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Abstract

Zielsetzung: Diese Arbeit will Ressourcen und Barrieren der sozialen Partizipation
und des Freizeitverhaltens von Kindern und Jugendlichen zwischen 6 und 18 Jahren
mit einer Querschnittihmung eruieren, um so Férderungsmaglichkeiten durch die
Ergotherapie aufzuzeigen.

Hintergrund: Eine QuerschnitttAhmung bei Kindern oder Jugendlichen hat schwer-
wiegende Folgen in Betéatigungsbereichen und kann die Entwicklung sowie die Per-
sonlichkeit negativ beeinflussen. Die Teilhabe an Freizeitaktivitaten und die soziale
Partizipation wird erschwert.

Methode: Eine ausfihrliche Literatursuche erfolgte in medizinisch relevanten Daten-
banken. Anhand definierter Einschlusskriterien wurden vier Hauptstudien bestimmt
und auf ihre Qualitat Gberprift. Die Resultate wurden mittels der Struktur des
Occupational Therapy Practice Framework (OTPF) zusammengefasst, kritisch disku-
tiert und in die Praxis transferiert.

Ergebnisse: Betroffene Kinder und Jugendliche partizipieren vermehrt in informellen
Aktivitaten. Hindernisse in Bezug auf die soziale Partizipation und die Freizeit sind
vielfaltig und decken die Bereiche des personlichen Kontextes, der sozialen und phy-
sischen Umwelt, sowie den Klientenfaktoren ab. Unterstiitzende Aspekte konnten
eruiert werden.

Schlussfolgerung: Eine ganzheitliche Betrachtungsweise ist wichtig, da viele indivi-
duelle Faktoren die Partizipation beeinflussen. Eltern und das weitere Umfeld kénnen
die Partizipation in der Freizeit und die soziale Partizipation positiv, wie auch negativ

beeinflussen und missen deshalb in die Therapie miteinbezogen werden.

Schlusselwdorter: QuerschnittlAhmung, Freizeit, soziale Partizipation, Kind, Jugendli-

che, Ergotherapie
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1. Freizeit und soziale Partizipation von Kindern und Jugendli-

chen mit QuerschnittlAhmung

Plotzlich gelahmt — wie wirkt sich eine Querschnitttdhmung auf das Leben eines Kin-
des oder Jugendlichen aus?

Dieser Frage wollen die Autoren in dieser Arbeit nachgehen und Lésungen
finden, wie die Ergotherapie solche Kinder und Jugendliche unterstitzen kann. Im
Gesprach mit Fachpersonen zeigte sich, dass die Eingliederung in die Schule ein
zentrales Thema bei Kindern und Jugendlichen mit korperlicher Behinderung ist, je-
doch kaum Wissen Uber die Férderung der Freizeit oder der damit verbundenen so-
zialen Partizipation besteht. Es wurde deutlich, dass es sich dabei um ein noch wenig
erforschtes Gebiet einer Patientenminderheit handelt. Dadurch wurde das Interesse

der Autoren am Stand der Forschung noch verstarkt.
1.1. Anmerkungen zur vorliegenden Arbeit

Obwohl Eltern im padiatrischen Setting stark in die Behandlung mit einbezogen wer-
den (Becker, 2006) ist in der vorliegenden Arbeit einfachheitshalber mit dem Wort
"Klient" nur das betroffene Kind oder Jugendliche gemeint. Eltern und weitere in der
Situation involvierte Personen werden als solche benannt. Weiter wird der Begriff
"Eltern" als Sammelbegriff fir die erste betreuende Person des Kindes oder Jugend-
lichen verwendet. Zur Vereinfachung wird die mannliche Form verwendet, womit die
mannliche und weibliche Form zu gleichen Massen gemeint ist. Mit einem Stern (*)

gekennzeichnete Ausdriicke dieser Arbeit werden im Glossar erlautert.
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1.2. Einfohrung in das Thema

Nachfolgend werden die Problemstellung und die Wissenslicke vorgestellt, welche

die Bearbeitung des Themas begriinden.

1.2.1. Problemstellung

Johnson und Klaas (1996, zit. nach Klaas, Kelly, Gorzkowski, Homko & Vogel, 2010)
erlautern, dass eine QuerschnitttAhmung besonders in der Kindheit verheerend ist.
Sie beeintrachtigt das Kind in der Fahigkeit zu spielen und seine Welt zu entdecken
und somit wichtige Meilensteine zu erreichen und soziale Rollen zu verinnerlichen
(Calhoun, Haley, Riley, Vogel, McDonald & Mulcahey, 2009). Diese Problematik
kann zu einer Entwicklungsverzégerung fuhren (Johnson & Klaas, 2000).

Weitere Studien beschreiben dass eine Querschnittlahmung psychologische und
physische Folgen hat, welche das Kind oder den Jugendlichen und seine Familie
beeintrachtigen (Parent, Mac-Thion, Roy-Beaudry, Sosa & Labelle, 2011; Webster &
Kennedy, 2007). So wird das Teilhaben an Freizeitaktivitaten fir das Kind oder den
Jugendlichen oft aufgrund der physischen und emotionalen Barrieren erschwert
(Johnson & Klaas, 2007). Ebenso ist eine Querschnittiahmung in Bezug auf die sozi-
ale Partizipation immer lebensverandernd (Augutis, Levi, Asplund & Berg-Kelly,
2007). Querschnittverletzte Kinder kdnnen viel weniger soziale Kontakte eingehen
(Augutis et al., 2007), was sich wiederum negativ auf die Entwicklung des Selbstbe-
wusstseins und der Personlichkeitsbildung auswirken kann (Rohrwick, 2006).

Die Partizipation* ist fur die Entwicklung des Kindes von hoher Wichtigkeit
(Johnson & Klaas, 2010). M. Law, King, King, Hurley und Rosenbaum (2006) aus-
sern, dass Kinder mit physischen Einschrankungen ein erhdhtes Risiko fur eine limi-
tierte Partizipation in alltdglichen Aktivitaten haben. Diese Kinder zeigen eine hdhe-
res Engagement in informellen* und weniger in formellen Aktivitaten* (Johnson &
Klaas, 2007; M. Law et al., 2006) und patrtizipieren allgemein in einer tieferen Anzahl
Aktivitaten (Johnson et al., 2007; King, Petrenchick, Law & Hurley, 2009b). Eine feh-
lende Partizipation kann nach Johnson et al. (2000) zu Langeweile fihren, was oft
weitere Probleme wie Abhangigkeitsverhalten, Vandalismus oder Depressionen ver-
ursacht (Johnson et al., 2007). Mangelhafte Bewegung fiihrt zudem zu Adipositas*,
was bei querschnittgelahmten Kindern und Jugendlichen gehauft vorkommt (Zach &
Koch, 2006). Die Vielfalt an Aktivitaten in welchen ein Kind oder Jugendlicher mit
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korperlicher Einschrankung partizipiert, ist in jeder Familie unterschiedlich (M. Law et
al., 2006).

Die Ergotherapie hat zum Ziel, die Partizipation im bedeutungsvollen Kontext
zu fordern (Haase, 2007). ,Ergotherapie tragt dazu bei, die Handlungsfahigkeit des
Klienten zu bewahren und zu verbessern. Dabei bertcksichtigt sie das Zusammen-
spiel von Funktionen, Strukturen, (materiellen, sozialen, kulturellen) Umweltfaktoren,
Aktivitaten und Partizipationsmdglichkeiten im Hinblick auf die Lebensbereiche
Selbstversorgung, Produktivitat und Freizeit* (Ergotherapeutinnen Verband Schweiz
[EVS], 2005, S.9). Dies zeigt die Wichtigkeit, Einflisse auf die Lebensbereiche, in der
vorliegenden Arbeit konkret die soziale Partizipation und Freizeit, von querschnittge-
lahmten Kindern und Jugendlichen in der Ergotherapie zu beleuchten und Implikatio-
nen fir die Praxis mithilfe des Occupational Therapy Practice Framework* (OTPF)

aufzuzeigen.

1.2.2. Wissenslicke — Gap of Knowledge*

Zur Bearbeitung der Problemstellung wurde eine erste Literaturrecherche durchge-
fuhrt. Diese zeigte, dass Forschung zu den Themen soziale Partizipation und Freizeit

von Kindern mit Querschnittlahmung

vorhanden ist, jedoch hauptsachlich aus

Querschnitt-
lahmung bei
Kindern und
Jugendlichen

Teilhabe in
Freizeit und /
oder sozialer
Partizipation

anderen medizinischen Gebieten (zum

Beispiel Psychologie) stammt und nicht

GAP OF

KNOWLEDGE Ergotherapie-spezifisch ist (Verkntpfung

1 in Abbildung 1). Ebenfalls ist eine Viel-
falt an Literatur Gber die Bereiche soziale

Ergotherapie
Partizipation und Freizeit in der Ergothe-

Abbildung 1. Gap of Knowledge rapie vorhanden, jedoch nicht spezifisch
auf die Diagnose Querschnittiahmung bei Kindern (Verknipfung 2 in Abbildung 1).

Ergotherapeutische Studien mit Kindern und Jugendlichen mit Querschnittlahmung
sind nur limitiert vorhanden (Verkntpfung 3 in Abbildung 1). Die Kombination der drei
Bereiche "Kinder und Jugendliche mit Querschnittiahmung®, "Ergotherapie" und "so-
ziale Partizipation oder Freizeit" generiert die Wissensliicke dieser Arbeit. Um die
Relevanz der nicht ergotherapeutischen Studien fur die ergotherapeutische Praxis

aufzuzeigen, werden die Resultate mittels dem OTPF dargestellt.
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1.3. Bearbeitung des Themas

Nachfolgend werden die Fragestellung und die Zielsetzung der vorliegenden Arbeit

vorgestellt und die Abgrenzung definiert.

1.3.1. Fragestellung

Wie kann die Ergotherapie die Partizipation in der Freizeit sowie die soziale Partizi-
pation von Kindern und Jugendlichen zwischen sechs und 18 Jahren mit einer Quer-

schnittlAhmung unterstitzen?

1.3.2. Zielsetzung

Das Ziel dieser Arbeit ist, Ressourcen und Barrieren beztiglich der sozialen Partizipa-
tion und des Freizeitverhaltens von Kindern und Jugendlichen zwischen sechs und
18 Jahren mit einer Querschnittlahmung zu eruieren und diesbezlgliche Interventi-
onsmaoglichkeiten fur die Ergotherapie vorzuschlagen. Mittels der Struktur des OTPF
soll dargelegt werden, wie Ergotherapeuten diese Kinder und Jugendlichen im Be-
reich der Partizipation in der Freizeit sowie der sozialen Partizipation unterstiitzen

kdnnen.

1.3.3. Abgrenzung

Querschnitttahmungen bei Kindern haufen sich ab dem sechsten Lebensjahr, da der
Knochenbau der Wirbelsaule sich vermehrt verhartet (Simon & Betz, 2008). Da jun-
gere Kinder somit eine deutlich niedrigere Pravalenz* aufzeigen, werden in der fol-
genden Arbeit nur Kinder ab dem sechsten Lebensjahr mit eingeschlossen. Die Le-
bensbereiche verandern sich mit dem Ubergang zum Erwachsenenalter. Daher wird
in dieser Bachelorarbeit eine Altersbegrenzung von 18 Jahren festgelegt. Die Auto-
ren vermuten, dass eine Querschnitttahmung Auswirkungen auf jeden Betatigungs-
bereich der Kinder und Jugendlichen haben kann. Johnson et al. (2000; 2007), zei-
gen auf, dass besonders die soziale Partizipation, die Freizeit und dabei inbegriffen
das Spiel von hoher Bedeutung fir die Entwicklung von Kindern sind. Der Fokus der
vorliegenden Arbeit wird auf diese zwei Bereiche gerichtet. Die schulischen Auswir-
kungen sowie die anderen Betéatigungsbereiche nach dem OTPF (AOTA, 2008) wer-

den ausgeschlossen.
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1.4. Freizeitverhalten und soziale Partizipation von Kindern und

Jugendlichen

Da sich Freizeitverhalten und soziale Partizipation von Kindern und Jugendlichen
aufgrund des Alters unterscheiden, werden diese nachfolgend in zwei Altersgruppen

vorgestellt.

1.4.1. Primarschulalter (6 — 12 Jahre)

Die Freizeit ist im Schulalter fir das Kind sehr bedeutungsvoll und hat eine entlas-
tende Funktion als Ausgleich zur Schule (Heller, 2006a). Sie beinhaltet in diesem
Alter vor allem verschiedene Arten von Spielen, wie Strategiespiele mit Phantasie-
elementen oder Rollenspiele. Aktivitdten in der Freizeit von Kindern sind artistisch
und kreativ, erfordern physische Aktivitat und beinhalten viele soziale Komponenten
(M. Law et al., 2006).

Seit den 90er Jahren haben sich digitale Spielkonsolen vermehrt im Bereich
der Freizeit verbreitet (Six, 2008). Kinder messen in ihrer Freizeit selbst gerne ihre
Ausdauer und ihre Kraft. Sportliche Aktivitaten in einem Verein gewinnen im Schulal-
ter zusatzlich an Bedeutung (Heller, 2006a). Mit dem Schuleintritt vergleicht sich das
Kind vermehrt mit Gleichaltrigen und lernt dadurch seine Fahigkeiten besser einzu-
schatzen und sucht sich seinen Platz in der Gruppe. In eine Gruppe aufgenommen
zu werden, fuhrt beim Kind zu einer héheren Bewertung seines Selbstverstandnisses
(Heller, 2006a). Die Kinder wollen von der Gruppe akzeptiert werden. Dabei muss es
sich jedoch noch nicht um eine Freundschaft im engen Rahmen von ausschliesslich

zwei Personen handeln (Mietzel, 2002).

1.4.2. Adoleszenz (13 — 18 Jahre)

Die Beziehung zu Gleichaltrigen ist im Jugendalter von wachsender Wichtigkeit und
fordert die Selbstfindung und Selbstsicherheit (Mietzel, 2002; Rohrwick, 2006). Da-
durch wird das soziale Umfeld erweitert und es kommen neue Aufgaben, wie politi-
sche Auseinandersetzung in der Gruppe oder Verantwortungsibernahme, sowie
neue Rollen, wie die des Partners oder des Lehrlings, auf die Jugendlichen zu. Dies
ist nach Rohrwick (2006) wichtig fur die spatere soziale Einbettung in der Gesell-
schaft. Im Jugendalter |16st man sich vom Elternhaus ab. Dabei unterstitzen sich die

Jugendlichen untereinander und geben emotionalen Rickhalt und Zuspruch (Mietzel,

6
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2002). Aufgrund dessen ist es auch nicht erstaunlich, dass die Freizeit gepragt ist
vom Finden neuer und dem Erhalt bestehender Freundschaften (Krampen & Reichle,
2008). Umfragen in Deutschland haben ergeben, dass im Bereich der Freizeitaktivita-
ten die sozialen Aktivitaten, wie Feste feiern oder Telefonieren, gegenuber den Frei-
zeitaktivitaten welche alleine ausgefuhrt werden, wie Lesen, klar dominieren (Kram-
pen et al., 2008). Dabei gehe es auch um die Ubernahme von sozialer Verantwor-
tung. Medienbezogene Freizeitaktivitaten, wie Fernsehen, Aktivitaten am Computer
oder am Smartphone, steigen mit zunehmendem Alter weiter an und es wird ihnen
ein hoher Stellenwert zugesprochen (Six, 2008).

Aus diesen Ausfuhrungen ist zu erkennen, dass sich "Freizeit" und "soziale

Partizipation" in gewissen Aktivitaten Uberschneiden.
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1.5. QuerschnittlAhmung

Die folgenden Kapitel geben eine Ubersicht Uiber die gesunde Wirbelsaule, das
Krankheitsbild Querschnitttahmung und der meist angewandten Klassifizierung. Wei-
ter werden Folgen einer Querschnittiahmung und spe-
zifische Begebenheiten bei betroffenen Kindern und
Jugendlichen erlautert.

Thi -

1.5.1. Die gesunde Wirbelsaule

) T
=
Die Wirbelsaule eines Menschen wird wie in Abbildung
2 eingefarbt, in den Bereich der Halswirbelsaule
(C1-C8), der Brustwirbelsaule (Th1-Th12), der Len-
denwirbelsaule (L1-5) und dem sakralen Bereich
(S1-5) unterteilt (Joss, Wolzt & Horn, 2009; Z&ch et

al., 2006). Aus der physiologischen Kyphose* der

Brustwirbelsaule und der Lordose* der Hals- und Len-
denwirbelsaule bildet sich eine Doppel-S—Krimmung
(Zach et al., 2006). Im Dermatom-Schema (Abb. 3) ist

ersichtlich, welcher Bereich des Korpers durch abgehen-  Abbildung 2. Die Wirbel-

de Nerven aus den jeweiligen Rickenmarkssegmenten saule (Joss etal., 2009)

sensibel versorgt wird.

. < 1.5.2. Para-und Tetraplegie

c {Eh ,'77c:

S R A £ [ 00 . . .

e e Die Unterbrechung der motorischen* und sensiblen

y 2 N B . i

: ./ ., Bahnen*des Riuckenmarks fuhrt zu einer Quer-
I==1 \ZiN) - i : - o

R /7 schnittlahmung. Diese wird je nach Lokalisation in

C6- - ‘ H c7

}g Y ‘ eine Paraplegie* oder eine Tetraplegie* unterschie-
W/ WV AN ., den (Schweizer Paraplegiker Vereinigung [SPV],
| ' \\_.. 2008). Die Héhe der Lasion wird aufgrund des un-

S4
12—~ \ —s5

s/ XU | tersten noch intakten neurologischen Segments*
- .. bestimmt (SPV, 2008).

+ Bei einer Tetraplegie ist die Verletzung im Bereich

15—

sS1——EH 8

dorsal

_ der Halswirbelsaule und Ausfalle in allen vier Ext-
Abbildung 3. Dermatom-

Schema (Joss et al., 2009) remitaten sind die Folge (Kirshblum & Benevento,
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2009; Schurch & Dietz, 2005). Je héher die Lasion ist, desto mehr motorische und
sensible Funktionen* der oberen Extremitaten sind eingeschrankt (SPV, 2008).

Bei einer Paraplegie liegt die Schadigung auf Hohe des Brust- oder
Lendenmarks (SPV, 2008). Dabei sind die Arme nie von sensorischen oder motori-
schen Ausfallen betroffen. Es kénnen jedoch nach Hohe der Lasion der Rumpf, die
Beine oder die Organe im Bereich des Beckens betroffen sein (Kirshblum et al.,
2009).

1.5.3. Klassifizierung nach der American Spinal Injury Association [ASIA]

Als Grundlage fur die Beurteilung eines Querschnittpatienten wird die neurologische
Untersuchung der sensiblen und motorischen Funktionen nach der international an-
erkannten Methode der ASIA angewandt (ASIA, 2000; Schurch et al., 2005; Zach et
al., 2006). Dabei wird anhand der Sensibilitdt rund um den Darmausgang zwischen

kompletter und inkompletter Lahmung* unterschieden und in die in Tabelle 1 aufge-
fuhrten Klassen A bis E unterteilt (Kirshblum et al., 2009; SPV, 2008).
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Tabelle 1

ASIA - Klassifizierung der Querschnittlahmung (Zach et al., 2006)

ASIA —Klassifizierung der Querschnittlahmung

A Komplett
B Inkomplett
C Inkomplett
D Inkomplett
E Normal

Keinerlei motorische oder sensible Funktionen in den sakralen Seg-

menten S4 - S5 vorhanden.

Sensible aber keine motorische Funktionen unterhalb des neurologi-

schen Niveaus vorhanden, inklusive S4 - S5.

Motorische Funktionen unterhalb des neurologischen Niveaus vor-
handen. Mehr als die Héaflte der Kennmuskeln unterhalb des neurolo-
gischen Niveaus hat Muskelkraft von weniger als 3 (=Motorik die

funktionell nicht eingesetzt werden kann).

Motorische Funktionen unterhalb des neurologischen Niveaus vor-
handen. Mehr als die Halfte der Kennmuskeln unterhalb des neurolo-
gischen Niveaus hat Muskelkraft 3 oder mehr (=Motorik die funktionell

eingesetzt werden kann).

Motorische und sensible Funktionen sind normal.

Irene Christen, Corina Knori
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1.5.4. Folgen einer Querschnittlahmung

Eine Querschnittlahmung bringt viele Folgen und mdgliche Komplikationen mit sich,
wovon nachfolgend eine Auswahl beschrieben wird. Die Querschnittiahmung bewirkt
nebst der Storung des willkurlichen Nervensystems* auch eine Stérung des autono-
men Nervensystems*. Dies aussert sich durch einen massiven Abfall des Blutdrucks
und der Herzfrequenz, sowie der LAhmung der Magen- und Darmmuskulatur (SPV,
2008). Besonders Tetraplegiker konnen ihre Herzfrequenz kaum mehr an die korper-
liche Leistung anpassen (SPV, 2008).

Der Ausfall der Blasenfunktion hat zur Folge, dass Betroffene sich selbst Ka-
theterisieren* missen. Aufgrund der herabgesetzten Darmtatigkeit missen Abfihr-
mittel eingenommen und die Entleerung des Darmes durch manuelle Reize angeregt
werden (SPV, 2008). Weiter treten bei Mannern auch Sexualfunktionsstérungen auf
und bei beiden Geschlechtern kénnen sich Stérungen in der Regulation der Kérper-
temperatur zeigen (Schurch et al., 2005).

Haufig auftretende Komplikationen bei Querschnittgelahmten sind Dekubiti*
aufgrund mangelhafter Durchblutung der Haut, Osteoporosen* aufgrund fehlender
Belastung der Knochen, sowie Harnwegsinfekte*, welche wegen der fehlenden will-

kurlichen Entleerung entstehen kénnen (SPV, 2008).

1.5.5. Querschnittlahmung bei Kindern

Die Rehabilitation bei Kindern und Jugendlichen ist komplexer als bei Erwachsenen,
da die Entwicklung weitere Komplikationen mit sich bringt (Mulcahey & Betz, 2008;
Zach & Koch, 2006). Fur Kinder, welche im Wachstum sind, missen die Hilfsmittel
mehrmals an die Kérpergrosse angepasst werden (Zach et al., 2006). Dies erfordert
sehr viele und teilweise unvorhergesehene Rehabilitationsmassnahmen, was hohe
Anspriche an die Familie und das Umfeld stellt (Zach et al., 2006).

Die Gefahr von Adipositas, einer Skoliose* oder Huftproblemen ist zudem im
Kindes- und Jugendalter bei einer QuerschnitttAhmung deutlich erhéht (Mulcahey et
al., 2008; Zach et al., 2006). Nebst der Rehabilitation, welche bereits einmal vorhan-
dene Fertigkeiten wieder aufbauen will, ist bei Kindern auch die Habilitation*, welche
das Erlernen von neuen, dem Entwicklungsstand angepassten Fertigkeiten beinhal-

tet, ein grosser Therapiebestandteil (Mulcahey et al., 2008).
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1.5.6. Pravalenz und Ursache bei Kindern und Jugendlichen

Aktuelle Zahlen tber Querschnittahmungen bei Kindern und Jugendlichen sind vor
allem aus dem nordamerikanischen Raum vorhanden. 4-5% aller Betroffenen sind in
den USA unter 15 Jahre alt (Parent et al., 2011; Mulcahey et al., 2004). Jede flinfte
Querschnittlahmung in den USA betrifft einen Menschen unter einem Alter von 20
Jahren (Mulcahey et al., 2004). Dabei ist anzunehmen, dass sich davon nur wenige
Falle bei Kindern unter sechs Jahren ereignen, da sich ab sechs Jahren die Knochen
der Wirbelsdule verharten und somit anfalliger fur traumatische Verletzungen werden
(Simon et al., 2008). In der Schweiz gibt es pro Jahr ca. 400 traumatische Quer-
schnittverletzungen (Miller, 2006). Angaben zu der Haufigkeit bei Kindern sind nicht
vorhanden. Hauptursache sind, wie bei den Erwachsenen, Verkehrsunfalle, gefolgt
von Sportunféllen. Letzteres kommt bei Jugendlichen besonders haufig vor (Choksi,
Townsend, Dumas & Haley, 2010; Parent et al., 2011). In der Schweiz fihren die
Sportarten Ski- und Snowboardfahren sowie Schwimmen zu den meisten Quer-
schnittiahmungen (SPZ, 2008).

12
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1.6. Einfuhrung ins Occupational Therapy Practice Framework
(OTPF)

Die zweite Ausgabe des Occupational Therapy Practice Framework ist ein offizielles
Dokument der American Occupational Therapy Association [AOTA] (2008). Es wurde
entwickelt, um die Zustandigkeitsbereiche der Ergotherapie zu gliedern und zur ein-
heitlichen ergotherapeutischen Sprache beizutragen (AOTA, 2008). Als Rahmenkon-
zept kann es als Leitfaden fur berufliches Handeln genutzt werden (AOTA, 2008).

Das OTPF (AOTA, 2008) ist in zwei Bereiche aufgeteilt: Der Gegenstandsbe-
reich der Ergotherapie (domain) sowie der klientenzentrierte Prozess (process). Ob-
schon die beiden Bereiche separat beschrieben werden, stehen sie in direkter Be-
ziehung zueinander (AOTA, 2008). Kombiniert leiten die zwei Bereiche Ergothera-
peuten in ihrer Praxis, sich auf die Performanz* in der Betatigung zu fokussieren, die
aus der dynamischen Beziehung von "Klient", "Kontext und Umwelt" und "Betati-

gung" des Klienten resultiert.

Der Begriff "Klient" beinhaltet nicht nur die Person als Individuum, sondern ebenfalls
Personen in seinem nachsten Umfeld (AOTA, 2008). Da in dieser Bachelorarbeit die
Mdoglichkeiten zur Steigerung der Partizipation des Kindes eruiert werden sollen, wird
der Begriff "Klient" alleine dem Kind zugesprochen. Sein soziales Umfeld, zum Bei-
spiel seine Eltern und Freunde werden im Kapitel "sozialer Kontext" abgehandelt.
Somit kann vermieden werden, dass Sichtweisen der betroffenen Kinder mit denen
ihrer Betreuungspersonen vermischt werden. Im OTPF wird zudem der Begriff "Betéa-
tigung"* (Occupation) verwendet um die gesamte Breite und Bedeutung der Alltags-
aktivitaten zu beschreiben (AOTA, 2008). In dieser Bachelorarbeit werden die beiden

Begriffe "Betatigung” und "Aktivitat"* ebenfalls als Synonym benutzt.

Da die Ergebnisse dieser Bachelorarbeit nach dem ergotherapeutischen Gegen-
standbereiches des OTPF’s gegliedert sind, werden die Aspekte nachfolgend vorge-

stellt.
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1.6.1. Gegenstandsbereich (domain) und ergotherapeutischer Prozess

(process)

Ergotherapeuten verfolgen das Ziel, Klienten in die Alltagsaktivitaten einzubinden,
welche fur die Klienten bedeutungsvoll sind. Sie tun dies in einer Art, welche die Ge-
sundheit férdert und die Partizipation der Klienten unterstitzt (AOTA, 2008).

AREAS OF CLIENT PERFORMANCE PERFORMANCE ~ CONTEXT AND ACTIVITY
OCCUPATION FACTORS SKILLS PATTERNS ENVIRONMENT  DEMANDS
Activities of Daily Living (ADLY*  Values, Beliefs, Sensory Perceplual Habits Cultural Objects Used and
Instrumental Activities of Daily and Spirituzlity Skills Routines Personal Their Properies
Living {IADL) Body Funclions Motor and Praxis Skills — Roles Physical Space Demands
Rest and Sleep Body Structures Emotional Regulation Rituals Social Social Demands
Education Skills Tempaoral Sequencing and
Work Cognitive Skills Virtual Timing
Play Communication and Required Actions
Leisure Social Skills Required Body
Social Participation Functions
“Alsn referrad fo as basic activities of Required Body
iy fiving (BAOL) or parsonal Structures
actiuties of daily fing (PAOL).

Abbildung 4 Ergotherapeutischer Gegenstandsbereich des OTPF (AOTA, 2008)

Der Gegenstandsbereich (Abbildung 4) beinhaltet die Aspekte "Performanz in den
Betatigungsbereichen*, "Klientenfaktoren™*, "Performanzfertigkeiten™*,
"Performanzmuster™, "Kontext und Umwelt"* sowie "Aktivitditsanforderungen*
(AOTA, 2008). Alle Aspekte sind gleich wichtig und kénnen in keine Hierarchie einge-
teilt werden (AOTA, 2008). Da in der vorliegenden Bachelorarbeit mit deutschen Be-
griffen gearbeitet wird, ist in Tabelle 2 eine freie Ubersetzung des
ergotherapeutischen Gegenstandsbereiches ersichtlich.

Der Prozess (AOTA, 2008) beinhaltet "Evaluation™*, "Intervention™ und "Ergebnis-
Uberprufung™*. Er beschreibt wie Ergotherapeuten ihr Wissen in der Therapie von
Klienten anwenden. Ergotherapeuten fokussieren den Prozess auf das ergothera-
peutische Endziel, Klienten gesundheitsfordernd und in der Partizipation unterstit-
zend in eine Alltagsaktivitat einzubinden (AOTA, 2008). Im OTPF wird der Prozess
linear dargestellt. In der Realitat ist er flissig und dynamisch und erlaubt dem Thera-
peuten sich beliebig vor und zuriick zu bewegen (AOTA, 2008). So kann durch die
regelmassige Ergebnisuberprifung die Intervention immer wieder dem Klienten an-
gepasst werden (AOTA, 2008).
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Tabelle 2

Freie Ubersetzung des ergotherapeutischen Gegenstandsbereich des OTPF (AOTA,
2008)

Performanz in Klienten- Performanz- Performa Kontext Aktivitats-
Betatigungsb  faktoren fertigkeiten nz- und anforderungen
ereichen muster Umwelt
Aktivitaten des  Werte, Vorstel- Sensorische und  Gewohn-  Kulturell Gebrauch von
taglichen lungen und Wahrnehmungs- heiten Objekten und
Lebens (ADL)  Spiritualitat fertigkeiten Personell  deren
Routinen Eigenschaften
Instrumentelle  Kdrper- Motorische, Physisch
Aktivitdten des  funktionen praktische Rollen Raum-
taglichen Fertigkeiten Sozial anforderungen
Lebens (IADL)  Korper- Rituale
strukturen Fertigkeiten der Temporal ~ Soziale
Erholung und Emotions- Anforderungen
Schlaf regulation Virtual
Abfolge und Zeit
Bildung Kognitive einteilen
Fertigkeiten
Arbeit Erforderliche
Kommunikations- Handlungen
Spiel und Interaktions-
fertigkeiten Erforderliche
Freizeit Koérperfunktionen
Soziale Erforderliche
Partizipation Koérperstrukturen

Die Tabelle wurde von den Autoren dieser Bachelorarbeit zur Vereinfachung beim
Lesen frei Ubersetzt.

1.6.2. Performanz in den Betatigungsbereichen

Das Framework hat folgende Betatigungsbereiche gegliedert: "Aktivitdten des tagli-
chen Lebens (ADL)"™*, "Instrumentelle Aktivitaten des taglichen Lebens (IADL)"*,
"Erholung und Schlaf", "Bildung", "Arbeit", "Spiel", "Freizeit"* und "Soziale
Partizipation”. Mit dieser Gliederung wird dem Klienten ,abh&ngig von seinen Interes-
sen und Bedirfnissen, eine individuelle Einordnung der Betatigungen ermdglicht
(AOTA, 2008). Diese Moglichkeit wird auch in dieser Bachelorarbeit genutzt. Die Re-

sultateinteilung basiert auf den Ansichten der Autoren dieser Arbeit.
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1.6.3. Klientenfaktoren der Person

Klientenfaktoren (AOTA, 2008) sind spezifische Fahigkeiten, Eigenschaften oder
Vorstellungen des Klienten, welche die Performanz in den Betéatigungsbereichen be-
einflussen kdnnen. Sie werden kategorisiert in "Werte*, Vorstellungen* und Spirituali-
tat*, sowie "Korperfunktionen"* und "Korperstrukturen™ (AOTA, 2008). Werte, Vor-
stellungen und Spiritualitat beeinflussen die Motivation des Klienten, sich zu betati-
gen und geben seinem Leben Sinn (AOTA, 2008). Korperfunktionen und —strukturen
werden ebenfalls als sehr wichtig erachtet. Sie sind aber nicht unbedingt ausschlag-
gebend fur eine erfolgreiche Ausfiihrung von Alltagsaktivitaten, da durch gezielte Un-
terstitzung in der physischen oder sozialen Umwelt* Betatigung ermdglicht werden
kann (AOTA, 2008). Aufgrund der ganzheitlichen Sichtweise des Menschen in der
Ergotherapie, werden die Klientenfaktoren in die Therapie mit einbezogen (AOTA,
2008). Die Kategorisierung von Korperfunktionen und Korperstrukturen basieren auf
der International Classification of Functioning, Disability and Health* (ICF) (World
Health Organization [WHO], 2001, zit. nach AOTA, 2008).

1.6.4. Performanzfertigkeiten

Es gibt verschiedene Anséatze, die versucht haben Performanzfertigkeiten zu be-
schreiben und zu kategorisieren (AOTA, 2008). Fischer (2006, zit. nach AOTA, 2008)
definiert Performanzfertigkeiten als beobachtbare, konkrete, zielorientierte Handlun-
gen, die Klienten in ihren alltaglichen Betatigungen verwenden.

Die Performanz einer Person kann in folgende funf Unterbereiche kategorisiert
werden: "Motorisch-praktische Fertigkeiten™*, "Sensorisch—Perzeptorische Fertigkei-
ten"*, "Fertigkeiten der Emotionsregulation"*, "Kognitive Fertigkeiten"* sowie "Kom-

munikations-und Interaktionsfertigkeiten (KIF)"*. Diese beeinflussen sich gegenseitig.

1.6.5. Performanzmuster der Person

Performanzmuster enthalten die vier Bereiche "Gewohnheiten™*, "Routinen"*, "Rol-
len"* und "Rituale™* (AOTA, 2008). Alle vier treten im taglichen Leben auf und kénnen
die Betatigungsperformanz unterstitzen oder hindern (AOTA, 2008).
Performanzmuster werden beeinflusst von allen anderen Aspekten des
ergotherapeutischen Gegenstandsbereiches und kénnen sich Gber die Zeit veran-
dern. Mit der Berucksichtigung der Performanzmuster wird Ergotherapeuten ermog-
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licht zu erkennen, wie und in welcher Form Betatigung im Leben des Klienten eine
Rolle spielt (AOTA, 2008).

1.6.6. Kontext und Umwelt

Im OTPF (AOTA, 2008) bezieht sich der Begriff Umwelt auf die externe physische
und die soziale Umwelt. Der Kontext bezieht sich auf mehrere in Beziehung stehende
Faktoren, die sich im Klienten befinden oder diesen umgeben (AOTA, 2008). Er wird
im OTPF unterteilt in "kulturell"*, "personell"*, "temporal™ und "virtual"*. Diese Fakto-
ren haben oft einen weniger starken Einfluss wie die Umwelt, Giben aber trotzdem
einen Einfluss auf die Performanz des Klienten aus (AOTA, 2008).

1.6.7. Aktivitatsanforderungen

Aktivitatsanforderungen beziehen sich auf spezifische Eigenschaften einer Aktivitat,
die verlangt werden um diese durchzufuihren (AOTA, 2008). Der Bereich Aktivitatsan-
forderung beinhaltet: "Gebrauch von Objekten und deren Eigenschaften"*, "Rauman-
forderungen"*, "soziale Anforderungen"*, "Abfolge und Zeit einteilen"*, "erforderliche
Handlungen"*, "erforderliche Kérperfunktionen und —strukturen™ (AOTA, 2008).
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2. Methode

Im folgenden Abschnitt wird die Vorgehensweise der Autoren bei der Literatursuche

sowie bei der Erstellung der gesamten Bachelorarbeit erlautert.

2.1. Suchstrategie und Resultate

In einem ersten Schritt wurden Schlisselworte (Keywords*) definiert, die als relevant

erachtet wurden. Die Mesh-Terms*, respektive datenbankeigenen Subject Headings*

wurden gesucht und sind, wie auch die Keywords, in Tabelle 4 ersichtlich. Mit den

Schlusselworten recherchierten die Autoren in den Datenbanken AMED, CINAHL,
Cochrane Library, ERIC, Medline, OTSeeker, OTDBase und Pubmed. Weiter sichte-

ten die Autoren eine Liste mit Forschungsliteratur beztglich querschnittgelahmter

Kinder und Jugendlicher auf der Plattform der American Spinal Injury Association

[ASIA] (2000).

Tabelle 3
Keywords
Schlusselworte / . _ Subject
Nr.  Gruppe Synonyme, Unter- und Uberbegriffe )
Keywords Headings
) Occupational
1 Occupational Therapy OT, Therapy
Therapy
(A)
o Recovery, Therapeutic Rehabilitation, o
2 Rehabilitation o Rehabilitation
Pediatrics
3 Child Children, Kid, Infant Child
Youngster, Teen, Young, Adolescence,
4 Adolescent Adolescent
Adulthood, Puperty
(B) ) o Spinal Cord Injury, Paraplegia, Quadri-  Spinal Cord Inju-
5 Spinal Cord Injuries ] .
plegia ries
. o Disability, Disabilities, Disablement, . .
6 Physical Disability ) o ) ) Disabliity
Handicap, Invalidity, Disabled Children
) Leisure time, spare time, off time, rec- )
7 Leisure ) ) Recreation
reation, play and playthings, games
(©)
o Social Participation, Partake, share, S
8 Participation Participation

have a part

Irene Christen, Corina Knori
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Den zu Beginn identifizierten Gap of Knowledge (Abbildung 1) verwendeten die Auto-
ren fur die Suchstrategie. Jedem der drei Bereiche "Ergotherapie” (A), "Querschnitt-
lahmung bei Kindern und Jugendlichen" (B) sowie "Teilhabe in Freizeit und / oder
sozialer Partizipation" (C) wurden passende Keywords zugeteilt (Tabelle 4). Die Su-
che erfolgte anhand Kombination zweier Bereiche, was Resultate in drei durchge-

fuhrten Verbindungen ergab.

2.1.1. Verbindung 1 aus dem Gap of Knowledge

Far die Verbindung 1 (Abbildung 1) ,Querschnitttahmung bei Kindern und Jugendli-
chen® (B) und ,Teilhabe in Freizeit und / oder sozialer Partizipation“ (C) suchten die
Autoren in den oben genannten Datenbanken anhand der Keywords "Spinal Cord
Injury”, "Physical Disability", "Child", "Adolescent”, "Leisure" und "Participation” nach
Studien bezuglich Teilhabe im Freizeitbereich sowie soziale Partizipation von Kindern
und Jugendlichen mit QuerschnitttAhmung, respektive Kinder mit physischen Ein-
schrankungen. Die Schlusselworter "Child" und "Adolescent”, "Spinal Cord Injury”
und "Physical Disability” sowie "Leisure" und "Participation” wurden jeweils mit "OR"
kombiniert. Die Literatursuche mit dem Schlisselwort "Physical Disability" ergab sehr
viele Treffer bezogen auf andere Krankheitsbilder. Da die Suche aber spezifisch auf
Querschnittlahmung erfolgen sollte, liess man das Schltsselwort in der Suche fir

Hauptstudien bewusst weg.

2.1.2. Verbindung 2 aus dem Gap of Knowledge

Fur die Verbindung 2 (Abbildung 1) "Teilhabe in Freizeit und / oder soziale Partizipa-
tion" (C) und "Ergotherapie” (A) wurden wie bei Verbindung 1 die Schlisselwdrter
"Occupational Therapy" und "Rehabilitation" sowie "Leisure" und "social
Participation” mit "OR" kombiniert. Beide "OR" Zusammensetzungen kombinierte
man mit "AND". Diese Suche ergab in allen Datenbanken eine sehr hohe Anzahl an
Treffer. Um die Trefferzahl zu minimieren, liessen die Autoren in einem ersten Ver-
such, das Schlusselwort "Rehabilitation" aus der "OR" - Kombination mit
"Occupational Therapy" weg. Daraus ergab es zwar eine verminderte aber noch nicht
ubersichtliche Trefferzahl. Mit dieser Erkenntnis wurde der Keyword — Kombination
(ohne "Rehabilitation™) zusatzlich "spinal cord injuries" hinzugeftigt. Jedoch ergab
dies eine sehr hohe Anzahl Studien von Erwachsenen. In einem weiteren Schritt

wurde somit die Kombination "child or adolescent” mit "AND" zu der Suche hinzuge-
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fugt. In allen Datenbanken erreichte man so eine tbersichtliche Anzahl Treffer und es

konnte relevante Literatur generiert werden.

2.1.3. Verbindung 3 aus dem Gap of Knowledge

Fur die Verbindung 3 (Abbildung 1) "Ergotherapie” (A) und "Querschnittlahmung bei
Kindern und Jugendlichen" (B) wurde mit den Schlisselwértern "Occupational
Therapy or Rehabilitation” in einer "AND" — Kombination mit "spinal cord injury or
physical disabilities" und "child or adolescent” nach ergotherapeutischen Studien
oder Studien aus dem gesamten Rehabilitationsbereich mit Querschnittlahmung bei
Kindern oder Jugendlichen gesucht. Die Schlisselworte "Rehabilitation” und
"Physical Disabilities" haben die Autoren wie bei den Suchverlaufen fir Verbindung 1
und 2 nach zu grosser Trefferzahl bewusst weggelassen. Die meisten Studien stell-
ten sich entweder als nicht relevant fur die Ergotherapie heraus oder schienen zu
weit von der Fragestellung dieser Arbeit entfernt.

2.1.4. Weitere Literaturrecherche

Wahrend der gesamten Literaturrecherche wurden verschiedene Variationen der
Kombination von Keywords und Mesh - Terms angewendet um ein moglichst grosses
und relevantes Feld an Treffern mit jeweils einer tbersichtlichen Trefferzahl zu errei-
chen. Die Keywords "Rehabilitation” und "Physical Disabilities" wurden aufgrund zu
hoher erhaltener Trefferzahl wahrend der Literaturrecherche aus der jeweiligen
"OR"-Kombination ("Occupational Therapy OR Rehabilitation”, "Spinal Cord Injury
OR Physical Disabilities") eliminiert. Sie dienten folglich vor allem dem Zweck, ein-
zelne Suchverlaufe bei zu niedriger Trefferzahl zu erganzen.

In der Datenbank OTD-Base ist eine komplexe Recherche nicht mdglich, da
keine Verknupfungsmoglichkeiten von Keywords bestehen. Daher fuhrte man die
Recherche mit den in Tabelle 3 genannten Keywords in einem spateren Schritt
durch. Auch die Datenbank OTSeeker ist beziglich Suchfunktionen stark einge-
schréankt.

Weiter durchsuchten die Autoren in einem weiteren Schritt mittels der
snowball technique* (Ridley, 2008) die Literaturverzeichnisse, um weitere themenbe-
zogene Studien und Artikel zu finden.

Die Suche der Tertiarliteratur erfolgte im NEBIS-Katalog. Ausserdem wurden

die verantwortlichen Therapeuten des Schweizerischen Paraplegikerzentrums (SPZ)
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sowie das Rehabilitationszentrum Affoltern am Albis kontaktiert und beztglich rele-
vanter Literatur Gber Querschnitttahmung bei Kindern erfragt. Die Klinikinterne Biblio-
thek des SPZ wurde inspiziert und es erfolgte eine zusatzliche Suche tber Online E-
Books vom Thieme Verlag. Tertiarliteratur tiber Querschnittiahmung bei Kindern und
Jugendlichen (Kim, Betz, Huhn & Newtion, 2008; Kirshblum et al., 2009) wurden nur
im Amerikanischen Raum gefunden. Deutschsprachig sind diesbeztglich nur kurze

Erlauterungen im Buch von Z&ch et al. (2006) zu entnehmen.
2.2. Ein-und Ausschlusskriterien

Mithilfe der Einschlusskriterien (Tabelle 4) wahlten die Autoren vier Hauptstudien
aus, die mit den Formularen nach Law, Stewart, Pollok, Letts, Bosch & Westmorland
(1998) und Letts, Wilkins, Law, Stewart, Bosch & Westmorland (2007) in Bezug auf
methodologische Qualitat bewertet wurden. Die kritische Bewertung ist im Kaptiel 3
Kritische Studienanalyse sowie in tabellarischer Form in den Matrizen 1 bis 4 im An-

hang ersichtlich.

Tabelle 4

Einschlusskriterien

Einschlusskriterien flr die Wahl der Hauptstudien

Die Keywords "Child" oder "Adolescenct" sowie "Spinal Cord Injury" missen in der Studie behan-
delt werden.

Mindestens eines der Keywords "Leisure" oder "Participation” muss enthalten sein.
Die Literatur ist in deutscher, franzdsischer oder englischer Sprache verfasst.

In der Studie soll die Methodik klar dargestellt sein.

Es wird jedes Verletzungsniveau eingeschlossen (Para- und Tetraplegie).

Die Kinder und Jugendlichen sollen zwischen sechs und 18 Jahren sein.

In der Studie werden Madchen als auch Jungen eingeschlossen.

Da Eltern im padiatrischen Setting stark in die Behandlung miteinbezogen sind (Be-

cker, 2006), sind Studien enthalten, welche beide Perspektiven widergeben. Insbe-
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sondere war es wichtig, dass die Bereiche Freizeit und soziale Partizipation des

OTPF in den Studien ausreichend behandelt worden sind. Studien welche die Ein-
schlusskriterien nicht erfillten, aber die Thematik dieser Bachelorarbeit abhandeln,
wurden als weiterfihrende Literatur zur Untermauerung der Ergebnisse in der Dis-

kussion beigezogen.
2.3. Weiteres Vorgehen bei der Erstellung der Arbeit

Nach der Auswahl und der Bewertung der Hauptstudien teilten die Autoren die fir die
Fragestellung relevanten Aspekte in die Struktur des OTPF ein. Anschliessend disku-
tierte man diese Resultate kritisch. Zum Schluss versuchten die Autoren einen
Theorie—Praxis—Transfer fur die Ergotherapie herzustellen und damit einhergehend
Evaluations-, Interventions-, und Uberprifungsméglichkeiten fir die Ergebnisse dar-

zustellen.
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3. Kritische Studienanalyse
Die vier Hauptstudien werden in diesem Abschnitt analysiert und kritisch diskutiert.

3.1. Obstacles to community participation among youth with

spinal cord injury

Gorzkowski, Kelly, Klaas und Vogel (2011) befragten in ihrer Studie Eltern von
Kindern, welche vor mindestens einem Jahr eine Querschnittlahmung erlitten, beztig-
lich ihrer Partizipation in der Gesellschaft. Die Studie hat ein multimethodologisches
Design. Mittels dem phanomenologischen Ansatz wurden Hindernisse, welche die
Partizipation in der Gesellschaft beeinflussen erhoben und mit Hilfe der explorativen
Multivariatanalyse Zusammenhange zwischen Hindernissen und demographischen
Variablen ausgewertet. Die Studie ist Teil eines Forschungsprojektes zur Erhebung
von Partizipation und psychosozialen Aspekten bei Kindern mit einer Querschnitt-
lahmung und ihren Eltern. Der Bedarf der Studie wird klar dargelegt und ethische
Richtlinien sind eingehalten worden.

In die Studie wurden Eltern oder Bezugspersonen eingeschlossen, deren Kind
im Alter zwischen 7 und 17 Jahren ist und vor mindestens einem Jahr eine Quer-
schnitttahmung erlitten hat. Die Teilnehmer mussten spanisch oder englisch spre-
chend und in einem der drei padiatrischen Querschnittszentren eines Kliniksystems
im US-amerikanischen Raum rehabilitiert worden sein. Eltern von Kindern mit einer
kognitiven Einschréankung wurden ausgeschlossen mit der Begriindung, dass die Ge-
fahr bestehe, sie kbnnten altersgerechte Fragen nicht beantworten. Von den 247
eingeschlossenen Teilnehmern flllten 201 Personen den Fragebogen mit demogra-
phischen Fragen und mit einer offenen Frage bezlglich Partizipationshindernissen in
der Gesellschaft und in der Schule aus. Zum Ausftllen des Fragebogens konnte un-
terstitzende Hilfe des Spitals beigezogen werden.

Die Antworten auf die offenen Fragen wurden codiert und in sechs Kategorien
unterteilt. Dabei wurde mittels der Interraterreliabilitat die Qualitat der Codierung ge-
sichert. Die Auswertung zeigte, dass Hindernisse in der Gesellschaft (32%) und Hin-
dernisse aus direkter Folge der Behinderung (32%) am meisten genannt wurden.
Weitere Hindernisse wurden im Bereich praktischer Begebenheiten (12%), vom Kind
ausgehender Faktoren (12%) und sozialer Hindernisse (7%) genannt. Die letzte Ka-
tegorie umfasst diverse nicht einzuordnende Hindernisse (3%).
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Die Auswertung der Zusammenhange zwischen demographischen Variablen
und den genannten Hindernissen wurde mittels dem t-test, der x*>-Analyse und dem
Mann-Whitney Test gemacht. Dabei zeigte sich, dass Eltern mit einer landlichen
Wohnlage mehr Ausserungen beziiglich Barrieren machen. Weitere Faktoren, wel-
che die Nennung von Barrieren erhohen, waren das Alter des Kindes bei der Verlet-
zung, der Verletzungsgrad, die Anzahl medizinischer Komplikationen sowie ein hoher
Beschaftigungsgrad der Eltern.

Limitierungen werden in der Studie genannt. Es kann keine Generalisierung
vollzogen werden, da alle Teilnehmer von der gleichen Spitalkette erhoben wurden.
Weiter wurden zwischen den Nichtteilnehmenden und den Teilnehmenden signifikan-
te demographische Unterschiede nachgewiesen. Der Fragebogen schloss nur die
Meinung der Eltern ein. Somit wird die Meinung von Direktbetroffenen Gibergangen.

3.1.1. Kritische Beurteilung der Studie

Die Autoren dieser Bachelorarbeit vermuten zuséatzlich, dass die assistive Unterstut-
zung, welche man sich einholen konnte einen beeinflussenden Faktor auf die Ergeb-
nisse haben konnte. Die genaue Vorgehensweise vom Ausfillen des Fragebogens
wird in der Studie nicht beschrieben. Da die Befragung mit Eltern durchgefihrt wird,
kann von den Autoren die Begriindung vom Ausschluss der kognitiv beeintrachtigen
Kindern nicht nachvollzogen werden. Das Design und die Resultate sind genau und

ausfuhrlich beschrieben.
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3.2. Rehabilitation and future participation of youth following spi-

nal cord injury: caregivers perspectives

House, Russel, Kelly, Gerson und Vogel (2009) untersuchten in ihrer Studie die
Ansicht von Eltern beziglich der Effektivitat der rehabilitativen Massnahmen zur For-
derung der Partizipation in der Gesellschaft von querschnittgelahmten Kindern und
Jugendlichen. Das Ziel war zu untersuchen, was bestimmende Faktoren fir die For-
derung der Partizipation sind und wie diese in der Rehabilitation wahrgenommen und
aufgegriffen werden kdnnen. Dazu wurde die Multimethodologie angewendet. Einer-
seits wurde quantitativ mit dem cross sectional Design Zusammenhange zwischen
demographischen Variablen und der Antworten auf die offenen Fragen untersucht.
Anderseits wurden die Antworten auf die offenen Fragen mittels des phanomenologi-
schen Ansatzes ausgewertet. Ethische Richtlinien wurden eingehalten.

Querschnittgelahmte Jugendliche und Kinder von 18 Jahren oder jinger aus
einem der drei Shriners Hospitals for Children in den USA, wurden zur Teilnahme
angefragt. Kriterium war zuséatzlich, dass das Datum der Verletzung mindestens ein
Jahr zurticklag. Die Betroffenen konnten ihre Bezugsperson wéahlen, welche den
Fragebogen ausfillen sollte. Daraus ergab sich eine Stichprobenauswahl von 132
Personen. Die Studie enthalt keine Aussagen Uber Nichtteilnehmende.
Die einmalige Erhebung per Fragebogen enthielt Fragen zu demographischen Anga-
ben und zwei offene Fragen. Dabei wurde gefragt, was wahrend nach der Rehabilita-
tion in Bezug auf Partizipation in der Gesellschaft als hilfreich erachtet wurde. Die
Antworten wurden von mehreren Forschern gleichzeitig codiert. Somit konnte eine
Interraterreliabilitat erreicht werden. Aussagen zur Validitat werden keine gemacht.

Die meistgenannten hilfreichen Faktoren wahrend der Rehabilitation waren
technische Unterstitzung vom Personal (41%), Motivation und Ermutigung durch das
Personal (25%), Information und Bildung tber die Verletzung (17%) und Unterstit-
zung der Familie und Interaktion mit anderen Betroffenen (12%). Als hilfreich nach
der Rehabilitation nannten die Befragten, dass vergangene Aktivitdten der Schlussel
zu neuen Aktivitaten waren (30%), die personliche Resilienz der Kinder (22%), Inter-
aktion mit anderen Betroffenen (13%), Ermutigung durch Dritte (13%) und Unterstit-
zung durch Freunde (10%).

Die Zusammenhénge zu demographischen Angaben wurden mittels dem

t-test und der x?>-Analysen erhoben. In Bezug auf die Fragestellung der vorliegenden
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Arbeit ergaben sich dabei keine relevanten Ergebnisse.

Die Studie nennt die Durchfihrung in nur einer Spitalkette als Limitierung fur
eine Generalisierung. Die Befragung schloss lediglich die Ansicht von Eltern mit ein,
vernachlassigt aber die Meinung von Direktbetroffenen. Weiter wird genannt, dass
bei einigen Teilnehmern die Rehabilitation bereits einige Jahre in der Vergangenheit
liegt, was die Antworten beeinflussen kdnnte. Ein In-Depth Interview hatte mehr und

genauere Daten generiert, als die offenen Fragen mittels Fragebogen.

3.2.1. Kritische Beurteilung der Studie

Die Autoren dieser Arbeit hinterfragen zusatzlich, welchen Einfluss der momentane
Gesundheitszustand der Direktbetroffenen auf die Antworten hatte und kritisiert die
mangelhafte Beschreibung der Nichtteilnehmenden. Sehr unterschiedliche Zeitspan-
nen seit der Verletzung kann eine Verzerrung der Resultate herbeifiihren. Die Studie
unterschreitet die untere Alterslimite der vorliegenden Arbeit. Unter Annahme einer
Normalverteilung ist jedoch bei der Beachtung des Erwartungswertes von 11.3 Jah-
ren und der dazugehdrigen Standartabweichung von 4.3 anzunehmen, dass es sich
bei den Kindern unter sechs Jahren um eine kleine Restmenge handelt. Zudem er-
lAutern Simon et al. (2008), dass Kinder unter sechs Jahren eine geringere Pravalenz
fur Querschnittlahmung aufzeigen. Die Studie ist relevant fur die Beantwortung der

Fragestellung, da sie direkt untestiitzende Massnahmen in der Rehabilitation nennt.
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3.3. Assessing patterns of participation and enjoyment in children

with spinal cord injury

Der Zweck der Studie von Klaas, Kelly, Gorzkowski, Homko und Vogel (2010)
war, Partizipationsmuster und ,levels of enjoyment* (Klaas et al., 2010, S.468) von
jungen Personen mit QuerschnitttAhmung zu erfassen. Zusatzlich hat die Studie aus-
gewertet, wie formelle* und informelle Partizipation* sich je nach Kind, verschiedenen
verletzungsbedingten Faktoren, Haushalten und verschiedener Gemeinschaftsvo-
raussetzungen verandert. Aus einem Projekt des Shriners Hospitals for Children
wurden 194 Teilnehmer zwischen 6 und 18 Jahren rekrutiert, die in der oben genann-
ten Klinik hospitiert waren und deren Verletzung zum Zeitpunkt der Befragung min-
destens ein Jahr zurlicklag. Es sollte nicht die Partizipation in der Klinik erfragt wer-
den. Daher wurden Kinder, die bereits langer als 4 Monate hospitalisiert waren, ent-
weder ausgeschlossen oder ermutigt, die Fragen beztiglich ihres Lebens vor der
Hospitalisation zu beantworten.

Von den urspringlich 213 angefragten Kinder und Jugendlichen, gab es 17
Nichtteilnehmende. Das Durchschnittsalter beim Interview lag bei 13 Jahren und 2
Monaten, bei der Verletzung waren die Teilnehmer durchschnittlich 7 Jahre und 2
Monate alt. 137 haben eine Para-, 57 eine Tetraplegie.

Als Instrument diente das Children’s Assessment of Participation and Enjoy-
ment (CAPE) von King et al. (2004). Es enthalt 55 Items zu Partizipation von Kindern
mit Einschrankungen, welche in die Bereiche formelle und informelle Partizipation
aufgeteilt sind. Die Teilnehmer fillten das CAPE selbstandig oder mit Hilfe eines
Studienmitarbeiters aus. Fiur eine Befragung stand eine beschrankte Zeit zur Verfu-
gung, die je nach Lesestarke des Teilnehmers und Menge der preisgegebenen In-
formationen variierte. Die Ethikrichtlinien wurden eingehalten.

Die Analyse erfolgte mittels Deskriptiven Statistiken, Paired — samples t —
tests, Multivariate Analysis of Variance (MANOVA), zwei two - way MANOVA tests
und zwei three — way MANOVA tests.

Klaas et al. (2010) haben herausgefunden, dass junge Menschen mit Quer-
schnitttahmung vermehrt in informellen Aktivitaten partizipieren und ein héheres Ver-
gnugen darin empfinden als in formellen Aktivitaten. Wenn sich die Kinder und Ju-
gendlichen allerdings in Letzterem betatigen, partizipieren sie mit unterschiedlicheren

Gruppen und weiter weg von zu Hause. Die Aspekte der informellen Partizipation
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stehen in signifikanter Beziehung zum Alter, Geschlecht und Verletzungsniveau des
Kindes oder Jugendlichen. Von der formellen Partizipation haben sich die Aspekte
Alter des Kindes oder Jugendlichen und die Ausbildung der Eltern als signifikant er-
geben. Die Ausbildung der Eltern war zudem entscheidender bezlglich formeller Par-
tizipation der Kinder und Jugendlichen mit Tetraplegie als bei den Paraplegikern.

Klaas et al. (2010) nennen als Limitation, dass die Studie sich auf Betroffene
eines einzigen Spitalnetzes bezieht, welches nicht die gesamte Population der Kin-
der und Jugendlichen mit Querschnittlahmung reprasentieren kann. Eine Messung
des soziodkonomischen Status der Teilnehmer wurde nicht integriert. Der Studie feh-
len alters- und geschlechtsbezogene Kontrollen. Ohne diese Aspekte ist es schwie-
rig, definitive Aussagen uber die Partizipation von Kindern und Jugendlichen mit

QuerschnitttAhmung zu machen.

3.3.1. Kritische Beurteilung der Studie

Zusatzlich zu den Limitationen, die von Klaas et al. (2010) genannt wurden, sehen
die Autoren der Bachelorarbeit folgende Aspekte kritisch: In der Studie wird keine
Definition fur formelle und informelle Aktivitat gegeben. Diese Arbeit lehnt sich an die
Definition von King et al. (2009b), da in dieser Studie wie auch in Klaas et al. (2010)
das CAPE verwendet wird und die Definition aus diesem Assessment stammt (King
et al., 2009b). Es ist ausserdem zu vermuten, dass es einen Unterschied macht ob
ein Teilnehmer einen Fragebogen alleine ausfillt oder mit Hilfe eines Studienmitar-
beiters.

Die Studie ist fur die vorliegende Arbeit von hohem Wert, da sie die Meinung von Di-

rektbetroffenen erhebt.
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3.4. Children’s and Parent’s Perspectives About Activity Perfor-
mance and Partici-pation After Spinal Cord Injury: Initial Deve-

lopment of a Patient-Reported Out-come Measure

Mulcahey, Di Giovanni, Calhoun, Homko, Riley und Haley (2010) fihrten ein In-
terview mit Kindern und Jugendlichen mit Querschnittiahmung und ihren Eltern
durch. Der Zweck der Studie war, anhand des ,patient-reported outcome measures”
(Mulcahey et al., 2010, S. 605) in Form einer ,cognitive testing study” (Willis, 2005,
zit. nach Mulcahey et al., 2010, S. 605) Aussagen von Kindern und Jugendlichen
sowie ihren Eltern beztglich Aktivitatsperformanz und Partizipation zu generieren.

Insgesamt haben 46 Teilnehmer, davon 33 Kinder und Jugendliche im Alter
von 7 bis 18 Jahren und 13 Elternteile an den cognitive testing Interviews teilge-
nommen. 21 Kinder haben eine Para-, 12 eine Tetraplegie. Der Fragebogen enthalt
semistrukturierte und offene Fragen. Die Interviews von Elternteil und deren Kind
haben in separaten Raumen stattgefunden und wurden von dafur geschulten Perso-
nen durchgefuhrt. Die Autoren haben die von Someren, Barnard und Sandberg
(1994, zit. nach Mulcahey et al., 2010) entwickelte thinkaloud methodology* ange-
wandt. Befragt wurden die Teilnehmer tber die vier Punkte: Beflrchtungen, die sie
bezuglich Aktivitatsperformanz haben, mogliche Referenzpunkte, Geflihle von Aus-
geschlossen sein und Autonomie des Kindes oder Jugendlichen mit Querschnittlah-
mung. Die Analyse der Studie und Codierung der Aussagen erfolgten tiber mehrere
geschulte Personen. Die Interraterreliabilitat in der Studie wurde somit gewahrleistet.

Die Studie zeigt auf, dass die Mehrheit aller Kinder und Jugendlichen sowie ih-
re Eltern Befurchtungen bezuglich Aktiviatsperformanz und Partizipation haben. Der
Referenzpunkt des Kindes oder Jugendlichen ist unterschiedlich und bei jedem indi-
viduell. Weiter fuhlen sich Kinder aufgrund unterschiedlicher intrinsischen und extrin-
sischen Faktoren von diversen Aktivitaten ausgeschlossen und das Verhalten der
Eltern beeinflusst die Autonomie der Kinder und Jugendlichen nach der Querschnitt-
l&hmung stark.

In der Studie werden von den Autoren Limitierungen genannt: Die Anzahl der
Studienteilnehmer ist zu klein. Es kann somit nicht auf die Population der Kinder und

Jugendlichen mit Querschnittiahmung geschlossen werden. Es ist keine formale qua-
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litative Forschungsmethode gewahlt worden um Rigiditat (Rigor) und Vertrauenswir-
digkeit (Trustworthiness) der Daten zu gewahrleisten.

3.4.1. Kritische Beurteilung der Studie

Zusatzlich zu den in der Studie genannten Limitationen sehen die Autoren dieser Ba-
chelorarbeit die fehlende Beschreibung der Rekrutierung kritisch. Der Umgang mit
maoglichen zwischenmenschlichen Einflissen wurde nicht abgehandelt. Aussagen
von Para- und Tetraplegikern wurden nicht differenziert. Es lasst die Vermutung of-
fen, dass nur Aussagen in die Studie implementiert wurden, die eine hohe Aussage-
kraft fir den Zweck der Studie haben. Der Inhalt des Fragebogens ist nicht festgehal-
ten. Dieselbe Untersuchung kénnte somit nicht durch Dritte durchgefihrt werden. Die
Studie ist fur die vorliegende Arbeit von hohem Wert, da sie die Meinung von Direkt-

betroffenen erhebt.
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4.  Ergebnisse

In der folgenden Auflistung werden Resultate und Schlussfolgerungen aus den be-
schriebenen vier Hauptstudien, welche die Freizeit und/oder die soziale Partizipation
beeinflussen, anhand des OTPF (AOTA, 2008) aufgefihrt.

4.1. Darstellung der Ergebnisse anhand der OTPF — Tabelle

Bei der Einteilung der Resultate ist zu beachten, dass diese nicht als absolut betrach-
tet werden kann. Um subjektive Einflisse mdglichst zu vermeiden, wurde die Eintei-
lung durch beide Verfasserinnen durchgefuhrt und kontrovers diskutiert. Eine Indivi-
dualitét der Einteilung ist jedoch nicht zu vermeiden (AOTA, 2008).

Die Aspekte ,Performanzfertigkeiten®, ,Performanzmuster” und ,Aktivitatsan-
forderungen® werden in keiner Studie behandelt und sind daher in den Tabellen nicht

aufgefuhrt.

4.1.1. Performanz in den Betatigungsbereichen

Die analysierten Studien generieren keine Aussagen zu den Bereichen "Instrumen-
telle Aktivitaten des taglichen Lebens", "Ruhe und Schlaf" und "Spiel", weshalb diese

Bereiche in der folgenden Tabelle nicht enthalten sind.

Tabelle 5

Performanz in den Betatigungsbereichen

Studie Aussagen betreffend sozialer Partizipation, Spiel und Freizeit

ADL

Mulcahey et  Betroffene fiihlen sich durch das Katheterisieren und das mégliche Einnéssen in der Parti-
al. (2010) zipation in der Gemeinschaft eingeschrankt. Eine betroffene Jugendliche erlautert aufgrund

dessen nicht mehr bei Freunden zu tGbernachten und in keine fremden Autos zu sitzen.
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Fortsetzung Tabelle 5

Performanz in den Betatigungsbereichen

Bildung
House et al. Das Aufzeigen von konkreten Partizipationsmdglichkeiten durch das Rehapersonal im Be-
(2009) reich Freizeit wird von den Eltern gewiinscht.
17% der befragten Eltern werten, die wahrend der Reha vermittelten Informationen Gber die
Verletzung, sowie Uber rechtliche und gesellschaftliche Grundlagen als hilfreich fur die Par-
tizipation.
Die Studie empfiehlt in der Therapie das Erlernen und Trainieren von Coping Strategien zur
Bewaltigung von Schwierigkeiten und der Starkung der eigenen Resilienz* anzugehen.
Klaas et al. Betroffenen Kindern und Jugendlichen soll die Méglichkeit der sozialen Partizipation bereit-
(2010) gestellt werden, um Erfahrungen zu sammeln und ihr personliches Netzwerk zu erweitern.
Die Studie betont die Wichtigkeit des Verstehens der Bedeutung der Partizipation bei jun-
gen Personen mit einer Querschnitttihmung und die Wichtigkeit der Aufklarung der Betrof-
fenen und deren Umfeld tGber Moéglichkeiten der Partizipation.
Freizeit
House et al. Eine aktive Freizeitgestaltung vor dem Unfall ist ein guter Pradiktor flir eine erneute aktive
(2009) Partizipation im Bereich Freizeit.
Klaas et al. Die betroffenen Kinder und Jugendlichen partizipieren von den im CAPE enthaltenen 55
(2010) Aktivitdten in einer Breite von neun bis 44 Aktivitaten. Am haufigsten werden sitzende und

informelle Aktivitaten ausgefihrt.

Junge Leute partizipieren mehr in informellen Aktivitaten und zeigen ein héheres Vergnu-

gen darin.

Das Ausfiihren von formellen Aktivitaten fordert den Aufbau sozialer Beziehungen und die

Eingliederung in die Gemeinschaft mehr, als das Ausfiihren von informellen Aktivitaten.
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Fortsetzung Tabelle 5

Performanz in den Betatigungsbereichen

Soziale Partizipation

House et al. 12 % der befragten Eltern nannten die Interaktion mit anderen korperlich behinderten Men-

(2009) schen wahrend der Reha im Bezug auf die Partizipation im Gemeindeleben unterstitzend.

Treffen mit anderen Betroffenen via Online-Foren oder Klinikanlassen wurden von 13% der

Eltern als hilfreich bezeichnet.

Klaas et al. Betroffene Kinder zwischen 13-18 Jahren sind mehr sozial engagiert und nehmen mehr an

(2010) gemeinschaftlichen Aktivitaten teil als Kinder zwischen sechs -12 Jahren.

Die Studie zeigt die Wichtigkeit auf, dass das betroffene Kind oder der Jugendliche ge-
meinsam mit dem Therapeuten zukiinftige Aktivitdten und Schwierigkeiten bespricht. Es
soll vermieden werden, dass der Therapeut oder die betroffene Person alleine Entschei-

dungen trifft.
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4.1.2. Klientenfaktoren

Alle untersuchten Studien aussern sich zum Aspekt der Klientenfaktoren.

Tabelle 6

Klientenfaktoren

Studie Aussagen betreffend sozialer Partizipation, Spiel und Freizeit
Werte, Glauben und Spiritualitat

House etal.  22% der befragten Eltern nennen Aspekte der personlichen Resilienz der betroffenen

(2009) Kinder und Jugendlichen als wesentlich in Bezug auf die Partizipation nach der
Rehaphase. Ein Vater erlauterte dies so, dass sich sein Kind an alles versuche anzu-
passen, was andere Kinder taten um weiter dabei sein zu kénnen.

Gorzkowski Die Einstellung der Betroffenen und ihrer Angehérigen beziglich Barrieren ist ent-

etal. (2011) scheidend. Die Verletzung darf nicht primér als alleinige Barriere gesehen werden,
sondern die Betroffenen missen befahigt werden die externen Faktoren, welche ein
Hindernis darstellen, zu erkennen, damit diese verandert werden kénnen.

Mulcahey et  Querschnittgelahmte Kinder haben einen inneren Referenzpunkt, welcher bestimmt

al. (2010) wie Partizipation aussehen muss. Innerliche Referenzpunkte stellen oft ein Hindernis

bezuglich der Partizipation dar, da die Betroffenen diese nicht auf die neuen Umstan-

de aufgrund der QuerschnitttAhmung anpassen kénnen.

Ein Madchen bestétigt diese These in der Studie mit der Aussage, dass sie niemals
wieder an einen Tanzanlass gehen werde, da sie nicht laufen und somit nicht tanzen
konne. Laufen ist flr sie somit ein Referenzpunkt fur die Aktivitat Tanzen und hinder-

lich fur die Partizipation dieser oder &hnlicher Aktivitaten.

Aufgrund negativer Erfahrungen bildet sich die betroffene Person eine Einstellung
Uber die Konsequenz von Partizipation. Diese ist oft negativ belastet mit Schamgefiihl
und hinderlich fir zuklnftige Partizipation. In der Studie werden exemplarisch Inkonti-

nenz und sozialer Ausschluss genannt.

Viele betroffene Jugendliche sagen aus, dass sie sich nicht mehr vorstellen kénnen,
dass sie jemals wieder Mitglied eines Teams sein werden oder falls sie noch nie in

einem Team waren, sich vorstellen kdnnen jetzt Mitglied eines Teams zu werden.
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Fortsetzung Tabelle 6

Klientenfaktoren

Kérperfunktionen

Gorzkowski
et al. (2011)

7% der Eltern erlautern, dass sich Kameraden von ihren Kindern distanzieren, da sie
Betroffene durch die fehlenden Funktionen nicht mehr gleich leistungsfahig einschét-
zen und somit im Bereich Sport nicht mehr konkurrenzfahig seien. Die Kollegen haben

Angst, dass sie aufgrund des querschnittgelahmten Kindes im Team verlieren.

Mangelndes Selbstvertrauen, Angst und Schiichternheit beeinflussen die Partizipation

negativ.

Die Hohe der Lahmung beeinflusst den Grad der Partizipation massgeblich.

Mulcahey et
al. (2010)

Kinder und ihre Betreuer beschreiben Angstgefiihle bezliglich der Partizipation in der
Gemeinde. Diese beinhalten Angst vor sozialem Schmerz, wie Ausschluss aus dem
Sportunterricht, aus Sportteams oder Vereinen. Es kann aber auch Angst vor physi-
schem Schmerz sein. Genannt werden von Betroffenen Angst vor einem Sturz aus

dem Rollstuhl, vor Zigarettenverbrennungen oder Zusammenstdssen.

Eine Mutter beschreibt, dass die Angst das betroffene Kind unfahig mache eine Hand-

lung selbst auszufihren.

Die Angst aufgrund der traumatischen Erfahrung, welche Kinder und Jugendliche mit
einer Querschnittldhmung erlebt haben, kdnnte sie dazu bewegen mehr ruhige Aktivi-

taten im Sitzen zu wéhlen um weitere Verletzungen zu verhindern.

Korperstrukturen

Gorzkowski
etal. (2011)

Die Hohe der Lahmung beeinflusst den Grad der Partizipation massgeblich.

Klaas et al.
(2010)

Das Verletzungsniveau beeinflusst die Partizipationsfrequenz. Junge Leute mit Para-
plegie haben eine erhdhte Teilhabe an informeller Partizipation als junge Leute mit

Tetraplegie.
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4.1.3. Kontext und Umwelt

Der virtuelle Kontext wird nachfolgend nicht aufgefiihrt, da keine Studie dazu eine

Aussage generiert.

Tabelle 7

Kontext und Umwelt

Studie Aussagen betreffend sozialer Partizipation, Spiel und Freizeit
Kultureller Kontext
Gorzkowski Die Gesellschaft ist zu wenig auf koérperlich behinderte Personen sensibilisiert.
etal. (2011)
Klaas et al. Kinder mit Paraplegie haben vielfaltigere Auswahlmdglichkeiten zur Partizipation als Kinder
(2010) mit Tetraplegie.
Mulcahey et  Betroffene Kinder sagen aus, dass sie in den vorhandenen Vereinen und Teams aufgrund
al.(2010) fehlender Angebote und Anpassungen keine Mdglichkeiten mehr haben aktiv zu partizipie-
ren.
Persdnlicher Kontext
Gorzkowski Im Vergleich zeigt sich, dass Eltern von Kindern unter 12 Jahren mehr Barrieren beziiglich
et al. (2011) Partizipation aussern.

Die Hohe der Lahmung beeinflusst den Grad der Partizipation massgeblich.

Eltern von Kindern oder Jugendlichen mit einer inkompletten Querschnittiahmung oder
jene, die vermehrt medizinische Komplikationen haben, dussern viermal mehr Barrieren

beziiglich Partizipation.
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Fortsetzung Tabelle 7

Kontext und Umwelt

Klaas et al.
(2010)

Wenn das Ziel einer gesteigerten Partizipation und einer Verminderung von Barrieren er-
reicht werden will, miissen die personlichen Faktoren, wie Alter, Verletzungsniveau, Ge-
schlecht, Motivation und Angste gleich prioritar behandelt werden wie die weiteren Umwelt-
faktoren.

Die Untersuchung der demographischen Charakteristiken der Studie zeigt, dass die Vielfal-
tigkeit in informeller Partizipation abhangig ist von Alter und Geschlecht des Kindes oder
Jugendlichen. Die formelle Partizipation steht in Beziehung zum Alter. Weibliche und jinge-
re (6 — 12 Jahre) Betroffene partizipieren in mehr informellen Aktivitdten. Weibliche Teil-
nehmer usserten ein hoheres Vergnigen in informellen Aktivitdten als ménnliche Teil-

nehmer.

Das Verletzungsniveau beeinflusst die Partizipationsfrequenz. Junge Leute mit Paraplegie

haben eine erhthte Teilhabe an informeller Partizipation als junge Leute mit Tetraplegie.

Jugendliche von 13-18 Jahren sind in ihrer Partizipation mehr sozial engagiert und ihre
informelle Partizipation findet mehr in der Gesellschaft statt als das bei jingeren Kindern im
Alter von 6-12 Jahren der Fall ist.

Physische Umwelt

House et al.
(2009)

Praktische Unterstiitzung im Bereich Rollstuhlabklarung und Wohnungsanpassung wurde

von 41% der Befragten als hilfreich genannt.

Gorzkowski
etal. (2011)

32 % der befragten Eltern nennen physische Barrieren in der Gemeinde als Einschran-

kungsfaktor flr Partizipation. Dabei ist die fehlende Rollstuhlgéngigkeit das Hauptproblem.

Betroffene Eltern nennen die Witterungsverhaltnisse als bestimmender Faktor fir die Parti-

Zipation von ihren querschnittgelahmten Kindern.

Betroffene Familien aus landlichen Gegenden nennen mehr Barrieren, zum Beispiel feh-

lende Angebote und schwierige Erreichbarkeit, als Familien aus stadtischem Gebiet.
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Fortsetzung Tabelle 7

Kontext und Umwelt

Klaas et al.
(2010)

Identifiziert man Barrieren bezuglich Partizipation regelméssig, fordert dies die Partizipati-

on. Barrieren kdnnen damit und durch gute Planung der Aktivitaten abgebaut werden.

Umuweltfaktoren, wie Erreichbarkeit und Angebote, sind zusammen mit den personlichen
Faktoren prioritar, um das Ziel der Interessenssteigerung bezuglich Partizipation und der

Minimierung von Barrieren zu erreichen.

Mulcahey et
al. (2010)

Das Haupthindernis fir die Partizipation in der Gesellschaft ist die fehlende

Rollstuhlgéangigkeit der Anlasse.

Ein Junge berichtet in der Studie, dass er an Exkursionen nicht mehr teilnehmen kénne, da

die Mietbusse nicht rollstuhlgangig seien.

Teilnehmer erlautern, dass man aufgrund fehlender Transportmdglichkeiten mit dem Roll-
stuhl entweder nicht in die Gebaude oder schon gar nicht an den erforderlichen Ort der

Aktivitat komme.

Soziale Umwelt

House et al.
(2009)

25% der Eltern von querschnittgelahmten Kindern nennen die Unterstiitzung durch das

Reha-Personal als hilfreich.

Ermutigung durch Dritte wird auch nach der Rehaphase von 13% der Eltern als hilfreich
genannt. Dabei wurde auch die Ermutigung durch das Personal der Schule als fiir die Par-

tizipation in der Gesellschaft férdernd genannt.

Unterstltzung von Freunden und Kollegen der Kinder und Jugendlichen nennen 10% der

Eltern als unterstiitzend.

Die Studie zeigt die Wichtigkeit auf, dass Betreuungspersonal den Bedirfnissen der Patien-

ten und deren Angehdrigen nachgehen und Verstandnis aufbringt soll.

Das Einstellen von Betreuungspersonal mit einer &hnlichen Verletzung soll in Erwagung
gezogen werden, da dies einen wesentlichen Einfluss auf die Resilienz und somit die Parti-

zipation von Kindern und Jugendlichen haben kann.

Gorzkowski
etal. (2011)

Kameraden des querschnittgelahmten Kindes haben Angst das betroffene Kind noch weiter

zu verletzen. Deshalb halten sie sich zurtick.
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Fortsetzung Tabelle 7

Kontext und Umwelt

Klaas et al.
(2010)

Die Ausbildung der Eltern hat einen signifikanten Einfluss auf die formelle Partizipation der
betroffenen Kinder. Betroffene mit einem Elternteil mit Collegeabschluss partizipieren in
mehr formellen Aktivitdten und zeigen grosseres Vergntigen darin, als Kinder von Eltern,

welche keine héhere Ausbildung haben.

Klaas et al. (2010) vermuten, dass Eltern mit einem Collegeabschluss mehr Ideen fiir Parti-
zipationsmaoglichkeiten, gréssere finanzielle Ressourcen sowie eher flexible Jobs haben
und somit ihre betroffenen Kinder mehr in Aktivitaten einbinden kénnen.

Fir Eltern ohne Collegeabschluss und deren Kinder ist demzufolge die Aufklarung in der
Reha Uber die Wichtigkeit der Partizipation von hoher Bedeutung, so dass sie eine ausge-

wogene Freizeitgestaltung gestalten kénnen.

Mulcahey et
al. (2010)

Eltern, besonders Miitter, &ussern Angst, dass sich die Kinder und Jugendlichen noch wei-
ter verletzen und hindern sie deshalb eigenstandig zu partizipieren. Eine Mutter nennt als
Beispiel, dass sie nicht mehr mit ihrem Kind in Menschenmengen gehe, weil sie Angst ha-

be ihr Kind werde nicht gesehen oder erleide Verbrennungen von Zigaretten.

Freunde wissen wenig tGber die Auswirkungen von einer Querschnittiahmung und die be-
troffenen Jugendlichen wollen dies aufgrund von Schamgefiihlen nicht sagen. Dies hindert

die Partizipation.

Die Studie zeigt auf, dass Eltern ihre Kinder nach einer Querschnittlahmung anders behan-
deln als vorher. Sie haben weniger Erwartungen beziglich Partizipation und féllen Ent-
scheidungen fir ihr Kind tGber Aktivitdtsperformanz und Partizipation in einem hdheren

Grad als vor der Verletzung.

Eltern Gbernehmen aus Angst Aktivitaten der Kinder, auch wenn diese mit der Verletzung
machbar sind. Eine Mutter beschreibt, dass der Vater den querschnittgelahmten Sohn im-

mer ins Auto hebe, obwohl er den Transfer beherrschen wirde.

Kinder und Jugendliche beschreiben, dass Eltern sie in ihrer Partizipation einengen. Die
Handlungsfreiheit wird eingeschrankt. Ein Junge erklart, er kénne alles tun wie zuvor, nur

lasse seine Mutter ihn nichts machen. Er habe keine Wahl.

Die Resultate der Studie lassen vermuten, dass Eltern einen grésseren Einfluss im Bereich
der Entscheidungsfindung fir ihr querschnittgeldhmtes Kind haben. Dies auch fur Jugendli-

che, welche vor der Verletzung schon selbststandig waren.
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Fortsetzung Tabelle 7

Kontext und Umwelt

Temporaler Kontext

Gorzkowski Die Querschnittlahmung bedarf im Alltag einen hoheren Zeitaufwand. Diesen kénnen die

et al. (2011) Eltern oft nicht gewahrleisten wodurch Aktivitdten nicht mehr umgesetzt werden kdnnen.

Berufstatige Eltern nennen dreimal haufiger Barrieren aufgrund mangelnder Zeitressour-

cen.

Mulcahey et  Eine Mutter beschreibt in der Studie, dass sie ihrem Jungen die Zeit fir die Selbststandig-
al. (2010) keit nicht geben kann.
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5. Diskussion

In der Diskussion werden die aus den vier Hauptstudien gewonnen Ergebnisse, wel-
che einen Einfluss auf mindestens einen der Bereiche Freizeit oder soziale Partizipa-
tion haben, kritisch und in Bezug auf die Fragestellung diskutiert. Aussagen aus den
Hauptstudien, welche man verschiedenen Aspekten des OTPF’s (AOTA, 2008) zu-
ordnen kann, werden verknUpft diskutiert. Danach folgt eine Auflistung der Risiko-
gruppen fur verminderte Teilhabe in der Freizeit oder sozialer Partizipation, welche

sich aus den Resultaten herauskristallisierten.
5.1. Performanzin den Betatigungsbereichen

Menschen mit einer QuerschnittlAhmung sind gezwungen, sich mehrmals taglich
selbst zu katheterisieren um Wasser zu losen (SPV, 2008). Kinder und Jugendliche
aussern, sich durch das Selbstkatheterisieren in ihrer Partizipation eingeschrankt zu
fuhlen (Mulcahey et al., 2010). Als Grund dafir nennt Mulcahey et al. (2010) das da-
durch entstehende Scham- und Angstgefuhl, welches sich grundlegend negativ auf
die Partizipation auswirkt. Dies muss in der Therapie vertrauensvoll thematisiert wer-
den. Die Einflisse der ADL’s auf die Freizeit oder soziale Partizipation wird nur in
Mulcahey et al. (2010) beschrieben. Weitere Aussagen Einflissen der ADL’s waren
zur besseren Unterlegung wiinschenswert gewesen.

Uber die Erforderlichkeit der Bildung aussern sich zwei von vier Hauptstudien
(House et al., 2009; Klaas et al., 2010). Um Kindern die Teilhabe im Bereich Freizeit
und soziale Partizipation zu ermoglichen, erfordert es Aufklarung durch das Fachper-
sonal an die Eltern sowie die Kinder und Jugendlichen (House et al., 2009; Klaas et
al., 2010). Von Eltern wird die Aufklarung gewlinscht (House et al., 2009). Die Aufga-
be des Fachpersonals und somit auch der Ergotherapie ist es, den Kindern und ihren
Eltern konkrete Partizipationsmdoglichkeiten im Bereich Freizeit aufzuzeigen (Klaas et
al, 2010; House et al., 2009). Zudem sollen den Eltern Informationen Uber die Verlet-
zung, sowie rechtliche und gesellschaftliche Grundlagen vermittelt werden (House et
al., 2009). Klaas et al. (2010) empfehlen, den Kindern Mdglichkeiten der sozialen
Partizipation bereit zu stellen, damit sie Erfahrungen sammeln und ihr personliches
Netzwerk starken kénnen. Die Vielfalt an Aussagen zu diesem Bereich zeigt die
Wichtigkeit dessen auf. Eine differenzierte Betrachtung ist aber notwendig, da diese

Aussagen von Eltern stammen und nicht von Betroffenen selbst. Weiter wird von
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House et al. (2009) empfohlen, in der Therapie die Resilienz der Kinder zu starken,
indem Coping-Strategien zur Bewaltigung von Schwierigkeiten erlernt und trainiert
werden. Dadurch soll die Partizipation verbessert werden. Dasch et al. (2009) haben
in ihrer Studie aufgezeigt, dass im Bereich des Erlernens von Coping-Strategien der
Miteinbezug der Eltern von hoher Wichtigkeit ist, da ein direkter Zusammenhang zwi-
schen den Coping-Strategien von Eltern und Kind bestehe. Besitzen Eltern positive
Coping-Strategien, so zeichnen sich auch beim Kind positive Strategien ab. Gleich-
ermassen zeichnen sich auch ineffiziente Coping-Strategien der Eltern bei den Kin-
dern ab (Dasch et al., 2009). Weiter nennt House et al. (2009) den positiven Einfluss
von sozialen Kontakten auf die Entwicklung von Coping-Strategien, welche die Parti-
zipation vereinfachen. Die Autoren nehmen an, dass die sozialen Kontakte sich posi-
tiv auf die Entwicklung von Coping-Strategien auswirken, da nach Krohne (1997) ei-
nes der Ziele von Coping die ausgeglichene Fortsetzung der sozialen Beziehungen
ist und bestehende gute soziale Kontakte diese Zielerreichung vereinfachen.
Diese Resultate lassen vermuten, dass eine gezielte, sorgféltige Bildung und Infor-
mationsweitergabe an die Klienten, sowie die Unterstiitzung in der Entwicklung von
Coping-Strategien der Kinder und Jugendlichen, eine positive Auswirkung auf die
Teilhabe in den Bereichen Freizeit und soziale Partizipation hat

Die Studien von House et al. (2009) und Klaas et al. (2010) erlautern ver-
schiedene Aspekte der Freizeit. Kinder und Jugendliche partizipieren in der Studie
von Klaas et al. (2010) von den im CAPE enthaltenen 55 Aktivitaten in einer
Spannbreite von 9 bis 44 Aktivitaten. Bei der Wertung dieser Aussage soll man je-
doch kritisch sein. Eine quantitativ hbhere Partizipation ist nicht unbedingt besser
und eine quantitativ tiefere Partizipation muss nicht auf persénlichen Misserfolg des
Kindes oder Jugendlichen hinweisen (M. Law et al., 2006). Es kann sein dass ein
Mensch zwar weniger Aktivitaten ausfihrt, die aber in der Intensitat hoher sind. Es ist
eine Entscheidung der Kinder und Jugendlichen sowie deren Eltern, die auf ihren
Bedurfnissen, Praferenzen, Umwelt, Kultur und Lifestyle basiert (M. Law et al., 2006).
Aus diesen Aktivitdten werden am haufigsten sitzende und informelle Aktivitaten
ausgefuhrt. Formelle Partizipation fordert soziale Beziehungen und das Eingebunden
sein in die Gemeinschaft (Klaas et al., 2010). Durch die mehrheitliche Teilhabe in
informellen Aktivitdten kdnnen diese Beziehungen nicht optimal geférdert werden,

wodurch die ausgewogene Freizeitgestaltung in Vereinen und an organisierten An-
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lassen gehemmt wird (Klaas et al., 2010). Dies deckt sich mit bestehender For-
schung. In der Studie von Johnson et al. (2000) wird beispielsweise erlautert, dass
Kinder mit physischen Einschrankungen allgemein in einer tieferen Anzahl, weniger
in sozialen, und mehr Zeit in ruhigen, sitzenden Aktivitdten verbringen. Auch King et
al. (2009b) und M. Law et al. (2006) erlautern, dass sich junge Leute mit Einschran-
kungen besonders in informellen Aktivitaten betatigen und die Partizipation in formel-
len Aktivitaten vermindert ist. Die gleiche Aussage in Bezug auf querschnittgelahmte
Kinder und Jugendliche machen auch Johnson et al. (2007).

Die Entwicklung der Freizeitgestaltung von querschnittgelahmten Kindern und
Jugendlichen muss besonders beachtet werden, da sich nach Six (2008) die Ent-
wicklung der Freizeitgestaltung auch bei gesunden Jugendlichen und Kindern nega-
tiv verandert. Durch das Aufkommen der digitalen Medien werden vermehrt sitzende
Aktivitaten mit weniger sozialen Kontakten ausgefthrt (Six, 2008). Dadurch wird die
negative Entwicklung mit Abnahme der formellen Aktivitaten bei querschnittgelahm-
ten Kindern und Jugendlichen zusatzlich durch die Entwicklung der Freizeitaktivitaten
in der heutigen Zeit noch verstarkt. Durch die verminderte korperliche Tatigkeit in
informellen Aktivitaten ist die Gefahr der Adipositas bei querschnittgelahmten Kindern
und Jugendlichen tberdurchschnittlich hoch (Zach et al., 2006). Adipositas ist wiede-
rum hinderlich fur eine aktive Partizipation (Z&ch et al., 2006) und erhdht zudem die
Gefahr fur Herzkrankheiten bei Betroffenen tberdurchschnittlich (Patt, Vogel &
Zebracki, 2009). Daher soll in der Ergotherapie den Betroffenen physische Aktivitaten
naher gebracht werden.

Fir eine erfolgreiche Wiedereingliederung in die Freizeit von Kindern mit
QuerschnitttAhmung wird von House et al. (2009) eine aktive Freizeitgestaltung vor
dem Unfall als guter Pradiktor fur eine erneute aktive Partizipation im Bereich Freizeit
genannt. Was unter erfolgreicher Wiedereingliederung verstanden wird, ist in der
Studie von House et al. (2009) nicht ersichtlich. Die Autoren dieser Bachelorarbeit
verstehen unter diesem Begriff eine hohe Zufriedenheit des Klienten und seinen El-
tern mit dem Eingebunden sein in die Freizeit. Sind Kinder somit vor ihrem Unfall
beispielsweise bereits Mitglied eines Teams gewesen, stehen die Chancen gut, dass
sie wieder in ein Team kommen (House et al., 2009). Dem stellt sich jedoch die Aus-
sage von betroffenen Kindern und Jugendlichen gegenuber, welche beschreiben,

sich nicht mehr vorstellen zu kénnen, jemals wieder Teil eines Teams zu sein, wenn
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sie nicht mehr gehen kdnnen (Mulcahey et al., 2010). Diese kontroversen Aussagen
zeigen den Einfluss der Einstellung des betroffenen Individuums beztglich der Teil-
habe in Freizeit und sozialer Partizipation auf. In der Studie von House et al. (2009)
wird diese innere Einstellung und Anpassungsféahigkeit unter dem Begriff der
Resilienz zusammengefasst und die Forderung dessen befiirwortet. Die Studie fuhrt
den Begriff Resilienz nicht weiter aus. Weiterfihrende Literatur zur Thematik
Resilienz bei Kindern beschreibt die Resilienz als einen Prozess der erfolgreichen
Anpassung trotz herausfordernder oder bedrohender Umstande (Alvord & Grados,
2005). Dabei handelt es sich nicht um eine angeborene Fahigkeit sondern um lern-
bare, dynamische Fertigkeiten zur Bewaltigung von Schwierigkeiten (Alvord et al.,
2005). Weitere Faktoren, welche eine Wiedereingliederung ins frihere Team er-
schweren, werden unter dem Aspekt Umwelt und Kontext erlautert.

Ebenfalls wird der Einfluss der Sozialen Partizipation in zwei von vier Haupt-
studien (House et al., 2009, Klaas et al., 2010) angesprochen. Der Austausch mit
anderen koérperlich behinderten Menschen wahrend des Behandlungsprozesses wird
von Eltern in Bezug auf die Partizipation in der Gemeinschatft als unterstitzend emp-
funden (House et al., 2009). Klinikanlasse oder Treffen mit Betroffenen Gber ein Onli-
ne-Forum scheinen somit forderlich (House et al., 2009). Diese Aussage ist kritisch
zu betrachten, da in House et al. (2011) nur die Eltern und nicht die direktbetroffenen
Kinder und Jugendlichen Aussagen dazu tatigen. Dass es sich fur die Letzteren ge-
nauso verhalt, ist nicht bestatigt.

Betroffene Jugendliche zwischen 13 und 18 Jahren sind mehr sozial engagiert
als jungere Kinder (Klaas et al., 2010). Dies generiert eine Risikogruppe in Bezug auf
Freizeit und soziale Partizipation. Der Grund flr weniger soziales Engagement der
Kinder unter zwolf Jahren kann aufgrund von Angstlichkeit und Uberbehitung der
Eltern sein, wie dies in den Studien von Mulcahey et al. (2010) und Klaas et al.
(2010) erlautert wird. Diese Tatsache muss jedoch auch kritisch hinterfragt werden,
da gesunde Jugendliche auch mehr soziale Kontakte pflegen als jungere Kinder und
soziale Kontakte fir Jugendliche auch einen hoheren Stellenwert haben (Mietzel,
2002; Rohrwick, 2006).
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5.2. Klientenfaktoren

Drei der vier Hauptstudien (Gorzkowski et al., 2011; House et al., 2009; Mulcahey et
al., 2010) nennen in den Bereichen Werte, Vorstellungen und Spiritualitat je einen
anderen Schwerpunkt. Einerseits erlautern House et al. (2009) das Vorhandensein
einer guten Resilienz bei Direktbetroffenen, welche einen positiven Einfluss auf die
Partizipation in der Gemeinschaft nach der Rehabilitationsphase hat. Gorzkowski et
al. (2011) nennt die Einstellung der Angehdrigen und der Betroffenen bezlglich der
identifizierten Barrieren als entscheidend fir das Ausmass der Partizipation in der
Freizeit. So kdnnen Eltern zum Beispiel die Verletzung und die damit einhergehen-
den physischen Einschrankungen als Hauptbarriere und alleiniges, unveréanderbares
Hindernis fur die Partizipation sehen (Gorzkowski et al., 2011). Die Betroffenen sollen
befahigt werden, veranderbare externe Faktoren, wie die Umwelt, zu erkennen. Da-
mit kann die Partizipation gesteigert werden (Gorzkowski et al., 2011). Dies bestétigt
die Wichtigkeit einer guten Aufklarung durch die Therapeuten.

In der Studie von Mulcahey et al. (2010) wird ersichtlich, dass betroffene Kin-
der und Jugendliche einen inneren bilden, welche kdrperlichen Fahigkeiten man fur
eine Aktivitat haben muss. Einige beziehen ihre physischen Fahigkeiten auf den
Zeitpunkt vor der Verletzung, als sie noch gehen und rennen konnten. Diese Kinder
und Jugendlichen &ussern sich negativer beziglich der Teilhabe an Freizeitaktivita-
ten und sozialer Partizipation als Betroffene, die ihren Referenzpunkt tber korperli-
che Mdglichkeiten nach der Verletzung neu gebildet haben (Mulcahey et al., 2010).
Kdnnen sich Betroffene nicht auf die neuen Umstande nach der Verletzung anpas-
sen, wirkt sich dies hinderlich auf die soziale Partizipation und die Freizeit aus
(Mulcahey et al., 2010). Fur die Ergotherapie zeigt dies die Wichtigkeit auf, Uber Par-
tizipationsmaoglichkeiten zu informieren und gleichzeitig innerliche Barrieren und
Angste zu erkennen und abzubauen. Wenn Aktivitaten mit negativen schambehafte-
ten Erfahrungen, wie Inkontinenz oder sozialem Ausschluss erlebt werden, wirkt sich
dies negativ auf die weitere soziale Partizipation und die Freizeitaktivitat aus
(Mulcahey et al., 2010). Um solche negative Erfahrungen zu verhindern, werten die
Autoren eine gute Vorbereitung fir die Wiederaufnahme von Aktivitaten nach einer
Querschnitttahmung als &usserst wichtig.

Im Bereich der Korperfunktionen und -strukturen werden in allen Studien,

welche Barrieren erfragten, mehrfach Angstgefiihle genannt (Gorzkowski et al., 2011;
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Mulcahey et al., 2010; Klaas et al., 2010). Die Aussagen beziehen sich auf Angst vor
sozialem Ausschluss, sowie vor physischem Schmerz, wie Stirze aus dem Rollstuhl
oder Zigarettenverbrennungen (Gorzkowski et al., 2011; Mulcahey et al., 2010). Dies
hat zur Folge, dass ein Riuckzug aus sozialer Partizipation und Freizeitangeboten
erfolgt und die Freizeit vermehrt mit ruhigen Aktivitaten im Sitzen verbracht wird
(Mulcahey et al., 2010).

Die Hohe der Lahmung definiert massgeblich das Ausmass der einsetzbaren
Korperfunktionen und —strukturen und somit die Partizipationsfrequenz (Gorzkowski
et al., 2011, Klaas et al., 2010). Die Autoren begriinden diese Aussage mit dem
grosseren Funktionsausfall bei einer Tetraplegie (Kirshblum et al., 2009; Schurch et
al., 2005), was die Partizipation erschwert. Klaas et al. (2010) zeigen in ihrer Studie,
dass junge Paraplegiker eine erhéhte Teilnahme in informellen Aktivitaten haben als
junge Tetraplegiker. Aussagen zum Verhaltnis der formellen Partizipation fehlen in
den Studien. Aufgrund des genannten grésseren Funktionsausfalls ist jedoch zu
vermuten, dass sich bei formeller Partizipation dieser Unterschied noch deutlicher
bemerkbar macht. Dies zeigt, dass Kinder und Jugendliche mit Tetraplegie beziglich

mangelhafter sozialer Partizipation und Freizeit eine weitere Risikogruppe darstellen.
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5.3. Kontext und Umwelt

Bezuglich des kulturellen Kontextes wird die verminderte Sensibilitat der Gesell-
schaft auf korperlich behinderte Personen und die dadurch fehlenden Anpassungen
in drei von vier Hauptstudien als Barriere genannt (Gorzkowski et al., 2011; Klaas et
al., 2010; Mulcahey et al., 2010). Diese Resultate missen aufgrund der Unterschiede
zwischen der amerikanischen und europaischen, beziehungsweise schweizerischen,
Kultur kritisch betrachtet werden, da die Integration von korperlich behinderten Per-
sonen und die vorhandenen Angebote stark variieren kbnnen.

Im Bereich des personlichen Kontextes wird ersichtlich (Klaas et al., 2010),
dass das Alter einen Einfluss auf die Qualitat und Quantitat der sozialen Partizipation
und der Freizeitaktivitdten hat. Jugendliche ab 13 Jahren sind mehr sozial engagiert
und in der Gemeinschaft integriert als die jingeren Betroffenen (Klaas et al., 2010).
Dies deckt sich mit der Aussage von Gorzkowski et al. (2011), dass Eltern von betrof-
fenen Kindern unter 12 Jahren vermehrt Barrieren beztiglich der Partizipation in der
Gemeinschaft nennen. Wiederum muss dies kritisch betrachtet werden, da die Frei-
zeitinteressen, sowie die Selbststandigkeit in der Gesellschaft auch bei gesunden
Kindern und Jugendlichen je nach Alter divergieren (Mietzel, 2002; Rohrwick, 2006).
Die Tatsache, dass Eltern von jiingeren Betroffenen mehr Barrieren angeben, kann
jedoch auch ein Indiz sein, dass bestehende Angebote vermehrt auf Betroffene im
Alter von 13-18 Jahren ausgerichtet sind.

Der personliche Kontext beinhaltet weiter auch die Verletzungen sowie den
Gesundheitszustand der Person (AOTA, 2008). Neben der bereits erwahnten Verlet-
zungshohe ist auch die Unterscheidung zwischen kompletter und inkompletter L&ah-
mung ausschlaggebend fir die soziale Partizipation und fur die Freizeitgestaltung
(Gorzkowski et al., 2011). Eltern von Kindern mit einer inkompletten Querschnittlah-
mung und jene mit gehauften medizinischen Komplikationen nennen mehr Barrieren
beziglich der Partizipation in der Gesellschaft (Gorzkowski et al., 2011). Die Autoren
vermuten, dass dies mit den vermehrt auftretenden Spasmen und Schmerzen
(Gorzkowski, 2011) bei inkompletten Lahmungen und weniger Kenntnissen tber das
Erscheinungsbild der inkompletten Querschnittlahmung in der Gesellschaft in Zu-
sammenhang stehen kénnte. Klaas et al. (2010) kommen in ihrer Studie auf das Fa-
zit, dass die personlichen Faktoren oft unterschatzt werden. Um eine gesteigerte Par-

tizipation zu erreichen, seien Sie jedoch gleich prioritdr zu behandeln wie die Umwelt-
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faktoren. Dies zeigt die Bedeutung der Erfassung der individuellen persénlichen Fak-
toren fur die Behandlung.

In allen Hauptstudien werden die Erreichbarkeit, bzw. die Rollstuhlgéngigkeit
und Anpassung des Rollstuhls fur die Partizipation als ausschlaggebend beschrieben
(Gorzkowski et al., 2011; House et al., 2009; Klaas et al., 2010; Mulcahey et al.,
2010). Der unabhangige Zugang zum eigenen Zuhause steigert die Partizipation Be-
troffener signifikant (Kelly et al., 2009). Weitere Einflussfaktoren auf die Partizipation
in der physischen Umwelt sind nach Angaben von Eltern Wetterverhaltnisse und
der Wohnort, wobei landliche Gegenden eher erschwerend sind (Gorzkowski et al.,
2011). Gorzkowski et al. (2011) vermuten, dass diese Problematik aufgrund geringe-
ren Freizeitangeboten fiir Behinderte und erschwerter Zugénglichkeit in landlichen
Gegenden besteht. Diese Faktoren sind im therapeutischen Setting kaum oder gar
nicht zu beeinflussen. Das Erkennen und thematisieren dieser Problemstellungen
bezuglich der Partizipation wird von den Autoren jedoch als hilfreich fur einen erfolg-
reichen Umgang damit erachtet. Es kann zudem Betroffene ermutigen sich aktiv fur
Freizeitangebote zu engagieren.

Alle untersuchten Studien nennen Einflisse der sozialen Umwelt auf die so-
ziale Partizipation (Gorzkowski et al., 2011; House et al., 2009; Klaas et al., 2010;
Mulcahey et al., 2010). Eltern nennen die Betreuung und Unterstutzung durch Reha-
bilitationspersonal, Personal der Schule, sowie Freunde und Kollegen als hilfreich in
Bezug auf Partizipation in der Gemeinschaft (House et al., 2009). Betreuungsperso-
nal soll deshalb den Bedurfnissen von Direktbetroffenen und deren Angehdrigen
nachgehen und im hektischen Klinikalltag Zeit fur klarende Gesprache finden. Die
soziale Umwelt kann sich jedoch auch negativ auf die Partizipation und die Freizeit
auswirken. Gorzkowski et al. (2011) beschreiben, dass sich Kameraden zurtickzie-
hen, aus Angst das betroffene Kind bei Aktivitaten physisch zu verletzen. Diese Aus-
sagen decken sich mit der Aussage von Longmuir und Bar-Or (1994), dass Kinder
mit Einschrankungen oft Ausschluss durch die gesunden Gleichaltrigen erfahren.
Vielfach ist bei Freunden des betroffenen Kindes oder Jugendlichen auch mangeln-
des Wissen Uber die Verletzung und fehlende Akzeptanz bezlglich eingeschrankter
Korperfunktionen ein Hindernis fur die gemeinsame Partizipation (Mulcahey et al.,
2010). Negative Einflusse bezlglich Partizipation und Freizeit kbnnen auch durch
Angstlichkeit, Entscheidungsiibernahme und tiefere Partizipationserwartungen der
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Eltern entstehen (Mulcahey et al., 2010). Eltern verbieten ihren Kindern an Aktivitaten
teilzuhaben, da sie sich firchten es kénnte wieder ein Unfall geschehen. Die Resulta-
te der Studien, welche Direktbetroffene befragten (Klaas et al., 2010; Mulcahey et al.,
2010), lassen vermuten, dass Eltern ihre Kinder somit einengen und das Bewusst-
sein fur diese eigens gestaltete Barriere auf elterlicher Seite oft nicht vorhanden ist.

Die Studie von Klaas et al. (2010) zeigt, dass betroffene Kinder von Eltern mit
einem Collegeabschluss signifikant mehr formelle Partizipation ausiiben. Die Studie
begruindet dies durch grossere finanzielle Mittel, flexiblere Jobs und mehr Ideen fur
Partizipationsmaoglichkeiten. Diese Resultate decken sich mit den Resultaten der
Studie von M. Law et al. (2006). Sie erlautern, dass die Partizipation von Kindern mit
Einschrankungen weniger vielfaltig ist, wenn Eltern ein tieferes Einkommen haben
und eine tiefere Bildung erfahren haben. Dies zeigt eine erneute Risikogruppe be-
zuglich Teilhabe in der Gemeinschaft auf.

Die Resultate zeigen die Vielfalt der Einflussfaktoren der sozialen Umwelt auf.
Eine positiv oder negativ Generalisierung kann nicht gemacht werden. Dies zeigt die
Notwendigkeit einer individuellen und genauen Erfassung des einzelnen Klienten
sowie seines Umfeldes auf.

Mangelnde Zeitressourcen der Eltern ist im Bereich des temporalen Kontex-
tes der einzig genannte Einfluss auf die soziale Partizipation und Freizeit von Kinder
und Jugendlichen mit einer Querschnittlahmung (Gorzkowski et al., 2011; Mulcahey
et al., 2010) und generiert somit eine weitere Risikogruppe. Dementsprechend ist es
nachvollziehbar, dass berufstatige Eltern dreimal haufiger alltagsbedingte Barrieren
beziglich Partizipation nennen (Gorzkowski et al., 2011). Dies zeigt den grossen Ein-
fluss der Eltern auf die Partizipation der Kinder auf, was wiederum die Wichtigkeit

zeigt, Eltern in die Therapie mit einzubeziehen.
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5.4. Risikogruppen

Aus den Resultaten und der kritischen Diskussion kristallisieren sich verschiedene
Risikogruppen beziiglich einer verminderten Teilhabe in der Freizeit und der sozialen
Partizipation heraus. In der folgenden Tabelle werden diese in einer kurzen Ubersicht

dargestellt. Sie kdnnen nicht in eine Hierarchie gestellt werden.

Tabelle 8

Risikogruppen

Risikogruppen

Junge Tetraplegiker im Kindes- oder Jugendalter

Betroffene Kinder und Jugendliche unter 12 Jahren

Betroffene Kinder und Jugendliche aus landlichem Gebiet

Betroffene Kinder und Jugendliche mit Eltern die eine einfache Schulbildung haben

Betroffene Kinder und Jugendliche mit einer inkompletten Querschnittidhmung

Betroffene Kinder und Jugendliche von berufstatigen Eltern
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6. Theorie — Praxis Transfer

Die Autoren beschreiben im Folgenden eine moégliche Umsetzung der Ergebnisse in
der Ergotherapiepraxis. Dazu werden von den Autoren bekannte, vorhandene Pro-
jekte und Ansatze aus der Schweiz und anderen Landern mit einbezogen. Zur Glie-
derung wird der Prozess des OTPF (AOTA, 2008) verwendet, welcher in Evaluation,
Intervention und Ergebnisiiberprifung aufgeteilt ist. Die folgenden Inhalte im Prozess
beziehen sich ausschliesslich darauf, wie Kinder und Jugendliche mit Querschnitt-
lahmung in den Bereichen Freizeit und soziale Partizipation unterstitzt werden kon-

nen.
6.1. Wichtige Aspekte Uber den gesamten Prozess

Eine klare und effektive Kommunikation ist Uber den gesamten Prozess gesehen von
hoher Wichtigkeit (House et al., 2009; Vacco & Mucia, 2009). Da aus den vorliegen-
den Ergebnissen ersichtlich wird, dass das Ausmass der sozialen Partizipation und
der Freizeit stark von den individuellen personenbezogenen Faktoren abhangt, emp-
fiehlt sich wahrend dem Prozess den klientenzentrierten Ansatz zu verfolgen. Bei
diesem Ansatz soll der Klient eigene Verantwortung tbernehmen indem er Behand-
lungsziele und Aktivitaten mit einem fur ihn bedeutungsvollen Hintergrund selber
aussucht (Hagedorn, 2000). Weiter sagt Sumsion (2002) dass ,klientenzentrierte Er-
gotherapie [...] eine Partnerschaft zwischen Therapeut und Klient [ist].“ Es wird ge-
meinsam an den herausgefundenen Schwierigkeiten gearbeitet (Sumsion, 2002).
Somit ist es wichtig, den Klienten sowie seine Eltern und andere primare Betreuungs-
und Bezugspersonen aktiv, mittels Familiengesprachen oder Mitarbeit in den Thera-

pien, in den gesamten Prozess miteinzubeziehen.
6.2. Evaluation

Die Befunderhebung (Haase, 2007) des Klienten mit seinen Problemen ist einer der
ersten und wichtigsten Schritte im ergotherapeutischen Prozess. Von seinen Ergeb-
nissen hangen die nachfolgenden Schritte in der Intervention ab (Haase, 2007). De-
mographische Faktoren wie Alter und Geschlecht des Kindes oder Jugendlichen
(Klaas et al., 2010), sowie Verletzungsgrad (Gorzkowski et al., 2011), Glauben und
Kultur der Familie haben Einfluss auf die soziale Partizipation und die Freizeit. Diese

Faktoren sind durch die Ergotherapie jedoch nicht zu verandern. Jede Familie kann
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unterschiedliche Einstellungen, Werte, Vorstellungen und Spiritualitat haben
(Gorzkowski et al., 2011; House et al., 2009; Mulcahey et al., 2010). Daher ist es un-
erlasslich, die Kinder und Jugendlichen mit Querschnittlahmung sowie ihr soziales
Umfeld individuell zu betrachten und auf die personlichen Bedurfnisse und Zielset-
zungen einzugehen. Eine Erfassung mit den Eltern und dem Kind separat durchzu-
fuhren ist wichtig, da die untersuchten Studien aufgezeigt haben, dass Kinder und
Eltern Situationen verschieden einschatzen.

Assessments, die den klientenzentrierten Ansatz verfolgen, die Partizipation
erfassen und bei Kindern angewendet werden kdnnen, sind vorhanden. Nachfolgend
wird eine Auswahl davon kurz erlautert. Die Autoren verweisen darauf, dass die Liste
keine Vollstandigkeit garantiert und die Assessments von den Autoren der Bachelor-
arbeit nicht kritisch abgehandelt wurden. Sie dienen als Beispiele. Einzelne
Assessments werden zudem in der Studie von Mulcahey et al. (2010) in Bezug auf
Kinder und Jugendliche mit Querschnittlahmung erlautert. Das Canadian Occupatio-
nal Performance Model (COPM,; Fischer & Krempe, 2004 ; Mulcahey et al., 2010)
misst Veranderungen in der Performanz sowie der Zufriedenheit beziglich der Beta-
tigungsperformanz des Klienten in den Bereichen Selbstversorgung, Produktivitét
und Freizeit (Marotzki & Reichel, 2007). Es kann ein Verstandnis Uber Aktivitatsper-
formanz zu einem bestimmten Zeitpunkt des Klienten geben (Duffy & Mulcahey,
2004). Beim Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE; King et
al., 2004 ; Mulcahey et al., 2010) wird die Involvierung des Kindes oder Jugendlichen
in Aktivitaten der Freizeit und Erholung gemessen. Erganzend zum CAPE kann das
Preferences for Activities of Children (PAC; King et al., 2004) verwendet werden,
welches unter anderem die Praferenzen des Kindes in der Aktivitat erfasst. Das Craig
Hospital Inventory of Environmental Factors (CHIEF; Craig Hospital Research Depar-
tement, 2001; Mulcahey et al., 2010) evaluiert, in welchem Grad verschiedene Um-
weltfaktoren die Partizipation erleichtern oder erschweren. Es ist fir Erwachsene
entwickelt, kann aber auch als Elternbefragung verwendet werden (M. Law, Petren-
chick, King & Hurley, 2007).

Weitere Mdglichkeiten zur ergotherapeutischen Erfassung von Freizeitverhal-
ten oder der sozialen Partizipation kdnnte das Ausflllen eines Wochenplanes oder
das Erstellen einer Rollencheckliste sein (Mentrup, 2007). Durch den ausgeftillten
Tagesablauf, der bestimmt wird durch verschiedene Termine wie Therapien, bleibt
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dem physisch behinderten Kind haufig wenig Zeit fur individuell gewahlte Aktivitaten
wie dem Spielen (Rudolph & Wolff, 2009).

6.3. Intervention

Die Interventionsmoglichkeiten in der Ergotherapie werden im Folgenden aufgeteilt in
unterschiedliche Bereiche, welche mit den Klienten sowie ihren Angehoérigen ange-

gangen werden kénnen.

6.3.1. Aufbau interner Ressourcen

Die Starkung der inneren Ressourcen der betroffenen Kinder und Jugendlichen ist
massgebend fur eine gute Resilienz und somit einer erfolgreicheren Verarbeitung
(House et al., 2009). Ein moéglicher Ansatz beschreibt die Studie von Bashar und
Helgren (2009), in welcher innere Ressourcen mittels kreativer Beschaftigung, gelei-
tet von ehemaligen Patienten, signifikant erhdht werden. Die Forderung der Resilienz
der Betroffenen ist zudem empfehlenswert (House et al., 2009). Dazu erlautert Alvord
et al. (2005) konkrete Inerventionen fur die Forderung der Resilienz bei Kindern. Als
fordernd erlautern sie das Erlernen von Problemlgsestrategien, Kinder zum Gefiihls-
ausdruck zu ermutigen, positive Erfahrungen in der Familie zu erméglichen, sowie
das Selbstwertgefiihl der Kinder durch Ubergabe von altersgerechter Verantwortung
zu starken. Wird der innere Referenzpunkt vom Kind oder Jugendlichen auf seine
physischen Fahigkeiten vor der Verletzung bezogen, ist es besonders wichtig, durch
bedeutungsvolle Aktivitaten dem Kind zu zeigen, welche Vielfalt an Aktivitaten immer

noch maglich sind.

6.3.2. Forderung sozialer Kontakte

Zur Forderung der sozialen Partizipation sollen mit den Klienten regelmassig Ausfli-
ge vom Spital weg gemacht werden, um die Integration in die Gemeinschaft zu for-
dern (Johnson et al., 2000). Dies kdnnte beispielsweise in Form eines Probetrai-
nings, zum Beispiel in einem Sportverein, geschehen oder organisierte Klinikausflige
an Wochenenden, wie dies im Kinderspital Affoltern am Albis beispielsweise durch-
gefuhrt wird.

Der Austausch mit anderen Betroffenen soll gewéhrleistet werden. Dies kann
zum Beispiel in Form einer Rehabilitationswoche, wie sie im SPZ Nottwil (SPZ, 2010)
angeboten wird, stattfinden. Nach Angaben von Goodwin-Wilson (2009) werden
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durch solche Angebote gleichzeitig Coping-Strategien von anderen Betroffenen ge-
lernt. Der Aufbau von Betroffenengruppen, Meetings oder Online-Foren ist von Be-
troffenen und ihren Eltern erwtinscht (House et al., 2009). Aufgrund des hohen Be-
darfs sich mit Gleichbetroffenen auszutauschen, ist die Anstellung von querschnittge-
lahmten Personal in Kliniken empfehlenswert. Es ist erwiesen, dass sich dadurch die
Resilienz der Betroffenen starkt (House et al., 2009; Bashar et al., 2009). Angestellte
des Schweizerischen Paraplegikerzentrums bestatigen diesen positiven Effekt auf
die Klienten.

6.3.3. Auswahl von Freizeitaktivitaten

Bei der Auswahl neuer Freizeitaktivitaten sollte besonders darauf geachtet werden,
den Kindern und Jugendlichen solche mit physischem Hintergrund nahezubringen.
Moglichkeiten der Umsetzung zeigt das Paraplegikerzentrum Nottwil auf. In der jahr-
lichen Jugendrehawoche werden den Betroffenen verschiedene Sportmdglichkeiten
zum Ausprobieren angeboten (SPZ, 2010). Den Betroffenen soll wieder Freude an
Bewegung vermittelt werden. Kinder und Jugendliche glauben, mit ihrer Einschran-
kung nicht mehr in Freizeitaktivitaten partizipieren und nicht mehr Teil eines Teams
sein zu kénnen (Mulcahey et al., 2010). Im Bezug darauf, soll ihnen aufgezeigt und
mit ihnen ausprobiert werden, was alles an Bewegungsspielen noch mdglich ist. Der
negativen Auswirkung (Klaas et al., 2010) von mehr informellen, vermehrt ruhigen
und sitzenden Aktivitaten bei betroffenen Kindern soll so entgegengewirkt werden.
Bei der Auswahl der geeigneten Freizeitaktivitat soll darauf geachtet werden, dass
Kinder Vergniigen darin zeigen sowie den Sinn und Nutzen sehen (King et al.,
2009b). Zusatzlich miussen die lokalen und familienbezogenen Bedingungen abge-
klart werden. Das Anbieten von klinikinternen Angeboten wie kreative Ateliers, wel-
che auch nétige Hilfsmittel vor Ort anpassen konnen, ist empfehlenswert (Bashar et
al., 2009).

6.3.4. Aufgleisen von Freizeitaktivitaten

Die Wiederaufnahme von Freizeitaktivitaten soll in der Ergotherapie gut vorbereitet
werden. Damit kann negativen Ersterfahrungen, welche hemmend fir die weitere
Partizipation in der Freizeit sind, entgegengewirkt werden (Mulcahey et al., 2010).
Angebote der Gemeinde sollen deshalb im Vorhinein auf die neuen Anforderungen

Uberprift und falls moglich adaptiert werden. Dabei kann die Ergotherapie die Rolle
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der Beratung und Koordination zwischen Klient und Ansprechsperson der Freizeitak-
tivitat Gbernehmen. Besonders in landlichen Gegenden kann sich dies als sehr wich-
tig erweisen, da die Angebote mangelhaft und weniger adaptiert sind (Gorzkowski et
al., 2011). Ein Probetraining oder ein unverbindlicher Besuch kann bei Bedarf durch

die Ergotherapie begleitet werden, um dem Kind oder Jugendlichen Sicherheit zu

vermitteln.

6.3.5. Einbezug der Eltern

Wie bei den Kindern und Jugendlichen, muss auch bei den Eltern auf individuelle
Bedurfnisse eingegangen werden. Sie sollen Uber das Krankheitsbild, gesellschaftli-
che Angebote und rechtliche Grundlagen aufgeklart werden. Dies muss auch beim
hektischen Klinikalltag umgesetzt werden kdénnen, da ein fundiertes Wissen der El-
tern Uber die oben genannten Faktoren, das Freizeitverhalten und die soziale Partizi-
pation ihrer Kinder positiv beeinflussen kann (Klaas et al., 2010). Als Fachperson soll
den Eltern Mdglichkeiten fur den Austausch mit anderen betroffenen Familien aufge-
zeigt werden. Ein weiterer Therapieinhalt ist das Ansprechen von Angsten der Eltern,
da diese die Kinder in ihrer Partizipation stark einschranken kénnen (Mulcahey et al.,
2010; Klaas et al., 2010). Es ist wichtig, dass die Eltern sich der vorhandenen Fertig-
keiten ihres Kindes bewusst sind. Eltern sollen somit ermutigt werden, ihre Kinder in
Aktivitaten, in denen sie eine Begeisterung entdecken, zu unterstitzen. Nur daraus
kénnen Kinder und Jugendliche Nutzen ziehen (King et al., 2009b). Allgemein sollen
Familienmitglieder in die Entscheidung miteinbezogen werden (Johnson et al., 2000).
Fur die Ergotherapie ist es weiter wichtig, die Werte der Familie, wie die Gesundheit
oder Limitationen der Eltern zu bertcksichtigen. Finanzielle und zeitliche Ressourcen
der Eltern missen besprochen und beachtet werden, um eine langfristige Steigerung
der sozialen Partizipation und der Freizeit ihres Kindes erfolgreich zu planen (King et
al., 2009a). Es ist erwiesen, dass Kinder und Jugendliche ihre Coping-Strategien von
den Eltern ibernehmen (Dasch et al., 2009). Daher ist es sinnvoll, die Eltern auch in
diesem Bereich in die Therapie mit einzubeziehen. So kbnnen Kinder und Jugendli-

chen die Coping-Strategien schneller verankern und anwenden.

6.3.6. Umgang mit physischen Barrieren

Im Umgang mit physischen Barrieren empfiehlt sich in der Therapie der kompensato-

rische Ansatz zu verfolgen. Dabei werden durch Aufgaben- und Umweltanpassung
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die Restfunktionen maximal ausgeschopft (Hagedorn, 2000b). Eine zufrieden stel-
lende Betatigungsperformanz soll so erreicht werden (Heller, 2006b). Der freie Zu-
gang zum eigenen Haus ist in der Studie von Kelly et al. (2009) maf3geblich fur den
Grad der Partizipation. Die Wohnungsanpassung wird gemeinsam mit den Eltern und
den Direktbetroffenen besprochen. Weiter kdnnen Hilfsmittel, wie zum Beispiel Greif-
zangen oder Schreibhilfen, praktisch ausprobiert werden. Die Eigenerfahrung des
Ausprobierens vergrossert die Wahrscheinlichkeit, dass der Klient die Hilfsmittel in
seinen Alltag implementieren kann und férdert die Mitarbeit des Klienten (Fries, Pott
& Lojewski, 2002).

6.4. Ergebnisiberprifung

Zum Schluss einer spezifischen ergotherapeutischen Intervention wird Uberprift, was
mit dem Klienten erreicht wurde (AOTA, 2008). Die oben genannten Assessments
kénnen zur Reevaluation erneut durchgefihrt und auf eine Verbesserung beispiels-
weise in der Betatigungsperformanz oder Zufriedenheit des Klienten tGberprift wer-
den. Eine Ergebnisuberprufung (AOTA, 2008) soll zu regelméssigen, sinnvollen Zeit-
punkten stattfinden um die Zielsetzung mit dem Klienten und seinen Angehdrigen zu
reflektieren und anzupassen. Somit kann eine optimale Anpassung der Therapie an
die Bedurfnisse des Klienten wahrend des Prozesses gewahrleistet werden (AOTA,
2008).
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7. Schlussteil

Nachfolgend werden die wichtigsten Schlisse aus der Arbeit gezogen, die Qualitat
der Bachelorarbeit durch die Autoren beurteilt sowie ein Ausblick mit Vorschlagen zu

weiterfihrender Forschung getatigt.
7.1. Schlussfolgerung

Die Resultate der untersuchten Studien haben gezeigt, dass die Teilhabe in der Frei-
zeit und die soziale Partizipation von querschnittgelahmten Kindern und Jugendli-
chen von unzéahligen Faktoren abhéngig sind. Daraus ergibt sich, dass in der Ergo-
therapie die betroffenen Kinder mit unterschiedlichen Ansatzen und Interventionen
unterstutzt werden kénnen.

Bei der Auswahl der Therapieinterventionen muss das Kind oder der Jugendli-
che und sein Umfeld in seiner Individualitat betrachtet werden. Um eine ganzheitliche
und nachhaltige Therapie zu generieren, ist es notwendig, auch unveranderbare Fak-
toren, wie Verletzungshoéhe, finanzielle Situation oder Bildungsniveau der Eltern zu
berticksichtigen. Die Aufklarung aller Beteiligten Uber das Krankheitsbild, gesell-
schaftliche und rechtliche Aspekte, sowie eine gute Betreuung der Familie wahrend
der Rehabilitation ist zentral. So kénnen die von Betroffenen und Angehdrigen be-
schriebenen Angstgefiihle beziglich Partizipation abgebaut werden. Diesbeziglich
ist auch der Austausch mit anderen korperlich behinderten Menschen empfehlens-
wert. Die Steigerung der sozialen Partizipation kann durch formelle Aktivitdten gefor-
dert werden. Querschnittgelahmte Kinder neigen jedoch dazu sich vermehrt informell
zu betatigen. Dies soll durch die Ergotherapie thematisiert und formelle Aktivitaten in
der Umsetzung unterstitzt werden. Beim Aufgleisen von Aktivitaten ist die Anpas-
sung der Umwelt ein zentrales Thema. Diesbezuglich sind Rollstuhl-, Gelande- oder
Wohnungsanpassungen Therapieinhalte. Dadurch sollen frithe Misserfolge verhin-
dert werden, welche sich negativ auf die weitere Partizipation auswirken kénnten.

Die aus den Studien resultierenden Risikogruppen sollen dem Therapeuten
helfen, potentielle Gefahren frither zu erkennen und somit das Bewusstsein fir moég-
liche Schwierigkeiten im Bereich der sozialen Partizipation und der Teilhabe in der

Freizeit zu erhdhen.
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7.2. Kritische Beurteilung der Arbeit

Die Beantwortung der Fragestellung ,Wie kann die Ergotherapie die Partizipation in
der Freizeit sowie die soziale Partizipation von Kindern und Jugendlichen zwischen
sechs und 18 Jahren mit einer QuerschnittlAhmung unterstitzen?“ erwies sich als
Herausforderung. Einerseits da Forschungsliteratur nur knapp vorhanden ist und zu-
satzlich davon Studien aufgrund mangelhafter Qualitat ausgeschlossen werden
mussten. Basierend auf der kritischen Beurteilung der Hauptstudien sowie der kriti-
schen Diskussion der Resultate, gibt es in der vorliegenden Bachelorarbeit Limitatio-
nen. Die Hauptstudien stammen alle aus dem amerikanischen Raum. Dies limitiert
die Ubertragbarkeit der Resultate der vorliegenden Arbeit.

Es ist ersichtlich, dass die Autoren der Hauptstudien in verschiedenen Projek-
ten zusammenarbeiten. Auch bei weiterfihrender Literatur sind haufig Autoren aus
den Hauptstudien mit beteiligt. Dies zeigt einerseits auf, dass die Autoren dieser Stu-
dien sich sehr vertieft mit der Thematik auseinandersetzen und relevante Personen
in diesem Forschungsgebiet sind. Andererseits entsteht dadurch auch eine einseitige
Betrachtungsperspektive, was sich auf die Resultate der vorliegenden Arbeit auswir-
ken kann. Diese Problematik war den Autoren bewusst, konnte jedoch mangels wei-
terer Forschungsliteratur nicht umgangen werden.

Zwischen Para- und Tetraplegie wird in dieser Arbeit, aufgrund mangelnder
Primarliteratur zu den einzelnen Verletzungsbildern, nicht unterschieden. Fr die
Umsetzung in der Praxis fehlen somit differenzierte Angaben. Die Umsetzung des
klientenzentrierten Ansatzes erscheint daher als ausserst wichtig.

Aufgrund der limitierten Anzahl an Literatur musste das Alter auf ein breites
Spektrum ausgeweitet werden. Ein Kind mit sechs Jahren befindet sich auf einem
anderen Entwicklungsniveau und hat ein dementsprechend anderes Verhalten be-
zuglich Freizeit und sozialer Partizipation als ein 18-jahriger Jugendlicher. Dies ist bei
der Umsetzung in die Praxis in jedem Fall zu beachten.

In der Studie von Gorzkowski et al. (2011) wird ebenfalls die Partizipation in
der Schule angesprochen. In der Fragestellung dieser Arbeit ist die Schule nicht in-
begriffen. Da in der Studie bei den Resultaten keine Unterteilung zwischen diesen
zwei Bereichen gemacht wird (Gorzkowski et al., 2011), wird von den Autoren dieser
Arbeit angenommen, dass die Aussagen immer eine Gultigkeit fur die Partizipation in
der Schule und der Gesellschaft und somit Aussagekraft flr die Beantwortung der
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Fragestellung haben. Die Studie von House et al. (2009) befragt auch Eltern von Be-
troffenen welche jinger als sechs Jahre sind. Dies kann die vorliegende Arbeit leicht
verzerren. Wie in der kritischen Studienanalyse erlautert, schatzen die Autoren dieser
Arbeit diesen Wert jedoch als sehr klein ein.

Die Einteilung der Resultate mittels dem OTPF basiert auf einer subjektiven
Entscheidung der Autoren. Ausgeflllt durch eine andere Person kdnnte die Eintei-
lung aber auch anders aussehen und somit eine andere Gewichtung der Resultate

erreicht werden.
7.3. Ausblick

Die Forschung im Bereich der QuerschnitttAhmung von Kindern und Jugendlichen ist
jung und Bedarf noch differenzierterer weiterer Forschungsarbeit. Die Autoren dieser
Arbeit wirden eine Unterteilung zwischen Para und Tetraplegie als sinnvoll und
spannend erachten, da diese sehr unterschiedliche Voraussetzungen fir die Bereich
Freizeit und soziale Partizipation mitbringen.

Die direkte Befragung von Betroffenen gestaltet sich im Bereich der Padiatrie
als schwierig, weshalb oft die Aussagen von Eltern untersucht werden. Weitere For-
schung mit Direktbetroffenen als Teilnehmer ware wiinschenswert. Um das Erleben
von Direktbetroffenen weiter zu untersuchen, kdnnte eine fortfiihrende Arbeit Studien
von Erwachsenen, welche in ihrer Kindheit oder Jugend eine Querschnittlahmung
erlitten, bezuglich ihrer sozialen Partizipation und Freizeitgestaltung untersuchen und
daraus ergotherapeutische Interventionsmaoglichkeiten ableiten. Eine weitere fortfiih-
rende Arbeit konnte sich der Thematik der Widereingliederung in die Schule nach
einer Querschnittiahmung annehmen, da auch dieser Bereich im Rahmen der Ergo-

therapie noch nicht weit erforscht ist.
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Glossar

Abfolge und Zeit einteilen

Engl. Sequencing and Timing

Ein Prozess der fur das Ausfuhren ei-
ner Aktivitat benotigt wird. Zum Bei-
spiel einzelne Schritte, Sequenzierung
der Teilschritte, Zeitanforderungen
(AOTA, 2008).

Adipositas

Ein Zustand,| bei dem die Kdrperfett-
masse Uber das normale Mass hinaus
erhoht ist (Kasper, 2003).

Aktivitat

Engl. Activity

Wird im Rahmen des OTPF's Synonym
zur Betatigung verwendet. Siehe Beta-
tigung.

Aktivitat, formelle

Engl. Formal Activity

Organisierte oder strukturierte Aktivita-
ten, die Regeln oder Ziele enthalten
und oftmals von einen ernannten Lei-
ter, Trainer oder Instrukteur haben. Sie
beinhalten sportliche und andere auf
Féahigkeiten basierte Aktivitaten sowie
Vereine, Gruppen und Organisationen.
Beispiele aus dem CAPE: Teilhabe in
Schulvereinen, Schwimmen in der

Gruppe, Gymnastik, Singen in einem

Irene Christen, Corina Knori

Chor, Kunst- / Tanzlektionen besu-
chen, ein Musikinstrument spielen, in
Gemeinschaftsorganisationen teilha-
ben, Nachhilfe erhalten, Religios aktiv
sein (King et al., 2009).

Aktivitat, informelle

Engl. Informal Activity

Aktivitat eher spontaner Natur, wobei
nur wenig oder gar keine vorangehen-
de Planung stattfindet. Sie sind haufig
durch das Kind selber initiiert. Sie
beinhalten Hobbies, Handwerk und
Spiele. Ebenfalls dazu gehéren soziale
Aktivitaten, ruhige Freizeitaktivitaten,
Unterhaltung und Hausarbeit.
Beispiele aus dem CAPE: Puzzle ma-
chen, Karten- oder Brettspiele, Sam-
meln, mit Tieren spielen, mit Gegens-
tanden spielen, Spazieren oder Klet-
tern, ein Tier versorgen, Fahrradfah-
ren, Schneesport betreiben, bezahlten
Job ausfiihren, Telefonieren, zu einer
Party gehen, Besuchen, ins Kino ge-
hen, Musik héren, Tanzen, Briefe
schreiben, lesen, Freiwilligenarbeit
leisten, Hausaufgaben machen, Ein-
kaufen (King et al., 2009).

Aktivitadtsanforderungen

Engl. Activity Demands
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Spezifische Anforderungen, die an ei-
ne Person gestellt werden, um eine
Aktivitat auszufiihren. Sie stehen spe-
zifisch zu jeder einzelnen Aktivitat
(AOTA, 2008).

Aktivitaten des taglichen Lebens
(ADL)

Aktivitdten die ausgerichtet sind, sich
selber zu sorgen. Sie beinhalten
menschliche Grundbeddurfnisse und
Wohlbefinden. Im OTPF beinhaltend
,Baden/Duschen®; ,Verdauungsmana-
gement®; ,Anziehen®; ,Essen®; ,Funkti-
onelle Mobilitat* (z.B. Rollstuhlmobili-
tat); ,Personliche Hilfsmittel®; ,personli-
che Hygiene®; ,sexuelle Aktivitat*; ,Toi-
lettenhygiene® (AOTA, 2008).

American Occupational Therapy
Association (AOTA)
Amerikanische Vereinigung der Ergo-

therapie

American Spinal Injury Association
(ASIA)
Amerikanische Vereinigung fur RU-

ckenmarksverletzung

Anforderungen, soziale

Engl. Social Demands
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Soziale Umwelt und kultureller Kontext,
welche von der Aktivitat unter Umstan-
den bendtigt werden (z.B. Spielregeln,
Erwartungen der anderen Teilnehmer
in der Aktivitat) (AOTA, 2008).

Bahnen, motorische

Vom Gehirn absteigende Nervenbah-
nen aus weisser Substanz im Ri-
ckenmark, welche Informationen zur
Ausfuihrung motorischer Befehle an die

Muskulatur tiberliefern.

Bahnen, sensorische

Zum Gehirn aufsteigende Bahnen in
der Substanz des Rickenmarks, wel-
che Sensibilitatsempfindungen an das

Gehirn weiterleiten.

Betéatigung

Engl. Occupation

Im OTPF gleich wie Aktivitat. Be-
schreibt. Alle Tatigkeiten und Aufgaben
des taglichen Lebens, in denen der
Mensch in Interaktion mit seiner Um-
welt tritt. Die Tatigkeiten, die fur den
Menschen im Alltag als notwendig er-
lebt werden, hdngen von seinen indivi-
duellen Gegebenheiten und von seiner
Personlichkeit ab (Gotsch, 2007).
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Betatigungsperformanz

Siehe ,Performanz”.

Coping Strategien

Bez. fur MaRnahme u./od. Verhaltens-
weise, die darauf abzielt, mit belasten-
den Situationen u. Stressoren umzu-

gehen (Coping Strategie, 0.D.).

Dekubitus

Ein Druckgeschwir, die Haut wird zwi-
schen Unterlage und Knochen einge-
klemmt und dadurch ungeniigend
durchblutet, Ursache ist haufig eine
ungenugende Entlastung (SPV, 2008).

Ergebnistuberprifung (OTPF)

Engl. Outcome

Outcomes sind das Endresultat des
ergotherapeutischen Prozesses. Die
Ergebnistberprifung beschreibt was
mit einer ergotherapeutischen Inter-
vention erreicht werden kann (AOTA,
2008).

Evaluation (OTPF)

Engl. Evaluation

Eine ganzheitliche Erfassung des Kii-
enten zu Beginn des
ergotherapeutischen Prozesses. Im

OTPF wird ein Betatigungsprofil erstellt
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und die Betatigungsperformanz analy-
siert (AOTA, 2008).

Fertigkeiten der Emotionsregulation
Engl. Emotional Regulation Skills
Handlungen oder Verhalten, die der
Klient benutzt um Geftihle (wahrend
einer Aktivitat oder in Interaktion mit
anderen Personen) zu identifizieren,
kontrollieren und auszudricken
(AOTA, 2008).

Fertigkeiten, kognitive

Engl. Cognitive Skills

Handlungen oder Verhalten, die ein
Klient benutzt, um seine Performanz in
einer Aktivitat zu planen und zu kon-
trollieren (AOTA, 2008).

Fertigkeiten, motorische, praktische
Engl. Motor and Praxis Skills
Motorisch: Handlungen oder Verhalten
die ein Klient bendtigt um Bewegungs-
aufgaben zu I6sen, Objekte zu hand-
haben und mit Kontext und Umwelt zu
interagieren.

Praktisch: zweckmassige Bewegungen
um Sequenzen als Teil einer Gesamt-

aktivitat auszufiuihren.

Fertigkeiten, sensorische und per-
zeptive
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Engl. Sensory — perceptual skills
Handlungen oder Verhalten die ein
Klient benutzt um sensorische Eindru-
cke zu lokalisieren, identifizieren und
zu beantworten. Sensorische Gefiuihle
auswahlen, interpretieren, assoziieren,
organisieren und daran erinnern.
Sensorik und Perzeption funktioniert
mit den Sinneskanalen visuell (sehen),
auditiv (h6ren), propriozeptiv (Gefuhl
des eigenen Korpers im Raum), taktil
(fGhlen), olfaktorisch (riechen),
gustatorisch (schmecken) und
vestibular (Gleichgewichtssinn) (AOTA,
2008).

Fertigkeiten, soziale

Handlungen und Verhaltensweisen,
welche Personen benutzen um mit an-
deren zu interagieren (AOTA, 2008).

Framework

Rahmenkonzept, z.B. Occupational
Therapy Practice Framework (AOTA,
2008). Allgemein kann ein Framework
als ein gedankliches Konstrukt ange-
schaut werden, welches zur Unterstt-
zung und Wegleitung fur den Ubertrag
von der strukturierten Theorie in die

Praxis dient.

Freizeit

Irene Christen, Corina Knori

engl. Leisure

Eine freiwillige Aktivitat, die aus intrin-
sischer Motivation, zu beliebiger Zeit
und in beliebiger Dauer durchgefihrt
wird. Wird im OTPF unterteilt in:

Freizeit erkunden (leisure exploration):

identifizieren von Interessen, Fertigkei-
ten, Mdglichkeiten und auswahlen der
Freizeitsaktivitat.

An der Freizeit teilhaben (leisure

participation): Planen von und teilha-
ben in ausgewahlten Freizeitaktivita-
ten, Aufrechterhaltung der Balance
zwischen Freizeitaktivitaten und ande-
ren Betatigungen, sowie Beschaffen,
Verwenden und Erhalten von benétig-
tem Equipment (AOTA, 2008, S.632).

Funktionen, motorische

Umfasst die Haltungs- und Stiitzmoto-
rik einerseits, und die Zielmotorik an-
dererseits. Das Erreichen von Zielen
durch Anderungen der Kérperhaltung
und durch Bewegungen soll damit ge-

wéhrleistet sein.

Funktionen, sensible
Eigenschaft zur Wahrnehmung qualita-
tiv unterschiedlicher Empfindungen

und Bewegungen.

76



Gap of Knowledge

Dt. Wissenslicke. Beschreibt ein noch
unerforschtes Sachgebiet, wozu noch
wenig Wissen und Evidenz vorhanden

ist.

Gebrauch von Objekten und deren
Eigenschaften

Engl. Objects Used and their Proper-
ties

Teil der Aktivitatsanforderungen im
OTPF. Werkzeuge (z.B. Schere,
Schuhe, Ball), Materialien (z.B. Far-
ben, Papier, Lippenstift) und Einrich-
tung (z.B. Werkbank, Basketballkorb),
welches wahrend einer Aktivitat ver-
wendet wird sowie ihre Eigenschaften
(z.B. schwer, rau, rund, eckig, farbig
usw.) (AOTA, 2008).

Gewohnheiten

engl. Habits

“Habits refer to specific, automatic be-
haviours that can be useful, dominat-
ing, or impoverished” (Clark, 2000;
Neistadt & Crepeau, 1998, zit. nach
AOTA, 2008, S.641).

Habilitation
beinhaltete das Neuerlernen von Fer-
tigkeiten. Damit werden besonders

auch Fertigkeiten angesprochen, die
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aufgrund der Entwicklung anstehen
und von der Person zuvor noch nicht

erwartet wurde (Mulcahey et al., 2008).

Handlungen, erforderliche

Engl. Required Actions

Teil der Aktivitatsanforderungen im
OTPF. Die regularen Fertigkeiten, die
von einer Person zum Ausfihren einer
Aktivitat verlangt werden. Sie beinhal-
ten sensorische, perzeptive, motori-
sche, praktische, emotionsregulative,
kognitive, kommunikative und soziale
Fertigkeiten (AOTA, 2008).

Harnwegsinfekt

Ist eine durch Krankheitserreger aus-
geloste Infektionskrankheit der ablei-
tenden Harnwege. Sie tritt haufig bei

einer Stérung der Blasenfunktion und
der somit fehlenden willktrlichen Ent-
leerung auf (SPV, 2008).

Instrumentelle Aktivitaten des tagli-
chen Lebens (IADL)
Aktivitdten um das tagliche Leben zu
Hause oder in der Gemeinschaft zu
unterstutzen. Beinhaltet im OTPF
Lversorgen von Mitmenschen®; ,Tier-
pflege”; ,Versorgen eines Kindes*;
~,Kommunikationsmanagement®; ,Fort-
bewegung im Verkehr* (verwenden
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von o6ffentlichen Verkehrsmitteln oder
privater Transport); ,Finanzmanage-
ment®; ,Gesundheitspravention und —
erhalt®; ,Haushalt®; ,Einkaufen®; ,Teil-
habe in religidsen Aktivitaten“ (AOTA,
2008).

International Classification of Func-
tioning, Disability and Health (ICF)
Ist eine Klassifikation von Gesundheit
und gesundheitsbezogenen Faktoren.
Sie ist unterteilt in, einerseits die Kor-
perfunktionen und —strukturen und die
Aktivitaten und Partizipation. Weiter
werden auch Umweltfaktoren themati-
siert (WHO, 2001).

Interraterreliabilitat
die Hohe der Ubereinstimmungen der
Einschatzungsergebnisse bei unter-

schiedlichen Beobachtern.

Intervention (OTPF)

Engl. Intervention
Ergotherapeutische Behandlungs-
schritte, die unternommen werden um
den Klienten das Eingebunden sein in
Betatigungen zu ermdglichen (AOTA,
2008).

Keywords
Dt. Schlusselworte

Irene Christen, Corina Knori

Wurden fir die Literatursuche in den
Datenbanken definiert und verwendet.
Es ist die Bezeichnung fur einen Such-
begriff, welcher in einer digitalen

Suchmaschine verwendet wird.

Klientenfaktoren (OTPF)

Engl. Client factors

Sind spezifische Fahigkeiten, Charak-
teristiken oder Vorstellungen einer
Person, welche die Performanz in allen
Betatigungsbereichen beeinflussen
kann. Im OTPF beinhaltet dieser As-
pekt die Bereiche Werte, Glauben,
Einstellungen und Kdrperfunktionen-
und strukturen (AOTA, 2008).

Kommunikations- und Interaktions-
fertigkeiten (KIF)

Engl. Communication and social Skills
Teil der Performanzfertigkeiten im
OTPF.

Handlungen oder Verhalten, die eine
Person verwendet um mit anderen
Personen zu kommunizieren und mit
der Umwelt zu interagieren (z.B. Mi-
mik, Gestik, Zusammenarbeit mit An-
deren) (AOTA, 2008).

Kontext

Die Bezeichnung Kontext bezieht sich

im OTPF auf eine Vielfalt miteinander
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in Beziehung stehender Vorausset-
zungen, welche vom Klienten ausge-
hen oder ihn umgeben. Sie sind oft
weniger zu beeinflussen als die physi-
sche und soziale Umwelt. Im OTPF
werden sie unterteilt in kultureller, per-
soneller, temporaler und virtualer Kon-
text (AOTA, 2008).

Kontext, kulturell

Engl. Cultural Context

beinhaltet Brauche, Glauben, Aktivi-
tatsmuster, Verhaltensstandards und
Erwartungen der Gesellschaft worin
der Klient lebt (AOTA, 2008).

Kontext, personell

Engl. Personal Context

Bezieht sich auf demographische As-
pekte des Individuums wie Alter, Ge-
schlecht, soziobkonomischer Status
und Ausbildungsstand, nicht im Bezug
zur Gesundheit stehend (WHO, 2001,
zit. nach AOTA, 2008).

Kontext, temporal

Engl. Temporal Context

Beinhaltet Lebensabschnitte, Zeitpunkt
des Tages oder des Jahres, Dauer,
Rhythmus der Aktivitat oder die ge-
schichtliche Hintergriinde (AOTA,
2008).
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Kontext, virtual

Engl. Virtual Context

Bezieht sich auf Interaktionen in simu-
lierten, wirklichen und realitatsnahen
Situationen von physischem Kontakt
(AOTA, 2008).

Korperfunktionen

Engl. Body functions
Kdrperfunktionen basieren auf den
physio und psychologischen Funktio-
nen des Korpers (WHO, 2001, zit.
nach AOTA, 2008).

Korperfunktionen, erforderliche
Engl. Required Body Functions

Teil der Aktivitatsanforderungen im
OTPF.

Kdrperfunktionen, die zur erfolgreichen
Ausfuhrung einer Aktivitat verlangt
werden (Roley, et al., 2008).

Korperstrukturen

Engl. Body structures
Korperstrukturen sind die anatomi-
schen Teile des Korpers wie Organe
und Glieder sowie ihre Komponenten
(WHO, 2001, zit. nach AOTA, 2008).

Korperstrukturen, erforderliche
Engl. Requires Body Structures
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Kdrperstrukturen die zur erfolgreichen
Ausfuhrung einer Aktivitat erfordert
werden (Roley, et al., 2008).

Kyphose
Physiologische flexible nach dorsal
konvexe Schwingung auf Hohe der

Brustwirbelsaule.

Lahmung, inkomplette

In den perianalen Segmenten S4-S5
sindnoch Berihrungs- oder Schmerz-
empfindungen vorhanden oder es be-
steht noch eine willkiirliche Analkon-
traktion (SPV, 2008).

Lahmung, komplette

Keine Beruhrungs- oder Schmerzemp-
findungen im Bereich der Segmente
S4-S5 und keine Analkontraktion vor-
handen. Dies bringt ein Ausfall der Ei-
genkontrolle tber Blasen und Mast-
darmfunktion, sowie dem Ausfall von
willkirlicher Muskelbewegungen und
der Gefuhlsqualitat unterhalb des neu-
rologischen Niveaus mit sich (Schurch
et al., 2005; SPV, 2008).

Lordose
Physiologische, nach vorn gerichtete,
d. h. ventral konvexe Krimmung der

Hals-und Lendenwirbelsaule.
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Mesh — Terms

Engl. Medical Subject Headings

Sie dienen in einer Datenbank zum
Kategorisieren von Buch- und Medien-
bestanden und zum Erstellen von
Suchprofilen (Deutsches Institut fur
Medizinische Dokumentation und In-
formation [DIMDI], 2012)

Multivariatanalyse
Verfahren, in dem mindestens drei
Merkmalsdimensionen in Abhangigkeit

voneinander untersucht werden.

Nervensystem, autonomes
esamtheit der dem Einfluss des Wil-
lens u. dem Bewusstsein primar nicht
untergeordneten Nerven u. Ganglien-
zellen, die der Regelung der Vitalfunk-
tionen (Atmung, Verdauung, Stoff-
wechsel, Sekretion, Wasserhaushalt
u. a.) dienen u. das Zusammenwirken
der einzelnen Teile des Korpers ge-
wabhrleisten (Nervensystem, autono-

mes, 0.D.).

Nervensystem, willkirliches
Bezeichnung fur den Anteil des Zentra-
len Nervensystems und des peripheren
Nervensystems der die willkirlichen
Funktionen des Organismus regelt und
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vor allem der Wahrnehmung und Integ-
ration von Reizen u. zur Steuerung der
Motorik dient (Nervensystem, soma-
tisch, 0.D.).

Occupational Therapy Practice
Framwork (OTPF)

Rahmenkonzept, welches als Leitfaden
fur berufliches Handeln in der
ergotherapeutischen Praxis genutzt
werden kann (AOTA, 2008).
Osteoporose

systematische Skeletterkrankung mit
Verminderung der Knochenmasse und
-mikroarchitektur und erhohter Fraktur-
anfalligkeit (Osteoporose, 0.D.). im
Bereich der Querschnittslahmung hau-
fig sogenannte Inaktivitatsosteoporose.
Durch fehlende Belastung der Kno-
chen, werden diese bruchiger und
bauen sich Uber die Jahre ab (SPV,
2008).

Paraplegie

Lahmungen unterhalb des Halsmar-
kes, dabei sind nur die unteren Extre-
mitéten, sowie je nach Lasionshéhe
Teile des Rumpfes und innerer Organe
im Bereich des Beckens betroffen
(Schurch et al., 2005).

Partizipation
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Synonym: Teilhabe

«children’s involvement in life situa-
tions across physical, social, spiritual,
and virtual environments including
home, school, and the larger communi-
ty. Participation involves the accom-
plishment of a variety of tasks to enga-
ge in solitary or group activity that is
socially and culturally recognized.»
(WHO, 2001, S.10 ; AOTA, 2008,
S.632)

Partizipation, formelle
Teilhabe in formellen Aktivitaten (siehe
Aktivitat, formelle)

Partizipation, informelle
Teilhabe in informellen Aktivitaten (sie-
he Aktivitat, informelle)

Partizipation, soziale

Organisierte Verhaltensmuster, die
charakteristisch sind und von einem
Individuum in einem sozialen System
erwartet werden (Mosey, 1996, zit.
nach AOTA, 2008). Zum Beispiel ,Teil-
habe in der Gemeinschaft (Nachbar-
schaft, Organisationen)®; ,Familienge-
meinschaft; ,Freundschaften (AOTA,
2008).
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Performanz

Qualitat der durchgefihrten Aktivitat /
Leistung (Performanz, o.d.).

"The ability to perceive, desire, recall,
plan and carry out roles, routines,
tasks and sub-tasks for the purpose of
self-maintenance, productivity, leisure
and rest in response to demands of the
internal and/or external environment.”
(Chapparo & Ranka, 1997, S.58)

Performanzfertigkeiten

Engl. Performance Skills

Fahigkeiten und Fertigkeiten, die ein
Klient in ausgefuhrten Handlungen
zeigt. Es beinhaltet die Unterpunkte
~Sensorische und Wahrnehmungs-
fertigkeiten®; ,Motorische, praktische
Fertigkeiten®; ,Fertigkeiten der Emoti-
onsregulation®; ,Kognitive Fertigkei-
ten®; ,Kommunikations- und Interakti-
onsfertigkeiten“ (AOTA, 2008).

Performanzmuster

Engl. Performance Patterns

Muster oder Verhalten einer Person,
die in Beziehung zu gewohnten oder
routinemassigen taglichen Aktivitaten
der eigenen oder einse relevanten an-
deren Individuums (z.B. eigenes Kind,

Haustier) steht. Beinhaltet die Bereiche
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,Gewohnheiten“; ,Routinen®, ,Rituale”
und ,Rollen” (AOTA, 2008).

Pravalenz

Haufigkeit des Vorliegens eines Ereig-
nisses (z. B. einer Erkrankung) in einer
bestimmten Population innerhalb eines
bestimmten Zeitraums (Pravalenz,
0.D.).

Raumanforderungen

Engl. Space Demands

Teil der Aktivitatsanforderungen im
OTPF.

Anforderungen der physischen Umwelt
(z.B. Zimmer in der die Aktivitat durch-
gefuhrt wird) der Aktivitat (z.B. Grésse,
Lichtverhaltnisse, Temperatur, L&rm)
(AOTA, 2008).

Resilienz

Ausmalf der Widerstandskraft einer
Person, die es ihr erméglicht, negati-
ven Einflussen standzuhalten, ohne
z. B. eine psychische Stérung zu ent-

wickeln (Resilienz, 0.D.).

Rituale
engl. Rituals
»Symbolic actions with spiritual, cultur-
al, or social meaning that contribute to
the client’s identity and reinforce the
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client’s values and beliefs” (AOTA,

2008, S.642).

Rollen

engl. Roles

“‘Roles are sets of behaviors expected
by society, shaped by culture, and may
be further conceptualized and defined
by the client. Roles can provide guid-
ance in selecting occupations or can
lead to stereotyping and restricted en-
gagement patterns” (AOTA, 2008,
S.641)

Routinen

engl. Routines

“Routines are established sequences
of occupations or activities that provide
a structure of daily life. Routines also

can be health promoting or damaging’
(AOTA, 2008, S.641).

Segement, neurologisches
Synonym: neurologischer Abschnitt.
Bezeichnet im in der Arbeit verwende-
ten Fall der nach der Verletzung letzte

intakte Abschnitt des Riickenmarks.

Selbstkatheterisieren

Klnstliche Harnableitung aus der Bla-
se, wird durch die betroffene Person 3-
5 x taglich selbst durchgefihrt. Damit
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will man einen Dauerkatheter umge-
hen, welcher eine hohe Gefahr von
Infektionen mit sich bringt.

Skoliose

strukturelle Wachstumsdeformitat der
Wirbelsaule mit fixierter seitlicher Ver-
biegung, Torsion der Einzelwirbel und
Rotation der Wirbelsaule im Krim-

mungsbereich (Skoliose, 0.D.).

Snowball technique

Dt. Schneeballtechnik

In der Methodik werden aus bereits
gefundenen Studien die Literaturver-
zeichnisse nach weiterer fur die Arbeit
relevante Literatur durchkdmmt (Rid-
ley, 2008).

Spiritualitat

Engl. Spirituality

“The personal quest for understanding
answers to ultimate questions about
life, about meaning and about relation-
ship with the sacred or transcendent,
which may (or may not) lead to or arise
from the development of religious ritu-
als and the formation of community”
(AOTA, 2008, S.633).
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Subject Headings
Uberbegriff von Medical Subject Head-
ings (siehe MeSH — Terms).

Tetraplegie

Schadigung des Halsmarkes, dabei
sind alle vier Gliedmassen je nach
Hohe der Lasion mehr oder weniger
stark betroffen (Schurch et al., 2005).

Umwelt

Engl. Environment

Bezieht sich auf die externe physische
und soziale Umwelt die den Klienten
umgeben und in welchem die Aktivita-
ten des taglichen Lebens des Klienten
stattfinden (AOTA, 2008).

Umwelt, physische

Engl. Physical Environment

bezieht sich auf die natirliche und bau-
liche (nicht menschliche) Umwelt und
die Objekte darin (AOTA, 2008).
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Umwelt, soziale

Engl. Social Environment

bildet sich aus der Prasenz, Beziehun-
gen und Erwartungen von Personen,
Gruppen und Organisationen mit de-
nen der Klient Kontakt hat (AOTA,
2008).

Vorstellungen

Engl. Beliefs

“Beliefs are cognitive content held as
true” (AOTA, 2008, S. 634).

Werte

Engl. Values

“Principles, standards, or qualities con-
sidered worthwhile or desirable by the
client who holds them (AOTA, 2008, S.
634).”
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Matrizen
Matrix 1

Kritische Beurteilung der Studie von Gorzkowski et al. (2011) nach Law et al. (1998) und Letts et al. (2007)

Datenbank: Pubmed, CINAHL
Gorzkowski, J., Kelly, E.H., Klaas, S.J., Vogel, L.C. (2011).
Obstacles to community participation among youth with spinal cord injury. Journal of Spinal Cord Medicine, 34(6), 576-85..

DESIZ?;“;D'S' Ziel | Zweck Relevanz Kritische Beurteilung

Multi- Ziel der Studie war es  Die Partizipation Literatur: Relevante Hintergrundliteratur und Gap of Knowledge wurden aufgezeigt.

methodologie Hindernisse welche ist klar ein Gebiet Methode/Design: Ein Fragebogen wurde einerseits mittels der explorativen Multivariatanalyse
die Partizipation von der Ergotherapie.  auf Zusammenhange zwischen Hindernissen und demographischen Variablen ausgewertet,

Quantitatives guerschnittgelahmten Identifizierte Hin-  andererseits offene Fragen mit dem phdnmenologischen Ansatz untersucht.

Design: Jugendlichen beein- dernisse kénnen Stichprobenauswahl: N=201, Bezugsperson von Kindern oder Jugendlichen (7-17 Jahre), wel-

cross sectional flussen zu erheben fur die ergothera-  che mind. vor einem Jahr eine QuerschnittlAhmung erlitten und in der Spitalkette Shriners Hospi-
und Zusammenhange  peutische Be- tal behandelt werden.

Qualitatives zwischen demographi- handlung von Datenerhebung: Einmalige Erhebung mittels Fragebogen. Unterstitzende Hilfe des Spitals

Design: Phano-  schen Faktoren und hoher Wichtigkeit  konnte auf Wunsch beigezogen werden.

menologie den Hindernissen auf-  sein um betroffe-  Datenanalyse: Die Antworten auf die offene Frage wurde codiert und die Ergebnisse in sechs
zuzeigen. nen Kindern und Kategorien unterteilt. Fur die Ermittlung der Zusammenhange bezuglich Hindernissen und de-

Medizin, Padi- Jugendlichen eine  mographischen Variablen wurde der t-test, die xz—AnaIyse und der Mann-Whitney Test je nach

atrie Dadurch will man Fa- bestmdgliche Charakteristiken der Untergruppen angewendet.

milien und Kinder /
Jugendliche welche
einem hoheren Risiko
bezlglich der Partizi-
pation ausgesetzt sind
identifizieren, damit
unterstiitzende Inter-
ventionen in Zukunft
entwickelt werden
kénnen.

Behandlung zur
Steigerung und
dem Erhalt der

Partizipation zu
ermdglichen.

Resultate: 78% beschrieben eines oder mehrere Hindernisse. Zusammenfassend kdnnen sie in
6 Kategorien angesiedelt werden: Hindernisse in der Gemeinde (32%), Behinderungsbezogene
Hindernisse (32%), praktische Belange (Finanzen, Zeit, 12%), vom Kind abhéngige Hindernisse
(Selbstvertrauen, 12%), Soziale Hindernisse (7%) und Andere (3%). Zusammenhé&nge zwischen
demographischer Variabeln und Hindernissen wurden bestatigt.

Schlussfolgerungen: Das Therapiepersonal muss mit den Familien zusammenarbeiten und
besonders mit jenen wo ein hohes Risiko fur mangelhafte Partizipation besteht. Die Perspektive
der Eltern muss verstanden werden um mdogliche Hindernisse zu beseitigen.

Limitierungen:

genannte in der Studie Da alle Patienten sind von einem Spitalsystem erhoben wurden, ist eine
Generalisierung kritisch. Weiter wurden signifikante Unterschiede in den demographischen An-
gaben von den Nichtteilnehmenden und den Teilnehmende in Teilbereichen nachgewiesen.
Informationen wurden nicht von Direktbetroffenen sondern von Eltern erhoben.

aus der kritischen Beurteilung Assistive Unterstiitzung welche man als Teilnehmer beiziehen
konnte, kdnnte einen beeinflussenden Faktor mit sich bringen.
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Matrix 2

Kritische Beurteilung der Studie von House et al. (2009) nach Law et al., (1998)

Datenbank: Medline via Ovid
House, L.A., Russel, H.F., Kelly, E.H., Gerson, A. & Vogel, L.C. (2009).
Rehabilitation and future participation of youth following spinal cord injury : caregiver perspectives. Spinal Cord, 47, 882-6.

Design / Disziplin

Ziel [ Zweck

Relevanz

Kritische Beurteilung

Multimethodologie
Quantitatives De-
sign:

cross sectional

Qualitatives Design:
Phanomenologie

Medizin, Padiatrie

Die Studie will die Ansicht von
Betreuungspersonen/Eltern
von Kindern mit einer Quer-
schnitttahmung in Bezug auf
die Effektivitat der rehabilitati-
ven Massnahmen zur Forde-
rung der Partizipation in der
Gemeinde untersuchen. Dies
wahrend der akuten Re-
haphase und nach der Wie-
dereingliederung in den All-
tag.

Wie kann die Rehabilitation
die bestimmenden Faktoren
zur Forderung der Partizipati-
on am besten aufgreifen und
Bedurfnisse wahrnehmen.

Die Wahrnehmung
von rehabilitativen
Massnahmen auf
die Forderung der
Partizipation ist fur
die Ergotherapie von
hoher Wichtigkeit.
Dies ermdéglicht
eigene Ansétze zu
Uberarbeiten und fur
Eltern wichtige
Punkte zur Erleich-
terung der Partizipa-
tion in die Therapie
Zu implementieren.

Literatur: Die Wissensliicke wurde aufgezeigt und weitere wichtige Hintergrin-
de kurz erlautert.

Methode/Design: Mittels dem phanomenologischen Design wurde der Frage-
bogen einerseits qualitativ bezlglich der Antworten auf die offenen Fragen aus-
gewertet. Andererseits wurden quantitativ die Zusammenhage zwischen demo-
graphischen Variablen und den Antworten der offenen Fragen untersucht.
Stichprobenauswahl: N=132, Eltern, bzw. Betreuungspersonen von Jugendli-
che von 18 Jahren oder junger, bei welchen die Verletzung mindestens ein Jahr
zuruck liegt.

Intervention / Datenerhebung: Einmalige Erfassung mittels Fragebogen.
Datenanalyse: Codierung und Einsatz von t-Tests und xz—AnaIysen fur die Be-
rechnung der Zusammenhéange der Antworten und demographischen Variablen.
Resultate: Die Unterstiitzung mit Hilfsmitteln (Rollstuhl, Bedinungshilfen..) und
die Motivation durch die Rehabetreuung wurde als am hilfreichsten genannt.
Nach der Rehabilitation waren besonders die Resilienz der Kinder hilfreich und
der Zustand, dass Kinder vor dem Unfall schon stark in der Gemeinde einge-
bunden waren.

Schlussfolgerungen: In der Reha muss besonders Wert auf die Kommunikati-
on und die Informationsweitergabe mdglicher Aktivitaten gelegt werden. Das
Aneignen von Coping Skills in der Therapie soll die Resilienz und Partizipation
fordern.

Limitierungen:

genannte in der Studie Es wurden keine tiefgriindigen sondern nur offene Fra-
gen gestellt und diese nur an Betreuer, nicht an Direktbetroffene. Die Erhebung
fand in einer Spitalkette statt.

aus der kritischen Beurteilung hervorgegangene Resultat kann durch aktuel-
len Gesundheitszustand beeinflusst sein und wiederspiegelt dann nicht die Zeit
der Rehabilitation, besonders wenn diese schon lange zurick liegt.
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Matrix 3

Kritische Beurteilung der Studie von Klaas et al. (2010) nach Law et al. (1998)

Datenbank: AMED, CINAHL, Medline
Klaas, S. J., Kelly, E. H., Gorzkowski, J., Homko, E., Vogel, L. C. (2010).
Assessing patterns of participation and enjoyment in children with spinal cord injury. Developmental Medicine & Child Neurology, 52, 468 — 474.

Des;gi);“/nDls— Ziel | Zweck Relevanz Kritische Beurteilung

Quantitative Zweck der Studie Partizipation ist ein  Literatur: Relevante Hintergrundliteratur wurde gesichtet und ,Gap of Knowledge® aufgezeigt.

Studie ist, Partizipations- wichtiger Teil der Methode/Design: Das cross-sectional Design, hat dazu gedient, eine Momentaufnahme der Parti-
muster und levels of Ergotherapie. Das zipationsmuster von Kindern mit SCI beztiglich formeller und informeller Partizipation zu ermitteln.

Cross — sectio-  enjoymentvon jun-  Wissen Uber ver- Stichprobenauswahl: N=194, Madchen und Jungen zwischen 12 und 18 Jahren, deren Verlet-

nal Design gen Leuten mit spi-  schiedene Partizi- zung mindestens 1 Jahr zuriickliegt. Die Anzahl der Teilnehmer wird nicht begriindet. Es gibt zwei
nal cord injury (SCI)  pationsmuster und Untergruppen: 6-12 und 13-18 Jahre.

Ergotherapie zu ermitteln und zu  Ursache fiir Nicht- Intervention / Datenerhebung: Die Datenerhebung erfolgt wahrend der stationdren oder ambulan-

(wer noch?)

untersuchen, wie
formelle und infor-
melle Partizipation
bezlglich Kind,
Verletzung, Haus-
halt und Kommuni-
kationsvariablen
variiert.

partizipieren kann
helfen, Barrieren zu
identifizieren und
zu beheben.

ten Behandlung. Die Teilnehmer fiillen das Instrument, von Leseverstandnis abhangend, selbstéan-
dig oder mithilfe eines Studienmitarbeiters aus. Es stehen je nach Situation 45 — 75 Minuten zur
Verfluigung.

Messung: Das Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE) wird durchgefihrt.
Dieses enthdlt 55 Items zu Partizipation von Kindern, unterteilt in die Domé&nen der formellen und
Informellen Partizipation. Wenn ein Kind die Teilhabe an einer Aktivitat bejaht, ist gefragt worden,
mit wem, wo und wie oft dies geschieht und wie sehr sie die Aktivitat geniessen, was schlussend-
lich in der Analyse die vier abhéngigen Variablen gestellt hat.

Datenanalyse: Einsatz von paired-samples t-test’s, je zwei two-way & three way MANOVA Tests
zur Analyse der CAPE-Daten.

Resultate: Junge Menschen mit Querschnittiahmung partizipieren vermehrt in informellen Aktivité-
ten und berichten ein hoheres Vergnigen als in formellen Aktivitaten. Wenn sich die Kinder und
Jugendlichen allerdings in Letzterem betétigen, partizipieren sie mit unterschiedlicheren Gruppen
und weiter weg von zu Hause. Die Aspekte der informellen Partizipation stehen in signifikanter
Beziehung zum Alter, Geschlecht und Verletzungsniveau des Kindes oder Jugendlichen. Von der
formellen Partizipation haben sich die Aspekte Alter des Kindes oder Jugendlichen und die Ausbil-
dung der Eltern als signifikant ergeben. Die Ausbildung der Eltern war zudem entscheidender be-
zuglich formeller Partizipation der Kinder und Jugendlichen mit Tetraplegie als bei den Paraplegi-
kern.Signifikanzen von Partizipation im Bezug zu Alter und Geschlecht der Kinder konnten nach-
gewiesen werden. Ebenfalls wird ersichtlich, dass das Verletzungsniveau und die Ausbildung der
priméaren Betreuer einen Einfluss auf Partizipation der Kinder hat

Schlussfolgerungen: Das Verstehen der Wichtigkeit der Partizipation ist wichtig. Es soll insbe-
sondere den Betreuern vermittelt werden um ein gesundes Freizeitverhalten der Kinder zu gewahr-
leisten. Das Rehabilitationsteam soll unter Beriicksichtigung der Aktivitéten die vor der Verletzung
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ausgefiihrt worden sind, das Kind bei der Auswahl neuer Aktivitaten begleiten. Das Wissen Uber
die personlichen Faktoren, Umweltfaktoren sowie adaptive Programme und Transportmdoglichkeiten
ist von hoher Wichtigkeit um Barrieren zu identifizieren und zu vermindern

Limitierungen (in der Studie genannt): Die Studie ist limitiert auf Kinder und Jugendliche einer
Spitalkette. Die Resultate kdnnen nicht die gesamte Population der SCI Kinder reprasentieren. Es
ist keine Messung des sozio-6konomischen Status integriert, welcher kritisch Mdglichkeiten fir
Partizipation erfassen kann. Es fehlt der Studie an einer Kontrollgruppe um definitive Statements
machen zu kdnnen. Limitation in der Messung von Vergnugen (Enjoyment). CAPE hat dies in jeder
einzelnen Aktivitat, aber nicht auf die Gesamtheit der Aktivitdten des Kindes gemessen.

Matrix 4
Kritische Beurteilung der Studie von Mulcahey et al. (2010) nach Letts et al. (2007)

Datenbank: AMED, Medline, OTDBase
Mulcahey, M. J., Di Giovanni, N., Calhoun, C., Homko, E., Riley, A. & Haley, S. (2010).

Children’s and Parent’s Perspectives About Activity Performance and Participation After Spinal Cord Injury: Initial Development of a Patient-Reported
Outcome Measure. American Journal of Occupational Therapy, 64(4), 605 — 613.

Design / Diszip-
lin

Ziel | Zweck

Relevanz

Kritische Beurteilung

Qualitative Stu-
die

Phanomenologie

Ergotherapie

Der Zweck der Stu-
die ist, die Ergeb-
nisse der cognitive
testing study Uber
Aktivitatsperformanz
und Partizipation zu
beschreiben, bezo-
gen auf Perspekti-
ven (perspectives),
Erfahrungen (expe-
riences) und
Schlussfolgerungen
(reasoning) von
Kindern mit SCI und
deren Betreuern.

Partizipation ist ein
Bereich des OTPF
und somit auch ein
Bereich der Ergo-
therapie. Die Per-
spektive der Kinder
und deren Betreuer
ist wichtig um dem
klientenzentrierten
Ansatz folgen zu
kdnnen, der in der
ergotherapeutischen
Praxis eine hohe
Relevanz hat.

Literatur: Aktuelle und relevante Literatur ist gesichtet worden. Der ,Gap of Knowledge* ist darge-
stellt.

Methode/Design: Der Fragebogen mit semistrukturierten und offenen Fragen im Design der Pha-
nomenologie werden Antworten zur Sichtweise der Kinder und deren Betreuer Uber Partizipation
generiert. Der Fragebogen enthalt die Punkte ,Beflrchtungen bezogen zu Aktivitadtsperformanz
und Partizipation“(apprehension), ,Referenzpunkt®(reference point), ,ausgeschlossen fuh-
len“(missing out) & ,Autonomie“(autonomy). Das Interview wurde aufgenommen und wortlich
Ubernommen.

Stichprobenauswahl: N=46, 33 Kinder zwischen 7 und 18 Jahren mit SCI und 13 priméare Be-
treuer sind befragt worden. Auschlusskriterien sind definiert worden.

Intervention / Datenerhebung: Betreuer und Kind wurden separat in verschiedenen Raumen
interviewt. Die TN mussten jeweils die Fragen laut vorlesen und ihre Antworten laut wiedergeben
& sollten alle Gedanken zur Frage aussern (thinkaloud methology).

Messung: anhand einer von den Untersuchenden selbst entwickelte Messung in Form eines In-
terviewfragebogens und computer adaptive testing. Die Items des Fragebogens sind beziiglich
Aktivitatsperformanz und Partizipation formuliert worden.

Datenanalyse: Von einer dafiir geschulten Person sind Schliisselsatze beziglich Partizipation
identifiziert worden. Parallel hat eine zweite Person parallel mit einem &hnlichen Ansatz die Inter-
views Uberpruft. Die beiden Ergebnisse sind verflochten dargestellt.

Resultate: Aussagen von Kindern und Betreuern zu Partizipation. Apprehension: fast alle Kinder
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und Betreuer haben Befiirchtungen beziglich Aktivititsperformanz und Partizipation gedussert.
Vor allem die Angst vor physischen oder sozialen Schmerzen sind herausgestochen. Reference
Point: Nach der Verletzung hat jedes Kind seinen personlichen Referenzpunkt womit er seine
aktuelle Partizipation vergleicht. Diese hat einen grossen Einfluss darauf, ob Kinder entscheiden
Zu partizipieren oder es zu unterlassen. Fir viele Kinder ist der Referenzpunkt die Zeit vor der
Verletzung. Missing out: Kinder aussern, dass sie aufgrund der nicht rollstuhlgerechten Umwelt an
gewisse Orte nicht mehr hinkdnnen (zum Beispiel in das Haus ihres Freundes) und somit von
Partizipation ausgeschlossen sind. Autonomy: Das Verhalten der Eltern hat sich nach der Verlet-
zung ihrer Kinder geandert. Sie haben weniger Erwartungen an die Partizipation und fallen dies-
beziglich auch mehr Entscheidungen fur ihr Kind als vor der Verletzung.

Schlussfolgerungen: Eine Kombination von nicht rollstuhlfreundlicher Umwelt, elterliche Befiirch-

tungen und physisches Unvermdgen kénnen die Partizipation an aktivem Spiel limitieren. Die Stu-
die bringt ein besseres Verstandnis, warum Kinder lieber sitzende, zurlickgezogene Aktivitaten
wahlen. Hauptsachliche Hindernisse sind: Einschrankungen in der Mobilitat, Transport, Materielle
(physical) und bauliche Umwelt und die Zuganglichkeit, Eltern tbernehmen nach der Verletzung
eine gréssere Rolle darin, Entscheidungen zu treffen. Anpassung der Items wird diskutiert. Weite-
re Forschung ist notwendig.

Limitierungen (in der Studie genannt): Anzahl der Studienteilnehmer ist zu klein, es kann somit
nicht auf die Population der Kinder und Jugendlichen mit Querschnitttihmung geschlossen wer-
den. Es ist keine formale qualitative Forschungsmethode gewéahlt worden um Rigor und
Trustworthiness der Daten zu gewdahrleisten.
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