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Schlaganfall-Nachsorge: Explorative
Untersuchung von Beratungen durch
,Mentorinnen und Mentoren”

Stroke-Aftercare: an Exploratory Study of Counseling by “Stroke Mentors”

Nils Ingvar Hansen’, Janine Becker', Hendrik van den Bussche?, Hanna Kaduszkiewicz'

Hintergrund: Es gibt kein einheitliches Konzept zur am-
bulanten Schlaganfall-Nachsorge. Ehrenamtliche Versor-
gungskonzepte wurden bisher nicht untersucht. Ziel die-
ser Studie ist es, die Anliegen Schlaganfall-Betroffener und
ihrer Angehorigen in Beratungsgesprachen mit ehrenamt-
lichen Schlaganfall-Mentorinnen zu explorieren und zu
priifen, wie diesen Anliegen entsprochen wird.
Methoden: Qualitative Studie: teiinehmende Beobach-
tung von zwolf personlichen Beratungsgesprachen durch
Mentorinnen des Schlaganfall-Rings Schleswig-Holstein
sowie Analyse von 68 anonymen Telefon-Beratungspro-
tokollen. Auswertung von Feldnotizen, Memos und Tele-
fonprotokollen mittels QCAmap inhaltsanalytisch nach
Mayring. Erhebung u.a. der modifizierten Rankin-Skala
(mRS).

Ergebnisse: Die Beratungen dauerten 45-120 Minuten,
im Durchschnitt 1,5 Stunden. In 75 % der Falle waren
Manner, in 25 % Frauen vom Schlaganfall betroffen.
Altersbereich: 40-79 Jahre, mRS 1-4. Betroffene berichte-
ten tber korperliche Beschwerden (Lahmungen, Sensibili-
tats- und Sprachstérungen), kognitive und psychische
Storungen (Depression, Aufmerksamkeits- und Gedacht-
nisstorungen). Emotionale Belastungen bestanden beziig-
lich Alltagsbewadltigung, Abhangigkeit, familiarer Konflikte
und finanzieller Probleme. Hoher Informationsbedarf be-
stand beztiglich der Erkrankung und sozialrechtlicher Fra-
gen. Mentorinnen stellten einen persénlichen Bezug zu
den Gesprachsinhalten her, indem sie vom eigenen Er-
krankungsverlauf und Genesungserfolg berichteten. Da-
durch fiihlten Betroffene sich tatsachlich verstanden. Be-
troffene wurden motiviert, Eigenverantwortung zu tiber-
nehmen, eigenstandig zu tiben und konkrete Ziele zu for-
mulieren.

Schlussfolgerungen: Aufgrund ihrer personlichen Er-
fahrungen starken die Mentorinnen die Motivation und
Selbstmanagementfahigkeiten von Betroffenen. Das Pro-
jekt hat Vorbildcharakter fiir den Einsatz qualifizierter Lai-
en in der Versorgung.

Schliisselworter: Qualitative Studie; teilnehmende Beobach-
tung; Schlaganfall-Nachsorge; Patientenexperten; Selbsthilfe

Background: A standardised stroke aftercare concept
does not exist in Germany. Studies on voluntary care con-
cepts are lacking. The aim of this study was to explore the
concerns of patients and their relatives in counselling in-
terviews by voluntary stroke mentors and how these con-
cerns were met.

Methods: Qualitative study: participatory observation of
12 personal counselling sessions by mentors of the
Schlaganfall-Ring Schleswig-Holstein, a patient and
relatives organisation, and analysis of 68 anonymous
protocols of telephone consultations. Content analysis of
field notes, memos and protocols with the software QCA-
map according to Mayring. Documentation of the Modi-
fied Rankin Scale Score (mRS).

Results: Encounters took 45-120, on average 90 min-
utes. The age of the stroke patients ranged from 40-79
years. mRS values: 1-4. Patients reported physical ail-
ments (paralysis, sensitivity and speech disorders) as well
as cognitive and mental disorders (depression, attention
and memory disorders). Emotional burdens existed re-
garding daily routines, dependence, family conflicts and
financial problems. Information was sought about stroke
as a syndrome and social law issues. Mentors reported on
their own disease history and recovery. As a result, pa-
tients felt “actually understood” and were motivated to
take personal responsibility, to exercise independently
and to formulate concrete goals.

Conclusions: Due to their personal experiences mentors
strengthen stroke patients’ motivation and self-manage-
ment abilities. The project is an example for the use of
qualified laymen in health care. Further development of
the concept in terms of professionalization and scientific
analysis regarding long-term results is needed.
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aftercare; expert patients; self-help
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Hintergrund

Der Schlaganfall steht in Deutschland
mit tber 300.000 Betroffenen an 13.
Stelle der hidufigsten Todesursachen [1]
und ist eine der Hauptursachen fiir Be-
hinderung im Erwachsenenalter. Ca.
1.000.000 ,stroke survivors“ leben mit
,leichten” bzw. ,mittleren” Behin-
derungen [2].

Wihrend die Akutversorgung von
Menschen mit Schlaganfall intensiv
weiterentwickelt und beforscht worden
ist, werden Betroffene in der ambulan-
ten Nachsorge sehr unterschiedlich un-
terstiitzt. Studien zur ambulanten Nach-
sorge in Deutschland sind rar. Hambur-
ger Hausdrztinnen und Hausdrzte gaben
in einer Befragung an, dass es ihnen
nicht gut gelinge, Lebensstil verdndern-
de Verhaltensweisen zu bewerkstelligen.
Insgesamt beschreiben die Befragten eine
komplexe, problembeladene, schwierig zu
bewiiltigende  Versorgungssituation (...).
Dabei iibernehmen die Hausdrzte und
Hausdrztinnen — ebenso wie die Therapeu-
ten — neben ihren berufsspezifischen Aufga-
ben zu einem grofSen Teil auch Aufgaben
des case management” [3]. In einer Unter-
suchung von Betroffenen vier Jahre
nach einem Schlaganfall lagen bei 15 %
mittel- bis schwergradige depressive
Symptome vor, bei 21 % leichtgradige.
Nur etwa ein Drittel der Betroffenen mit
schweren depressiven Symptomen er-
hielt eine medikamenttse antidepressi-
ve Therapie, lediglich ein Patient eine
psychiatrische Behandlung [4]. Neben
den organisch bedingten Einschrankun-
gen hat ein Schlaganfall soziale und fi-
nanzielle Folgen. Vielen klinischen und
sozialen Bediirfnissen von Betroffenen
wird nicht zufriedenstellend entspro-
chen [5]. Haufig haben sie das Gefiihl,
mit ihren Problemen im Alltag auf sich
allein gestellt zu sein [6].

Derzeit werden verschiedene Ansit-
ze zur Verbesserung dieser Situation
entwickelt und untersucht. An der Uni-
versitdtsklinik ~ Dresden  betreuen
Schlaganfall-Lotsen als Case manager
seit 2011 Betroffene bis zu einem Jahr
lang in der Nachsorgephase. Diese
Schlaganfall-Lotsen sind durch die
Deutsche Gesellschaft fiir Care und Ca-
se Management (DGCC) =zertifizierte
Gesundheits- und Krankenpfleger/in-
nen [7]. Derzeit wird vom Innovations-
fonds ein dhnliches Projekt in Ostwest-
falen-Lippe gefordert [8].

Daneben gibt es Patienteninitiati-
ven, die Betroffene mittels ,Experten
aus eigener Erfahrung” unterstiitzen.
International sind solche Berater/in-
nen als ,expert patients” [9] bekannt —
und zum Teil in die Regelversorgung
integriert, z.B. im National Health Ser-
vice in Grofibritannien und Nord-
irland. Im Rahmen des , expert patients
programme* (EPP) fiir Menschen mit
chronischen Erkrankungen steht die
Forderung des Selbstmanagements
und der Selbstwirksamkeitserwartung
im Fokus [10].

In Deutschland ist ein solches Kon-
zept am ehesten in der Psychiatrie be-
kannt. Die Initiative ,Einbeziehung
Psychiatrie-Erfahrener” (auch EX-IN,
engl. experienced involvement) arbeitet
mit ,Expertinnen und Experten aus Er-
fahrung”, die als Genesungsbegleiterin-
nen und -begleiter zu Identifikations-
personen fiir Patientinnen und Patien-
ten werden. Als personliche Berater/in-
nen sind sie auch ein Beispiel fiir den
Umgang mit Riickschldgen und Resig-
nation und stdrken die Eigenverant-
wortung [11].

Der Schlaganfall-Ring Schleswig-
Holstein (SRSH), eine Patienten- und
Angehorigenorganisation, bietet ergan-
zend zu den Angeboten der Regelversor-
gung Kkostenlose Beratungen durch
Schlaganfall-Mentorinnen und Mento-
ren an (im Weiteren immer weiblich, da
mehrheitlich  Frauen). Schlaganfall-
Mentorinnen haben entweder selbst ei-
nen Schlaganfall erlitten oder sind An-
gehorige von Schlaganfall-Betroffenen.
Die Beratung soll bei der Benennung
von Problemen und Zielen helfen, die
Kompetenzen der Betroffenen stdrken,
Ressourcen aktivieren, motivieren, in-
formieren und an andere Institutionen
vermitteln [12].

,Peer counseling”, d.h. die Beratung
Betroffener durch Betroffene gibt es in
vielfdltiger Form auch in verschiedenen
Selbsthilfeorganisationen. Uber das In-
nenleben dieser Angebote ist aber kaum
etwas bekannt. Beratungen durch ,Pa-
tienten-Experten“ nach Schlaganfall
sind bisher in Deutschland nicht unter-
sucht worden. Ziel dieser Studie war es
daher zu explorieren, welche Anliegen
und Probleme Schlaganfall-Betroffene
und/oder ihre Angehorigen in Bera-
tungsgesprachen mit Schlaganfall-Men-
torinnen duflern und wie diesen Anlie-
gen entsprochen wird.

Methoden

Es handelt sich um eine zweiteilige,
qualitative, explorative Studie, die von
der Ethik-Kommission der Medizi-
nischen Fakultit der Christian-Al-
brechts-Universitait zu Kiel (AZ
D570/16 vom 13.12.2016) genehmigt
wurde. Es erfolgte keine Vergilitung der
Teilnehmer/innen.

Zunidchst wurden zwolf Beratungs-
gesprache von Schlaganfall-Mentorin-
nen mittels passiv-teilnehmender Be-
obachtung untersucht (zwolf Schlag-
anfallpatientinnen und -patienten
und/oder deren Angehorige sowie vier
Schlaganfall-Mentorinnen [ein Mann,
drei Frauen]). Der SRSH lud den Beob-
achter zu den anstehenden Gespri-
chen, die von Februar bis Dezember
2017 stattfanden, ein. Beobachtungs-
grundlage war ein auf Basis der aktuel-
len Literatur erstellter Beobachtungs-
leitfaden mit den zentralen For-
schungsfragen sowie Fragen zu den
Rahmenbedingungen des Gesprichs
(anwesende Personen, Ort, Zeit etc.).
Die Beobachtungen wurden frei als
Schlagworte, Feldnotizen und Memos
protokolliert und am gleichen Tag in
ein strukturiertes Beobachtungspro-
tokoll entlang des Leitfadens tiberfiihrt.

Das neurologische Defizit der Be-
troffenen wurde mittels der modifizier-
ten Rankin-Skala eingeschatzt (ggf.
fremdanamnestisch).

Urspriinglich waren ca. 15 Gespri-
che avisiert worden. Nach zehn Beob-
achtungen zeichnete sich jedoch eine
deutliche Abnahme neuer Inhalte ab,
sodass nach zwolf Gesprachen die Beob-
achtungen aufgrund von Sittigung des
Materials beendet wurden [13].

Die Auswertung erfolgte durch qua-
litative Inhaltsanalyse nach Mayring
[14] mittels des Open-access-Programms
QCAmap durch die Untersucher/innen
JBund NH. Die Erstanalyse von NH wur-
de von JB gepriift, Differenzen wurden
im Konsens aufgelost. Insgesamt ent-
standen durch induktive Kategorienbil-
dung drei Haupt- und 14 Unterkatego-
rien (vgl. Abb. 1).

Da sich im Laufe der Studie heraus-
stellte, dass viele Beratungen durch
Schlaganfall-Mentorinnen nur telefo-
nisch erfolgten, wurde vom SRSH ein
anonymer Dokumentationsbogen fiir
telefonische Beratungen erstellt. Die
Mentorinnen dokumentierten die Bera-
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tungsinhalte als Freitext wahrend der
Telefonate oder direkt im Anschluss da-
ran. Insgesamt 68 anonyme Telefonpro-
tokolle aus dem Zeitraum von Mai 2017
bis Januar 2018 wurden vom SRSH zur
Analyse zur Verftigung gestellt. Die Tele-
fonate wurden insgesamt von zwei Men-
torinnen (53 % und 22 % der Gesprache)
und einem Mentor gefiihrt (25 % der
Gesprache). In 35 % der Telefonate spra-
chen die Mentorinnen mit Betroffenen,
65 % der Gesprache fiihrten sie mit An-
gehdorigen.

Die Auswertung der Dokumentati-
onsbogen erfolgte analog der Auswer-
tung der teilnehmenden Beobachtun-
gen inhaltsanalytisch nach Mayring
[14].

Ergebnisse
Beratungssituation

Die Beratungen dauerten 45-120 min,
im Durchschnitt 1,5 Stunden. In 75 %
der Fédlle waren Mdnner, in 25 % Frau-
en vom Schlaganfall betroffen. Wei-
tere Informationen zur Beratungs-
situation finden sich in Tabelle 1. Eini-
ge Angehorige und Betroffene wirkten
wihrend des Gesprdchs angespannt
und gaben an, mit der allgemeinen Le-
benssituation tiberfordert zu sein. Dies
duflerte sich in schneller Sprache, Err6-
tung und einem unstrukturierten Er-
zdhlstil.

Medizinische Aspekte

Die Betroffenen berichteten von indi-
viduell unterschiedlichen Beeintrdch-
tigungen der Funktion: von reduzier-
ter Beweglichkeit, Gangunsicherheit,
Funktionsstérungen der Hand, Kom-
munikationsproblemen durch Wort-
findungsstorungen und anderweitig
erschwerte Sprache, Schluckstorun-
gen, reduzierter Aufmerksamkeit, Kon-
zentration und Merkfahigkeit, gerin-
ger Belastbarkeit bzw. rascher Erschop-
fung, Schmerzen und Schwindel. Sie-
ben der zwolf Betroffenen zeigten das
Bild einer Hemiparese. In drei Bera-
tungsgesprachen berichteten Betroffe-
ne tber die Symptome und die Thera-
pie einer Depression im Zusammen-
hang mit dem Schlaganfall.

der F

Medizinische Aspekte

Psychische Beschwerden

Beratungsaspekte

Empowerment

Abbildung 1 Vereinfachte Darstellung des Kategoriensystems der Gesprachsinhalte

Sachebene

Informationsbedarf: Bei der Hilfte
der Beratungen wurden Fragen zu am-
bulanten Therapiemdglichkeiten (z.B.
Wer kann kognitive Einbufien therapie-
ren? Welche Therapeuten machen
Hausbesuche?) sowie hinsichtlich des
Sozialrechts  (Schwerbehindertenaus-
weis, Rehabilitations- und Renten-
anspriiche, Betreuungsrecht, Vorsor-
gevollmacht), der Kosteniibernahme
und dem Erhalt von Hilfsmitteln und
schlaganfallspezifischen
angeboten gestellt.

Mobilitat: In einem Grof3teil der Bera-
tungen wurde das Thema Autofahren
angesprochen. Besonders Betroffene in

Beratungs-

landlichen Regionen waren haufig auf
ihre Angehorigen angewiesen, um am-
bulante Therapien wahrzunehmen. Die-
se Abhdngigkeit empfanden sie und die
Angehorigen als belastend: ,Er kommt
nirgendwo alleine hin, kann aber nicht im-
mer gefahren werden” (B51)*.

Finanzielle Belastung: In einigen
Gesprachen wurden erhebliche Unter-
schiede zwischen dem Einkommen vor
dem Apoplex und den Leistungen durch
Erwerbsminderungsrenten oder Berufs-
unfihigkeitsversicherungen  beschrie-
ben. Zusidtzlich waren Betroffene mit
Kosten fiir Hilfsmittel konfrontiert, die
nicht von Kostentrdgern tibernommen
wurden, beispielsweise: ,Ohne Treppen-
lift kann ich das obere Stockwerk nicht errei-

* Die Nummer innerhalb der Klammer hinter den Zitaten entspricht der Kategoriennummer der qualitativen Inhaltsanalyse im Softwareprogramm QCAmap.
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Ort der Betroffene/r Alter Monate seit Anwesende Anzahl der Modified
Beratung anwesend? Betroffene/r letztem Angehorige Mentorinnen Rankin Scale
[Dahre] Schlaganfall und Score

Verbindung
zur/zum
Betroffenen

1 DRK-Kiel Nein 79 2,5 Tochter, 2 3
Schwiegersohn

2 zu Hause Ja 59 36 Ehefrau 1 4

3 zu Hause Ja 70 7 Tochter, 2 3
Schwester

4 zu Hause Ja 52 16 Ehefrau 1 2

5 zu Hause Ja 40 18 Keine 1 4

6 zu Hause Ja 55 22 Schwester, 1 2
Schwager

7 zu Hause Ja 40 30 Keine 1 3

8 zu Hause Ja 75 3 Keine 1 1

9 zu Hause Ja 70 9 Sohn 2 4

10 Café-Hamburg | Ja 64 144 Keine 1 3

1 DRK-Rellingen Nein 70 9 Ehefrau 1 2

12 zu Hause Nein 53 1 Ehefrau, Schwa-| 1 4
gerin, Partner
der Schwaégerin

Modified Rankin Scale Score beschreibt den Grad der Beeintrachtigung des Alltags: 1 = Symptome, aber keine relevante Beeintréach-

tigung (B); 2 = leichte B; 3 = mittelschwere B; 4 = hdhergradige B.

Tabelle 1 Informationen zur Beratungssituation

chen. Ich kann in meinem Haus nicht ein-
mal zur Toilette gehen oder duschen” (B1).
Im landlichen Raum stellten zudem lan-
ge Anfahrtswege zu ambulanten Thera-
pien eine finanzielle Belastung dar.

Emotionale Ebene

Psychische Belastung: Fast alle Be-
troffenen und Angehdrigen beschrie-
ben die Lebenssituation nach dem
Schlaganfall als psychisch belastend.
Fiir die Betroffenen stand die ungewoll-
te Abhdngigkeit im Vordergrund, die
Angehdorigen erzihlten von einem Ge-
fiihl der Pflicht, selbst unter grofien An-
strengungen den Betroffenen im Alltag
zu helfen.

Akzeptanz der Situation: Vielfach
thematisierten Betroffene Schwierigkei-
ten, die verdnderte Lebenssituation zu
akzeptieren: , Von einem Moment auf den
anderen war alles anders, mir fillt es
schwer, dies zu akzeptieren und mich nicht
davon runterziehen zu lassen” (B72). , Frii-
here Nebentitigkeiten sind zu Hauptall-
tagsaufgaben geworden. Ich empfinde das
als sehr unbefriedigend und leide darunter”
(B21). Auch beschrieben einzelne Be-
troffene, dass sie sich fiir ihren Zustand

schamen wiirden: ,Die Blicke der Leute
sind mir unangenehm” (B72). ,Hinzufal-
len und dabei gesehen zu werden, wire mir
sehr peinlich” (B42). Mehrere Betroffene
duflerten das Bediirfnis, sich mit einer
Person auszutauschen, die ein dhnliches
Schicksal erlitten hatte: ,Leute, die keinen
Schlaganfall hatten, konnen sich nicht in
meine Lage hineinversetzen” (B141).
Fortschritte der Genesung: In ein-
zelnen Beratungssituationen &uflerten
besonders Angehorige die Hoffnung auf
therapeutische Fortschritte. Zusitzlich
wurde tiber Ungeduld hinsichtlich des
Heilungsprozesses berichtet: ,Niemand
hat mir damals gesagt, wie lange das alles
dauert” (B85).

Konflikte in Familie und Partner-
schaft: Weiterhin wurden Konflikte in
Familie und Partnerschaft geschildert,
die durch kognitive Probleme bedingt
waren: ,Meine Familie ist genervt, wenn ich
mir etwas nicht merken kann” (B63). Auch
Rollenkonflikte resultierten aus dem
Schlaganfall. Ein Betroffener berichtete,
seine Frau habe nie arbeiten miissen, da
er gut verdient habe. Nach dem Schlag-
fall schame er sich dafiir, dass er nicht
mehr finanziell fiir sie sorgen kénne und
auf ihre Hilfe angewiesen sei (B75).

Unzufriedenheit mit der Versor-
gung: Ein Grofsteil der Betroffenen kriti-
sierte die Akutversorgung des Schlag-
anfalls im Krankenhaus bzw. wahrend
der Rehabilitation. Die Betroffenen be-
mangelten insbesondere Informations-
defizite zum Syndrom Schlaganfall sowie
zu wenig emotionale Unterstiitzung. Ei-
nige Angehorige aduflerten direkt den
Wunsch nach einer strukturierten Vor-
gehensweise hinsichtlich der ambulan-
ten Versorgung: ,Seit Entlassung Chaos
pur, obwohl Klar war, dass nicht sofort alles
perfekt laufen wiirde. Wie lang dauert dieser
Zustand an? Es sind so viele Baustellen, ich
weif$ gar nicht, wo ich anfangen soll” (B76).

Beratungsaspekte

Empowerment: Die Mentorinnen be-
tonten die Notwendigkeit, dass der/die
Betroffene selbst aktiv werde. Nach Mog-
lichkeit unterstrichen sie ihre Aussagen
durch Berichte tiber eigene Erfahrungen.
Sie versuchten Betroffene zu ermutigen
und zu motivieren. Ungeduld und Fra-
gen nach genauen Zeitpunkten, z.B. bis
wann es sich lohne, zu trainieren, begeg-
neten sie wie folgt: ,Es gibt keinen klaren
Zeitpunkt fiir Therapiefortschritte, es ist ein

B © Deutscher Arzteverlag | ZFA | Z Allg Med | 2018; 94 (10)
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Selbstheilungsprozess, den Sie durch aktives
Training, Eigeninitiative und Unterstiitzung
durch Angehdrige und Therapeuten beein-
flussen konnen” (B29). ,Ich hatte den
Schlaganfall vor 14 Jahren und mache im-
mer noch Fortschritte” (B84). Angehorigen
wurde geraten, mehr auf sich selbst zu
achten: ,Sie sind nicht verantwortlich fiir
Thren Mann, gehen Sie ganz normal mit-
einander um. Stellen Sie die eigenen Interes-
sen nicht immer hinten an” (B127). Die An-
gehorigen sollten die Verantwortung, so-
weit moglich, an die Schlaganfall-Betrof-
fenen zurtickgeben: ,Halten Sie sich zu-
riick, seien Sie passiv bereit und wenn etwas
ist, seien Sie da” (B54). Die Mentorinnen
betonten, dass drztliche Behandlungen
und therapeutische Leistungen durch
SRSH-Beratungen nicht ersetzt wiirden.
Betroffene sollten die Angehdrigen der
medizinischen Professionen als Coaches
verstehen, die unterstiitzend tdtig sind,
aber nicht die Verantwortung fiir die Be-
troffenen tibernehmen kénnten.
Informieren: In Bezug auf Therapie-
moglichkeiten informierten die Mento-
rinnen {ber konkrete Therapieeinrich-
tungen und verwiesen auf die eigene
Homepage (www.schlaganfall-ring.de/
wegweiser/). In einigen Fillen rieten sie
zur Kontaktaufnahme mit der Pflegekasse
oder der Schuldnerberatung. Auch boten
sie an, sich im Namen der Betroffenen bei
Kostentrdgern zu informieren. Zum Auto-
fahren nach Schlaganfall gaben sie miind-
liche und schriftliche Informationen.
Empfehlen: Neben Informationen ga-
ben die Mentorinnen den Ratsuchenden
auch sehr konkrete Ratschldge. Zum Bei-
spiel: Entsprechend dem Wunsch von Be-
troffenen, ihre Mobilitit zu erhohen bzw.
ihre Gehstrecke zu verldngern, empfahl
die Mentorin eigenstidndig aulerhalb der
ambulanten Therapien tdglich zu tiben.
Zur Veranschaulichung zeigte sie ein Bild
von sich im Rollstuhl und gab an, die ,ers-
ten 7 Jahre faul gewesen” zu sein und dann
erkannt zu haben, dass sie ,selbst aktiv wer-
den” miisse, um Erfolge zu erzielen. Da-
rauthin habe sie jeden Tag eigenstandig ge-
tibt und so wieder das Gehen erlernt. Auch
wurde einzelnen Betroffenen die Teilnah-
me an Selbsthilfe-Gruppen empfohlen.
Strukturieren: Die Mentorinnen er-
widerten den Wunsch nach Struktur
durch das Sortieren und Reflektieren der
Gesprachsinhalte, Formulieren von Zie-

len und Erstellen einer Prioritatenliste.
In einigen Beratungsgesprachen wurde
die Schlaganfall-Ring-Box** themati-
siert, hdufig wurde sie wihrend der Bera-

tung erldutert und tibergeben.
Die Sicht der Betroffenen

Die Betroffenen wurden nicht systema-
tisch befragt, ob ihren Anliegen im Rah-
men der Beratung entsprochen wurde.
Ihre Sicht kann vom Beobachter nur in-
direkt eingeschdtzt werden anhand
spontaner Dankesdufierungen und Kom-
mentare, z.B., dass die Mentorinnen ,gut
zuhirten” und ihnen das Gefiihl gédben
ywirklich verstanden” zu werden. Zudem
konnte bei den Beratungssuchenden ei-
ne im Gesprachsverlauf sichtbare Er-
leichterung bzw. ein Stressabfall beob-
achtet werden: Initial sprachen die Bera-
tungssuchenden eher schnell, zeigten
Unruhe, Handereiben, Gesichtsrote, im
Gesprachsverlauf bzw. nach dem Ge-
sprach waren sie deutlich entspannter.

Analyse der telefonischen
Beratungen

Die Telefonate dhnelten inhaltlich den
personlichen Beratungen. Ein formaler
Unterschied war die kiirzere Dauer (ca. 20
min). Zudem waren die Beratungsanldsse
konkreter. Aulerdem erfolgten viele An-
rufe noch wihrend sich die Betroffenen
in stationdrer Reha befanden. In diesem
Fall rieten die Mentorinnen zu zeitnaher
Organisation von ambulanten Therapien
im Anschluss an die Rehabilitation. Viele
Telefonate betrafen den Wunsch, die
Schlaganfall-Ring-Box zu erhalten.

Die Schlaganfall-Mentorinnen erldu-
terten in den telefonischen Gesprachen
den Betroffenen lokale Selbsthilfe-Ange-
bote oder boten in vielen Fillen einen
Termin zur personlichen Beratung an. In-
sofern kann ein Grofiteil der Telefonate
als erster Schritt zur ausfiihrlichen per-
sonlichen Beratung verstanden werden.

Diskussion

Die Berichte der Betroffenen hinsichtlich
korperlicher Beschwerden gleichen den
in der Literatur beschriebenen Langzeit-
folgen des Schlaganfalls [2] inklusive der

Post-Stroke-Depression [15]. Grundsitz-
lich werden Problembereiche der ambu-
lanten Nachsorge fiir Deutschland besta-
tigt, die in anderen Studien beschrieben
wurden, z.B. die psychische Belastung
von Angehorigen [16], die sich abhdngig
vom Verwandtschaftsgrad unterschei-
den kann [17] oder die vielféltigen Be-
diirfnisse der Betroffenen und Angehori-
gen [18]. Die Ergebnisse der vorliegenden
Studie bestédtigen auch die Ergebnisse ei-
ner niederldndischen Studie, die das Le-
ben Betroffener zu Hause untersuchte
[19] sowie eine Ubersicht qualitativer Ar-
beiten, die die Weiterentwicklung des ei-
genen Ichs und der Rolle in Familie und
Partnerschaft analysierte [20].

Unsere Studie zeigt als zusatzliche
Aspekte die Bedeutung des Autofah-
rens, insbesondere im landlichen Raum
sowie die zum Teil unterschiedlichen
Zielsetzungen von Betroffenen und An-
gehorigen. Wihrend die oben genann-
ten Studien eine Analyse der Probleme
und Bedarfe erstellt haben, geht die
vorliegende Studie weiter, indem sie ei-
ne Moglichkeit untersucht, wie diesen
Bediirfnissen begegnet werden kann.

Die konkreten Inhalte und Vor-
gehensweisen in Beratungsgesprichen
durch Mentorinnen sind bisher in ande-
ren Studien nicht beschrieben worden.
Die Mentorinnen nahmen sich viel Zeit
fiir die Beratungsgesprache. Betroffene be-
schrieben diesbeziiglich einen grofien Un-
terschied zu Gesprichen mit Arztinnen
bzw. Therapeutinnen. Durch den Zeit-
mangel wahrend der Konsultation kénn-
ten meist nicht alle Anliegen und Proble-
me zufriedenstellend besprochen werden.
Héufig erschwerten Sprachprobleme als
Folge des Schlaganfalls das Gesprdch mit
den Therapeutinnen zusétzlich.

Filz (2012) beschrieb das hohe Maf$
an Vertrauen und Authentizitdt der aus
Selbsthilfegruppen gewonnenen Infor-
mationen: ,Neben der reinen Information
ist die emotionale Verbundenheit unter Be-
troffenen und gegenseitige Unterstiitzung
auch in Krisen- oder Riickfallsituationen un-
schétzbar wertvoll in der Behandlung chro-
nischer Leiden. Diese Leistung ist besonders
wichtig, denn sie wird in der Regel nirgendwo
im Gesundheitssystem erbracht” [21]. Ahn-
liches wurde auch in der Interaktion zwi-
schen Mentorinnen und Betroffenen in
der vorliegenden Studie beobachtet.

** Ein vom Schlaganfall-Ring auf Basis der ICF-Klassifikation entwickeltes Karteikartensystem, mit dem Betroffene schlaganfallbedingte Defizite nach deren Relevanz erfas-

sen und fir das Behandler-Team abbilden kénnen.
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... ist Student der Humanmedizin an der Christian-Albrechts-
Universitat zu Kiel (CAU Kiel). Im Rahmen seiner Promotion am
Institut fir Allgemeinmedizin der CAU Kiel hat er sich mit dem
Thema der ambulanten Schlaganfall-Nachsorge beschéftigt,
unter anderem mit Beratungen durch Schlaganfall-Mentorin-
nen und mit der Evaluation der Ausbildung zum ,Schlaganfall-

Als Fundament der Beratungen
zeichnete sich das Prinzip des Empower-
ment ab, d.h. Betroffene wurden moti-
viert, sich Ziele zu setzen, die behan-
delnden arztlichen und therapeutischen
Professionen aktiv in die Umsetzung
dieser Ziele einzubinden und z.B. die
Schlaganfall-Ring-Box als Instrument
zur erleichterten und zielgerichteten
Kommunikation im drztlichen oder the-
rapeutischen Gesprdch zu nutzen. Zum
Empowerment der Angehorigen gehor-
te die Ermutigung, die Verantwortung
soweit wie moglich an die Betroffenen
zurlickzugeben. Insgesamt war das Bera-
tungsspektrum sehr breit. Die vom SRSH
selbstgesetzten Ziele der Beratung wie
Hilfe bei der Benennung von Problemen
und Zielen, Stirkung der Kompetenzen
der Betroffenen, Aktivierung von Res-
sourcen, Motivation, Information und
Vermittlung an andere Institutionen
wurden in den Gesprachen umgesetzt.

Es gibt aktuell weitere Ansdtze zur
Verbesserung der ambulanten Nachsor-
ge nach Schlaganfall. Diese haben zum
Teil andere Ziele und arbeiten mit ande-
ren Methoden als das untersuchte Bera-
tungsangebot des SRSH. So verfolgte in
Dresden ein einjdhriges, vorwiegend te-
lefonisches Case Management das Ziel,
kardiovaskuldre Risikofaktoren zu redu-
zieren. Inwieweit die psychosoziale Pro-
blematik der Patientinnen und Patien-
ten in diesem Projekt aufgegriffen wur-
de, ist in der Verdffentlichung nicht er-
wiéhnt [7]. Doch gerade die psychosozia-
le Unterstiitzung erscheint wesentlich,
wie die vorliegende Studie zeigt.

Im Schlaganfall-Lotsen-Projekt in
Ostwestfalen-Lippe [8] sollen die Lot-
sen Betroffene und Angehorige ein Jahr
lang tiber Risikofaktoren fiir einen Re-
Infarkt informieren, die Alltagsbewalti-
gung unterstiitzen (bei Antrdgen hel-
fen, Arzttermine und Medikation koor-
dinieren) sowie ,immer ansprechbar”
sein. Wie in dem Dresdner Projekt sind
die Lotsen Professionelle aus dem Medi-

zinischen Bereich — was ein Nachteil
sein konnte, da die eigene Erfahrung
mit dem Schlaganfall sich in der vorlie-
genden Studie als bedeutsam erwies.
Auch
Dresdner-Projekt nur auf ein Jahr ange-
legt, wahrend das Angebot des SRSH
unbegrenzt zur Verfiigung steht — und
aus unserer Sicht auch sollte, da der
Schlaganfall bei der Halfte der Bera-
tungssuchenden zum Teil deutlich
mehr als ein Jahr zurticklag. Schlielich
ist zu diskutieren, ob der Einsatz von

sind das Lotsen- und das

Professionellen im Lotsen- und im
Dresdner-Projekt aufgrund des Fach-
kriftemangels in der Pflege und den
Heilmittelprofessionen zielfiihrend ist.

Starken und Schwiachen der Arbeit

Die Methode der teilnehmenden Beob-
achtung erlaubte die Identifizierung
von Problemen, die von den Beratungs-
suchenden nicht artikuliert wurden,
sondern sich aus der Interaktion erga-
ben. Insbesondere zeigten sich so Kon-
flikte in Familie und Partnerschaft, aber
auch unterschiedliche Ziele von Betrof-
fenen und Angehdrigen. Kritisch ist an-
zumerken, dass die Auswahl der beob-
achteten Gesprache und protokollierten
Telefonate keinem festen Schema folgte,
was den Eindruck von Hiufigkeiten ein-
zelner Themen verzerrt haben kann. Zu-
dem handelt es sich bei den Beratungs-
suchenden um eine Selektion aktiver,
nach Information strebender Men-
schen. Auch die Mentorinnen stellen ei-
ne Auswahl von gut ausgebildeten Men-
schen dar. Schliefdlich wurde die Sicht
der Beratungssuchenden auf die Bera-
tung nicht systematisch untersucht.

Schlussfolgerungen
Diese Arbeit zeigt, dass die Beratung von

Schlaganfall-Betroffenen durch , Experten
aus eigener Erfahrung” eine sinnvolle Er-

ganzung zur Regelversorgung sein kann.
Eine Beratung im beobachteten Umfang
ist von der Regelversorgung aufgrund des
herrschenden Zeitmangels nicht zu er-
warten.

Die personliche Schlaganfall-Erfah-
rung der Mentorinnen motiviert die Be-
troffenen und ihre Angehorigen sehr.
Hausérztinnen und Hausédrzte kénnten
von dem Einsatz von Mentorinnen pro-
fitieren, weil diese ihnen zeitaufwendi-
ge, aber wichtige Beratungsleistungen
abndhmen. Die Ergebnisse dieser Arbeit
konnten dabei helfen, Vorurteile gegen-
iber der Selbsthilfe in der Arzteschaft
und der Bevolkerung abzubauen und die
Angebote bekannter zu machen. Die Be-
reitschaft zur Zusammenarbeit mit der
Selbsthilfe aufseiten der Niedergelasse-
nen scheint grundsitzlich vorhanden
zu sein [22], auch sind Kriterien zur Mes-
sung der ,Selbsthilfefreundlichkeit” in
der ambulanten Versorgung bereits ent-
wickelt [23]. Ein zentraler Aspekt der
Selbsthilfefreundlichkeit ist die Infor-
mation der Patientinnen und Patienten
iiber die Angebote - eine einfach umzu-
setzende Mafinahme.

Der Weg zu einem flachendecken-
den Angebot solcher Beratungsleistun-
gen erscheint dennoch weit. Derzeit
werden unterschiedliche Modelle der
Begleitung in der Schlaganfall-Nachsor-
ge entwickelt und untersucht. Fiir einen
Ausbau des SRSH-Modells miissen weite-
re Mentorinnen rekrutiert und fortgebil-
det werden. Auch eine weitere Evaluati-
on und Finanzierung dieses Angebots
muss sichergestellt werden.
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den Betroffenen und ihren Angehérigen
fiir die Moglichkeit, die Beratungen zu
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