuch sind. In diesen Féllen geht es sehr oft
um Krisenmanagement; die sprachgesunde Part-
nerin greift ein, um die Partizipation ihres Mannes
zu sichern, und sie gibt den Beteiligten Regiean-
weisungen, wie sie sich zu verhalten haben, um
die Interaktion gliicken zu lassen. Dabei kommt
der privilegierte Status der Ehefrau im Stigma-
Management zum Tragen.

Kapitel 5 beschaftigt sich mit einer interaktiven
Routine, die in den von uns untersuchten Fami-
lieninteraktionen im Vergleich zu sprachgesunden
Familien eine auffdllig groBe Rolle spielt: dem
(Ein-)Uben von sprachlichen Strukturen als quasi
sprachtherapeutische MaRnahme im familidren
Kontext. Ziel dieses Kapitels ist es zu zeigen,
welche Formen des Ubens sinnvoll und wenig
gesichtsbedrohend sind und welche den Interak-
tionsfluss unterbrechen und den Aphasiker stig-
matisieren. Dabei ist vor allem der Unterschied
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zwischen (vom Aphasiker) selbstinitiierten und
fremdinitiierten Ubungssequenzen relevant.

Im Kapitel 6 verlassen wir die enge Perspektive
des Interaktionsverhaltens in Einzelsequenzen und
betrachten die Daten longitudinal: anhand zweier
Familien zeigen wir, dass die familidaren Bearbei-
tungsstrategien sich im Laufe der 12 Monate, in-
nerhalb derer regelmdRig Daten erhoben wurden,
verdndern. In beiden Fillen geht die Verdnderung
- trotz des unterschiedlichen Schweregrades der
Aphasie - in Richtung auf eine weniger exponie-
rende Form des Aphasiemanagements, die eine
Teilnahme des Aphasikers am Gesprdch sicher-
stellt.

SchlieRlich wird im Kapitel 7 aus einer psycho-
logischen Perspektive das Coping der Paare unter-
sucht. Als Datengrundlage fiir dieses Kapitel
dienen nicht mehr die innerfamilidren Gesprachs-
abldufe (wie in den Kapiteln 2-6), sondern die

Vil

Nachgesprache, die die betroffene Familie mit ei-
nem Mitglied des Forschungsteams fiihrte. Darin
lassen sich nicht nur Aussagen {iber die Bewadl-
tigung der aphasiebedingten Stressoren finden,
sondern zugleich auch Beispiele dafiir, wie die Be-
teiligten sich in ihren gemeinsamen Bewadltigungs-
bemiihungen im Interview nach aufen als Paar
darstellen.

Unser Dank gilt der Deutschen Forschungsge-
meinschaft, den Mitarbeitern und Mitarbeiterin-
nen des Projekts und allen Kolleginnen und Kolle-
gen in den kooperierenden Kliniken sowie in der
,Belfortstrafle“. Gewidmet aber ist dieses Buch
den Paaren und Familien, die durch ihre Offenheit,
ihr Interesse und ihr Engagement das Forschungs-
projekt ermoglicht haben.
Freiburg, Oktober 2008 Angelika Bauer
Peter Auer
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