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Lesehinweise

Die vorliegende Forschungsarbeit ist fiir alle Personen, welche ein Interesse an der
Thematik aufweisen, z.B. Ergotherapeuten, Logopédden, Horakustiker, Kinderédrzte und
betroffene Familien, gedacht.

Personenbezeichnungen

Die Autoren Philipp Kohl, Philipp Miiller und Svenja Nolte bezeichnen sich als
Autorenschaft. Die Reihenfolge der Namensauffiihrung an einigen Stellen steht in keinem
Zusammenhang mit dem Stellenwert einzelner Personen fiir diese Arbeit. Bei der
Transkription wird die Autorenschaft als Interviewende mit einem ,,I* angegeben. Mit
»11% ist der Hauptinterviewer gemeint. ,,I12° und ,I3* sind die unterstiitzenden
Interviewer. Die vorliegende Arbeit wird als Forschungsarbeit bezeichnet.

Um der gesetzlichen Forderung nach Gleichstellung (GG, Art. 3, Abs. 2, Satz 2) der
Geschlechter nachzukommen, wird geschlechterneutral geschrieben. Hierzu wird ein
Unterstrich verwendet. Dies sieht wie folgt aus: z.B. Ergotherapeut_innen,
Teilnehmer_innen.

Die Studienteilnehmer_innen werden in dieser Forschungsarbeit allgemein als
Teilnehmer_innen oder Teilnehmende bezeichnet. In der Analyse und der Transkription
wird zusitzlich eine Zahl angegeben, welche darauf hinweist, die wie vielte befragte
Person gemeint ist (T1 = erste befragte Person, T2 = zweite befragte Person usw.).

Kennzeichnungen

Alle  genutzten  Abkiirzungen sind in  alphabetischer  Reihenfolge im
Abkiirzungsverzeichnis nachzuschlagen. Im weiteren Verlauf der Forschungsarbeit
werden sowohl im Text als auch in den Quellen nur die angegebenen Abkiirzungen
genutzt.

Fremdworter oder nicht géngige Begriffe werden alphabetisch im Glossar aufgefiihrt. Das
Glossar enthilt kurze Definitionen dieser Worter und dient als Erklarungshilfe, um die
Verstdndlichkeit der Forschungsarbeit zu gewihrleisten. Zur Markierung der
Fremdworter im Text wird ihnen bei erstmaligem Auftreten ein ° vorangestellt.

In der Forschungsarbeit gibt es immer wieder Verweise auf andere Kapitel, Abbildungen
oder Anlagen, welche in Klammern mit einem P und der zugehdrigen Kapitelnummer
gekennzeichnet sind (z.B. (P Kap. 2.1.).

Quellen und Zitate

Alle genutzten Quellen werden mithilfe der APA6-Richtlinien (American Psychological
Association, 2015) angegeben. Wortliche Zitate sind mit Anfithrungszeichen kenntlich
gemacht und kursiv dargestellt. Auslassungen oder Anderungen werden durch eckige
Klammern [...] dargestellt. Englische Zitate sind zum besseren Verstindnis in einem
folgenden erkldrenden Satz sinngemif erldutert.
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Kurzzusammenfassung

Das Ziel dieser Forschungsarbeit ist es, einen Einblick in den Alltag und die
Familienbetitigungen einer Familie mit einem oder mehreren Kindern mit einer
Horschiadigung zu bekommen. Hierzu wird das PEO-Modell fiir eine einheitliche
Sichtweise, verwendet, da sich dies auch fiir die Betrachtung von Klientengruppen eignet.
Weiterhin dient die Occupational Science als Basis dieser Forschung. Innerhalb dieser
qualitativen Studie mit inhaltsanalytischem Design befragte die Autorenschaft zur
Datenerhebung sechs Teilnehmer_innen mittels eines halbstrukturierten Interviews. Im
Anschluss wurde eine zusammenfassende Inhaltsanalyse nach Mayring durchgefiihrt.

Die Resultate ergeben, dass sich die Familien untereinander in ihrem Alltag und
Betitigungsrepertoire unterscheiden. Des Weiteren zeigten sich Herausforderungen an
die Familien, welche unterschiedlichste Adaptionen und Problemldsestrategien nutzen.
Diese Kompensationen erstrecken sich iiber ein Spektrum von Verhaltensanpassungen
bis hin zum Einsatz diverser Hilfsmittel.

Die Ergebnisse beschreiben individuelle Erfahrungen und Empfindungen. Um genauere
Erkenntnisse iliber besagte Herausforderungen, Kompensationsstrategien oder eine
potentielle Rolle der Ergotherapie zu gewinnen, wird weitere Forschung benotigt.
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Abstract

The objective of this research is to gain insight into the everday life and family
occupations of a family with one or more hearing impaired children. For this pupose, the
PEO-Model is used for a uniform perspective, due to it being suitable for the observation
of client groups. Furthermore, Occupational Science serves as a basis for this research.
Within this qualitative study with content-analytical design, the authors interviewed six
participants for data collection using a semi-structured interview. Subsequently, a
summarising content analysis according to Mayring was conducted.

The results show that the families differ from each other in their everyday lives and their
repertoire of activities. Furthermore, there were challenges for the families, who used
different problem-solving strategies. These compensations range on a spectrum of
behavioural adaptations all the way up to the use of various aids.

Further research is needed to gain more detailed knowledge about these families.
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Samenvatting

Het doel van deze studie is, om inzicht te krijgen in het dagelijks leven en de
gezinsactiviteiten van een gezin met één of meer slechthorende kinderen. Hiervoor wordt
het PEO-model gebruikt voor een uniform beeld, omdat het ook geschikt is voor de
observatie van klantgroepen. Daarnaast dient de Occupational Science als basis voor dit
onderzoek. Binnen dit kwalitatieve onderzoek met inhoudelijk analytisch ontwerp hebben
de auteurs zes deelnemers voor dataverzameling geinterviewd aan de hand van een semi-
gestructureerd interview. Vervolgens werd een samenvattende inhoudsanalyse volgens
Mayring uitgevoerd.

De resultaten tonen aan dat families van elkaar verschillen in hun dagelijks leven en in
hun repertoire van activiteiten. Daarnaast waren er uitdagingen voor de gezinnen, die
verschillende aanpassingen gebruiken. Deze compensaties variéren van een spectrum van
gedragsaanpassingen tot het gebruik van verschillende hulpmiddelen.

Verder onderzoek is nodig om meer gedetailleerde kennis te verkrijgen over de
uitdagingen, compensatiestrategieén of een mogelijke rol van ergotherapie.
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Informative Zusammenfassung

Eine umfangreiche Literaturrecherche ergab eine Wissenslicke zum Thema:
Familienbetitigungen und der Alltag von Familien mit einem Kind mit einer
Horschiddigung. Zwar wurden sowohl der familidre Alltag mit Kindern mit Behinderung
als auch das Krankheitsbild der Horschddigung bereits erforscht, jedoch gibt es nur
wenige Studien, welche die soeben beschriebenen Thematiken miteinander verbinden.
Diese Forschungsarbeit wurde durchgefiihrt, um eine Basis fiir das Verstdndnis und die
Forschungslage des Alltags von Familien mit einem Kind mit einer Horschiddigung zu
legen. Die theoretische Basis dieser Forschungsarbeit bilden u.a. die ergotherapeutische
Bezugswissenschaft der Occupational Science, sowie das PEO-Modell.

Fiir die vorliegende Forschungsarbeit wurde sich fiir die qualitative Forschungsmethode
mit inhaltsanalytischem Design, angelehnt an das Gedankengut der Phéanomenologie,
entschieden. Insgesamt konnten fiinf Familien rekrutiert werden, welche ein Kind, im
Alter von vier bis zwolf Jahren mit einer chronischen, angeborenen oder erworbenen
Gehorlosigkeit oder Schwerhorigkeit (mittelgradig oder hoher) haben. Ein
Ausschlusskriterium ist das Vorliegen einer weiteren schweren Behinderung. Der
Interviewleitfaden wurde auf Basis der Literaturrecherche erstellt und mit einem Pre-Test
erprobt. Die Datenerhebung erfolgte durch ein semistrukturiertes Interview.

Die Interviews wurden mit der zusammenfassenden Inhaltsanalyse nach Mayring mit
induktiver ~Kategorienbildung analysiert. Auf diese Weise entstanden vier
Hauptkategorien: K*“1 Darstellung des Familienkomplexes, K*“2 familidre
Betdtigungsperformanz, K*“3  Problemldsestrategien der Familien und K*4
Herausfordernde und bereichernde Umwelteinfliisse. Die Resultate ergeben, dass sich die
Familien untereinander in ihrem Alltag und Betéitigungsrepertoire unterscheiden.
Weiterhin lédsst sich erkennen, dass die Horschiddigung des Kindes einen gewissen
Einfluss auf den Alltag der Familie hat. Zudem zeigen sich bei den Familien spezifische
Herausforderungen, welche primidr oder sekundidr im Zusammenhang mit der
Horschiddigung des Kindes stehen und eine Auswirkung auf die Familie haben. Die
Familien  beschreiben diesbeziiglich  unterschiedliche Adaptionen  und
Problemlosestrategien, welche sie sowohl im Alltag als auch bei Familienbetitigungen
nutzen, um die Partizipation des Kindes mit der Horschidigung zu ermoglichen.

Die Diskussion der Resultate ergibt, dass die gewonnenen Informationen viele
Gemeinsamkeiten mit Studien aus einem dhnlichen Themenkreis aufzeigen. Weiterhin
konnten die Resultate aufschlussreiche Erkenntnisse fiir die familienzentrierte
Ergotherapie mit Familien mit einem Kind mit einer Horschadigung liefern.

Die Autorenschaft empfiehlt weitere qualitative und quantitative Forschungen, da diese
Forschungsarbeit nur einen kleinen Anteil des komplexen Familienalltags von Familien
mit einer Horschadigung erfassen konnte.
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1. Einleitung

1.1. Motivation der Autorenschaft

Die Motivation der Autorenschaft fiir die vorliegende Forschungsarbeit ergab sich aus
personlichem Interesse und Erfahrungen in der ergotherapeutischen Arbeit mit Kindern
mit Horschdadigung, welche einige Mitglieder der Autorenschaft bereits machten. In ei-
nem gemeinsamen Diskurs stellte sich heraus, dass Eltern von Kindern mit Horschédi-
gung in der Therapie oftmals von einer gewissen °Segregation berichten. Dies und die
Tatsache, dass es bisher nur wenig bis keine deutschsprachige Forschung und Literatur
zu dieser Thematik gibt, erweckte in der Autorenschaft den Wunsch, die Thematik weiter
zu erforschen. Es ergab sich folgende Forschungsfrage:

,» Wie gestaltet sich der gemeinsame Alltag in Familien mit einem oder mehreren
Kindern mit einer Horschiadigung?

1.2. Relevanz der Forschungsarbeit

Die oben eingefiihrte Thematik ist nicht nur fiir die Ergotherapie relevant, sondern auch
fiir weitere Professionen aus dem Gesundheitswesen.

Weltweit sind laut der WHO (2019) ca. 34 Millionen Kinder von Horverlust betroffen.
Laut der BZgA “kommen in Deutschland von 1.000 Neugeborenen 1-2 mit einer Horsto-
rung auf die Welt.” (Bohmler, Tatjes, Thienel & Salice-Stephan, 0.D.). Das Statistische
Bundesamt (2018a) fand heraus, dass 2017 ca. 5.400 Kinder zwischen 4 und 15 Jahren
aufgrund eines Horverlustes oder einer Horschdadigung kombiniert mit Stdrungen der
Sprach- und der geistigen Entwicklung als schwerbehindert eingestuft wurden. An diesen
Zahlen ldsst sich erkennen, dass heutzutage viele Kinder von einer Horschidigung be-
troffen sind und Ergotherapeuten_innen daher immer wieder in verschiedenen Einrich-
tungen eben genannten Klientel in Kontakt kommen.

Das Leben mit einem Kind, welches eine Horbehinderung hat, kann v.a. auf die Eltern
grof3e Auswirkungen haben. Oftmals kommt die Diagnose sehr plotzlich und die Eltern
empfinden hiufig Hilflosigkeit, Perspektivlosigkeit, fehlende Unterstiitzung etc. (Deut-
scher Gehorlosen-Bund e.V., 2011). Die Aufgabe der Fachkrifte ist es, Eltern zu beglei-
ten ,,damit sie gemeinsam mit ihrem Kind ihr ganz eigenes Lebensmodell entdecken *
(Deutscher Gehorlosen-Bund e.V., 2011, S.9), um mit der neuen Lebenssituation umge-
hen zu konnen. Laut Lawlor und Mattingly (2019) werden die Familienbetitigungen so-
wie die Familienpartizipation beeinflusst, wenn ein Familienmitglied eine Behinderung
hat. Im aktuellen Paradigma der Ergotherapie geht es u.a. darum, eine °holistische Sicht-
weise einzunehmen, den/die Klient_innen im Kontext zu sehen und diesen in die Therapie
miteinzubeziehen (Lawlor & Mattingly, 2019) und eine gesellschaftliche Teilhabe sowie
eine verbesserte Lebensqualitit zu erreichen (DVE, 2007). Somit stellt Arbeit mit Fami-
lien mit einem Kind mit Horschidigung ein potenzielles Arbeitsfeld fiir die Ergotherapie
dar. Um die Gedanken des aktuellen Paradigmas in diesem Arbeitsfeld optimal und
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individuell umzusetzen, ist es wichtig, Familien und deren Alltag zu verstehen. Hierzu
liefert diese Forschungsarbeit einen Beitrag.

1.3. Uberblick iiber die Forschungsarbeit

Die vorliegende Forschungsarbeit gliedert sich in sechs Kapitel auf. Einleitend erfolgt ein
kurzer Uberblick iiber die Relevanz der untersuchten Thematik und den Aufbau der For-
schungsarbeit. Das zweite Kapitel ,,Grundlagen der Forschungsarbeit* setzt sich mit der
theoretischen Basis der Forschungsarbeit auseinander. Weiter dient es dazu, Wissen iiber
die Thematik zu erlangen und aktuelle Sachverhalte darzustellen. Um die Forschung
nachvollziehen zu konnen, wird in diesem Kapitel auf die Ergotherapie, das Krankheits-
bild der Horschddigung, die °Occupational Science, das System der Familien und das
PEO-Modell eingegangen. Zudem wird ein Blick auf die aktuelle Studienlage bzgl. der
verschiedenen Themen gelegt.

Nach den Grundlagen der Forschungsarbeit folgt das Kapitel der Methodik. Hier wird die
Vorgehensweise bei dieser Forschungsarbeit detailliert beschrieben und mit Theorie un-
termauert. Es geht u.a. um die Literaturrecherche, die Entstehung der Forschungsfrage,
die Forschungsmethode, das gewihlte Forschungsdesign, die Erstellung der Datensamm-
lungsinstrumente und den Prozess von der °Rekrutierung der Teilnehmenden bis zur Ana-
lyse der erhobenen Daten.

Anschliefend werden die Resultate dargestellt, wobei es darum geht, das aufgestellte Ka-
tegoriensystem vorzustellen, zu erldutern und mit Zitaten aus den Interviews zu hinterle-
gen.

Folgend werden die Resultate der Forschungsarbeit diskutiert. D.h. sie werden mit den
Grundlagen der Forschung und den dort vorgestellten Studien in Verbindung gebracht.
Die Autorenschaft diskutiert und beantwortet hierbei zunéchst die Leitfragen und die For-
schungsfrage. Im Anschluss folgt die Darstellung der Resultate im PEO-Modell, wobei
vermehrt die ergotherapeutische Sichtweise und die familienzentrierte Ergotherapie dis-
kutiert wird. Weiterhin werden neue Studien mit ggf. neuen Erkenntnissen mit einbezo-
gen. Zudem werden die Stirken, Schwichen und qualitative Aspekte der Forschungsar-
beit dargestellt.

In den Schlussfolgerungen wird ein zusammenfassendes Fazit gezogen. Zudem stellt die
Autorenschaft Moglichkeiten und Notwendigkeiten fiir zukiinftige oder auch vertiefende
Forschung vor.
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2. Grundlagen der Forschung

Im folgenden Kapitel wird ausfiihrlich auf die Grundlagen, auf welchen die vorliegende
Forschungsarbeit basiert, eingegangen. Hierbei geht es zunichst um eine kurze Vorstel-
lung der Ergotherapie. AnschlieBend folgt die Betrachtung der Occupational Science, der
Horschiadigung, und des Systems Familie. Die °Evidenz von genutzten Studien wird mit-

tels Tomlin und Borgetto (2011) eingeordnet. Eine genauere Darstellung befindet sich im
Anhang (P Anlage 1). Das Ende des Kapitels handelt vom PEO-Modell.

2.1. Ergotherapie in der Péddiatrie

2.1.1. Allgemeines zur ergotherapeutischen Behandlung von Kindern

Der DVE (2015) gibt in seiner Broschiire iiber Ergotherapie fiir Kinder und Jugendliche
an, dass Ergotherapie ab dem Sduglingsalter zum Einsatz kommt, wenn die Kinder in
ihrer ,, Handlungsfihigkeit eingeschrdnkt oder von Einschrinkung bedroht sind und da-
mit eine Beeintrdchtigung der Teilhabe am gesellschaftlichen Leben des Kindes und sei-
ner Familie droht oder bereits besteht“ (DVE, 2015, S.1). Das allgemeine Ziel einer je-
den Behandlung stellt die groBtmogliche altersgeméfe Forderung des Kindes im Bereich
der Selbststandigkeit und der Handlungsfihigkeit dar. Die Behandlung im °Contempo-
rary Paradigm ist gekennzeichnet durch das klienten- und betitigungszentrierte und °evi-
denzbasierte Vorgehen (Schell, Gillen & Coppola, 2019). Aufgrund der °klientenzentrier-
ten Sichtweise ist der therapeutische Prozess sehr individuell. Hierbei orientiert sich die
Ergotherapie u.a. an ihren Prozess- und Inhaltsmodellen (z.B. °CMOP-E, PEO), welche
den Therapeut_innen eine gute Struktur bieten und die Praxis theoretisch untermauern
(Knagge, 2016). Zu Beginn des Prozesses erfolgt meist die Erfassung der Betidtigungsan-
liegen worauf eine °Betitigungsanalyse, z.B. durch verschiedene °Assessments (Romein,
2016) folgt. AnschlieBend werden gemeinsam mit dem/der Klient_in Ziele formuliert
(Costa, 2016) und es folgt die Auswahl einer passenden Interventionsmethode. In der
°Pédiatrie stellt die Zusammenarbeit mit Angehorigen einen wichtigen Teil der therapeu-
tischen Arbeit dar, denn die Umwelt des Kindes beeinflusst dessen gesamte Entwicklung.
Nach Moglichkeit sollte im Sinne eines °familienorientierten (-zentrierten) und °systemi-
schen Ansatzes vorgegangen werden (Costa, 2016).

2.1.2. Die familienzentrierte Ergotherapie

Familienzentrierte Ergotherapie bedeutet, dass der/die Ergotherapeut_in die Familie in
das Zentrum der Therapie stellt, ihre Wiinsche und Hoffnungen beachtet und sie als Ex-
pert_in fiir ihr alltédgliches Leben ansieht (Lawlor & Mattingly, 2019). Hengelaar und Van
Gils (2019) beschreiben die Arbeit mit den Klient_innen und deren Systemen als Kern-
punkt der Ergotherapie, denn Betidtigung spielt sich oftmals in Verbindung mit anderen
Menschen oder Systemen ab. Deswegen sollte die Ergotherapie den sozialen Kontext der
Klient_innen miteinbeziehen. Ein System ist u.a. die Familie des Klienten, welche fiir
den beeintrachtigten Menschen laut Lawlor und Mattingly (2019) eine grof3e Rolle spielt.
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Zudem werden die Partizipation und die Betidtigungen der Familie mageblich durch ein
beeintrichtigtes Familienmitglied beeinflusst. Der/die Ergotherapeut_in sollte daher eine
Beziehung zur Familie aufbauen, welche durch offene Kommunikation, gemeinsame Ent-
scheidungsfindung und °Empowerment gekennzeichnet ist (Case-Smith, 2010). Kuo et
al. (2012) beschreiben fiinf Grundprinzipien, welche in der familienzentrierten Ergothe-
rapie umgesetzt werden miissten. Hierzu gehoren der stindige Austausch von Informati-
onen, der Respekt fiir die °Diversitit, die gemeinsame Entscheidungsfindung, Flexibilitéit
in der Intervention, um auf die Familie eingehen zu konnen und die Behandlung im Kon-
text der Familie (Kuo et al., 2012). Diese Vorgehensweise ist nur dann erfolgreich, wenn
der/die Therapeut_in ein Gesamtverstindnis fiir die Familie aufbaut und ein hohes Mal3
an °Expertise im Bereich des Familienlebens und -alltags aufweist (Lawlor & Mattingly,
2019).

Die vorliegende Forschungsarbeit liefert eine Basis fiir das ergotherapeutische Grundver-
standnis von Familien mit einem Kind mit Horschiddigung, welche unerlisslich fiir die
familienzentrierte Arbeit ist. Die Umsetzung der familienzentrierten Ergotherapie kann
bedeuten, dass Familienbetitigungen, an denen das Kind mit Beeintrdchtigung nicht teil-
haben kann und welche die gesamte Familie als wichtig und bedeutungsvoll ansieht, Be-
standteil der Intervention sind. Infolge dessen werden gemeinsam Mdglichkeiten gesucht,
wie das Kind durch die Familie unterstiitzt werden kann, um an dieser Betétigung teilzu-
haben. Der/die Ergotherapeut_in unterstiitzt hierbei das gesamte System der Familie
(Hengelaar & Van Gils, 2019).

Beim Blick auf die aktuellen Forschungsergebnisse in Bezug auf die Wirksamkeit von
familienzentrierter Ergotherapie fillt auf, dass es bislang relativ wenig Forschung in die-
sem Bereich gibt. Hartmann, Bédzner, Wild, Eisler und Herzog (2010) fiihrten ein °Syste-
matic Review durch, welches sich nach Tomlin und Borgetto (2011) der Metaanalysen
(Level 1) auf der Seite der °klinisch-experimentellen Forschung zuordnen lésst. Sie un-
tersuchten 52 relevante °RCTs aus den letzten 30 Jahren, um herauszufinden, ob der Ein-
bezug der Familie bei der Behandlung von erwachsenen Patient_innen mit chronischen
korperlichen Erkrankungen ein besseres °Outcome erzielt, als die nicht familienbasierte
Behandlung. Thre Resultate zeigten, dass die korperliche Gesundheit bei Einbezug der
Familie deutlich besser wurde als ohne den Einbezug. Auch die mentale Gesundheit
zeigte dhnliche Ergebnisse. Weiterhin ergab das Review von Hartmann et al. (2010), dass
auch die Gesundheit der Familienmitglieder bei bestimmten Erkrankungen, bspw. einer
Krebserkrankung der Angehorigen, von der familienbasierten Therapie profitierte. Zu-
sammenfassend zeigt dieses Systematic Review, dass das Outcome sich durch eine fami-
lienorientierte Behandlung deutlich verbessert. Dieses Review bezieht sich zwar auf er-
wachsenes Klientel, jedoch geben diese Ergebnisse einen Hinweis auf die Effektivitit
familienzentrierter Therapie und kénnen daher auch auf die Ergotherapie in der Pédiatrie
iibertragen werden (Hartmann et al., 2010).
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Kingsley und Mailloux (2013) fiihrten auBerdem ein Systematic Review durch, in wel-
chem sie die vorliegende Evidenz im Hinblick auf die gewéhlten Interventionsmethoden
der Ergotherapie zur Verbesserung der °Betétigungsperformanz von Kindern und ihren
Familien beleuchteten. Dieses ldsst sich nach Tomlin und Borgetto (2011) der Metaana-
lysen (Level 1) der klinisch-experimentellen Forschung zuordnen. Im Bereich der fami-
lienzentrierten Interventionen wurden Artikel und Studien einbezogen. Dabei wurde zu-
sammenfassend festgestellt, dass die Zufriedenheit der Eltern mit der Intervention steigt,
wenn die Intervention in den Kontext der Familie integriert wird und die Familie partizi-
pieren kann (Kingsley & Mailloux, 2013). Auch wenn es derzeit noch eine grofle For-
schungsliicke im Bereich der familienzentrierten Ergotherapie gibt, wird die Notwendig-
keit und die Sinnhaftigkeit, oftmals betont.

Da die familienzentrierte Ergotherapie auf die Betdtigungen einer Familie abzielt, gilt es
auch die Wissenschaft der Betidtigung zu betrachten.

2.2. Occupational Science
Im folgenden Abschnitt wird der Begriff der Occupational Science umschrieben und die
Relevanz der Occupational Science fiir die Ergotherapie sowie dieser Arbeit erldutert.

2.2.1. Allgemeines zur Occupational Science

Die Occupational Science wurde in den spéten 80er Jahren von einer Gruppe Ergothera-
pie-Akademiker_innen in den USA entwickelt. Sie ist eine Grundlagenwissenschaft, wel-
che Wissen liefert, um den Menschen als “Occupational Being zu verstehen und er6ffnet
neue Wege, die Komplexitdt der menschlichen Betidtigungen zu erkldren (Wright-St
Clair, & Hocking, 2019). Yerxa et al. (1989) definieren Occupational Science weiterhin
als das Studium des Menschen als Occupational Being, sowie dessen Bediirfnis und die
Fahigkeit, sich an tdglichen Betétigungen in der Umwelt iiber die Lebensdauer zu betei-
ligen sowie diese zu regeln. Molineux (2014) beschreibt die Occupational Science als ein
interdisziplinires Feld, welches sich mit dem Verstehen menschlicher Betitigung im
Kontext befasst und die Beziehung zwischen Betitigung und Gesundheit aus breiter Per-
spektive betrachtet, um optimales Wohlbefinden und gerechte Partizipation im Alltagsle-
ben aller Biirger_innen einer Gesellschaft zu umfassen.

Diese Erkldrungen zeigen einen Zusammenhang zu der Thematik der vorliegenden For-
schungsarbeit, da sich diese mit dem Verstehen menschlicher Betitigung im Alltag von
Familien mit einem Kind mit Hérschidigung beschiftigt.

Pierce (2012) beschreibt vier Forschungsweisen der Occupational Science, welche sich
mit verschiedenen Thematiken befassen:

1) Die beschreibende Forschung identifiziert und beschreibt unbekannte Aspekte
von unterschiedlichen Betidtigungen inklusive derer Kontexte. Sie bildet somit die
Basis der weiteren Forschungsweisen (Pierce, 2012).
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2) Die relationale Forschung verbindet das Kernkonzept der Occupational Science,
die Betitigung, mit den Kernkonzepten anderer Disziplinen. Dies beinhaltet einen
interdisziplindren Aspekt der Occupational Science. Ein Gebiet der relationalen
Forschung ist die Betitigung in Verbindung mit Behinderung oder Krankheit
(Pierce, 2012).

3) Die vorausschauende Forschung erweitert die Ergebnisse der beschreibenden und
relationalen Forschung in breitere Muster von Betitigungen iiber Populationen,
Zeit, Raum und soziale Bedingungen. Forschungen dieser Art bieten Wissen, wel-
ches allgemeine Prognosen iiber typische Betidtigungsmuster erlaubt (Pierce,
2012).

4) Die Priskriptive Forschung untersucht Interventionen und liegt im Interesse der
Ergotherapie, da sie den Therapeut_innen hilft, die Ansichten und Wirksamkeit
hinter °betédtigungsbasierter Praxis zu verstehen und betidtigungsbasierte Assess-
ments zur Verfiigung stellt (Pierce, 2012).

Die vorliegende Forschungsarbeit lédsst sich der relationalen Forschung der Occupational
Science zuordnen, da die Betitigungen von Familien mit einem Kind mit Behinderung,
in diesem Fall einer Horschidigung, untersucht werden.

2.2.2. Relevanz der Occupational Science fiir die Ergotherapie

Die Occupational Science gehort nicht direkt zum ergotherapeutischen Gegenstandsbe-
reich. Laut Merklein de Freitas (2016) ist die Occupational Science jedoch eine wichtige
Bezugswissenschaft der Ergotherapie. Duncan (2013) schreibt, dass Professionen nicht
getrennt voneinander existieren, sondern offen dafiir sind, sich von anderen Fachberei-
chen oder Wissenschaften im eigenen Handeln und Denken beeinflussen zu lassen. Die
Ergotherapie kann vom Wissensstand der Occupational Science profitieren (Kristensen
& Petersen, 2016). Daher ist es im Rahmen dieser Forschungsarbeit notwendig, sich mit
der genannten Bezugswissenschaft einschlieBlich ihrer Erkenntnisse und Theorien ausei-
nanderzusetzen. Graff, Satink und Steultjens (2019) beschreiben weiterhin, dass Occupa-
tional Science und Ergotherapie in der Praxis untrennbar miteinander verbunden sind. So
werden einerseits Erkenntnisse aus der Occupational Science in der Praxis angewendet,
andererseits Fragen aus der ergotherapeutischen Praxis an die Occupational Science ge-
geben und dort untersucht (Graff et al., 2019). Die Forschung der Occupational Science
hat das Potenzial, um die Ergotherapie in weitere theoretische Tiefe zu leiten, eine ein-
zigartige Einsicht in das Leben der Klient_innen zu ermdglichen und verbesserte Wirk-
samkeit bei der Unterstiitzung der Klient_innen und deren Partizipation in erwiinschte
Betitigungen aufzuweisen (Pierce, 2014). Zudem hat die Occupational Science das Po-
tenzial, Ergotherapeut_innen mit dem nétigen Wissen auszustatten, um eine wirksame
Verinderung im Leben der Menschen zu ermoglichen (Pierce, 2012).
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Da bei dieser Forschungsarbeit die Betitigungen einer Familie mit einem Kind mit Hor-
schidigung erforscht werden, ist es wichtig sich mit Krankheitsbild der Horschidigung
zu beschiftigen.

2.3. Das Krankheitsbild der Horschdadigung im Kindesalter

Im folgenden Abschnitt wird das Krankheitsbild der Horschiadigung genauer erldutert,
indem auf Definitionen & Klassifikationen, Symptomatik und Behandlung eingegangen
wird. Am Ende dieses Kapitels folgen einige Studien zum Thema Ergotherapie bei Hor-
schidigungen.

2.3.1. Definitionen und Klassifikationen

Zur Beschreibung der Krankheitsbilder in der Gruppe der Horbehinderungen werden
viele verschiedene Synonyme verwendet und die Suche ergab keine einheitliche Defini-
tion. Die Autorenschaft verwendet in der vorliegenden Forschungsarbeit den Begriff
,»HOrschidigung®, welcher laut der Deutschen Gesellschaft der Horbehinderten (2004)
die Gehorlosigkeit und die Schwerhorigkeit beinhaltet.

Unter Menschen mit Gehorlosigkeit versteht man ,, Personen, die von Geburt an oder vor
Abschluss des Lautspracherwerbs ihr Gehor verloren haben *“ (Deutsche Gesellschaft der
Horbehinderten — Selbsthilfe und Fachverbidnde e.V., 2004, S. k.A.). Die Schwerhorigkeit
bezeichnet ,, eine Verminderung der Horfdhigkeit in unterschiedlichem Ausmays. Sie kann
von einer leichten, nicht therapiebediirftigen Schwerhorigkeit bis zur Gehorlosigkeit rei-
chen *“ (Zahnert, 2010). In der °ICD-10-GM Version von 2019 werden die fiir die folgende
Forschungsarbeit relevanten Horschiddigungen unter H90.0-H90.8 kodiert (DIMDI,
2019a). Allgemein fillt unter diese Kodierungen ein Horverlust durch °Schallleitungs-
oder °Schallempfindungsstorungen. Die Unterkategorien beinhalten genauere Angaben,
z.B. ob der Horverlust ein- oder beidseitig auftritt (DIMDI, 2019a).

Die °ICF-CY ist eine adaptierte Version der °ICF fiir Menschen im Sauglings-, Kindes-
und Jugendalter. Sie bietet eine gemeinsame Terminologie zur Beschreibung und Erfas-
sung von Ressourcen und Problemen bei Korperfunktionen und -strukturen, Beeintréach-
tigungen der Aktivititen und der Partizipation und relevante Umweltfaktoren (WHO,
2017). Um die genannten Aspekte in Bezug auf die Horschiddigung im Bereich der Kor-
perfunktionen und -strukturen individuell zu beschreiben, kann sich der/die Therapeut_in
an folgenden Abschnitten bedienen: Hor- und °Vestibularfunktionen (b230-b249),
Stimm- und Sprechfunktionen (b310-b399), das Auge, das Ohr und mit diesen in Zusam-
menhang stehende Strukturen (s240-s299). In Bezug auf die Aktivititen und die Partizi-
pation eines Kindes bieten die Kodierungen mit d [entsprechende Zahlenkombination]
viele Moglichkeiten der Beschreibung. Aufgrund der sehr individuellen Auspriagung der
Horschiddigung und der unterschiedlichen Einschrankungen muss je nach Kasus beurteilt
werden, welche Kodierungen passen. Gleiches gilt fiir das Kapitel der Umweltfaktoren (e
[entsprechende Zahlenkombination]) (WHO, 2017).
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2.3.2. Ursachen, Einteilungen und Verlauf

Zunichst werden die moglichen Ursachen einer Horschiddigung erldutert. Angeborene
Horschiadigungen konnen durch Fehlbildungen, °kongenitale Infektionen, °perinatale Ur-
sachen oder °hereditdre Ursachen bedingt sein. Bei den erworbenen Horschidigungen
kommen noch Ursachen, wie z.B. °postnatale Infektionen, neurologische Erkrankungen,
°toxisch-medikamentose Einfliisse und Traumata hinzu (Zorowka, 2008).

Die Formen der Schwerhorigkeit, werden je nach Autor_in unterschiedliche eingeteilt.
Zur Erlauterung und Ubersichtlichkeit werden in diesem Abschnitt zwei Einteilungen der
Schwerhorigkeit und Gehorlosigkeit genauer vorgestellt (Zahnert, 2010; WHO, 0.D.).

Zahnert (2010) teilt die Schwerhorigkeit im Kindesalter nach deren Ursachen ein. Es wird
zwischen Schallleitungsschwerhorigkeiten, Schallempfindungsschwerhorigkeiten und
°kombinierten Schwerhorigkeiten unterschieden (Zahnert, 2010).

Zu den Schallempfindungsschwerhorigkeiten gehoren wiederum Formen, die jedoch hiu-
figste ist die °sensorineurale Schwerhorigkeit (Zorowka, 2008), weswegen die Autoren-
schaft sich im Weiteren auf diese bezieht. Je nach Form und Ursache der Schwerhorigkeit
kann diese einerseits angeboren oder erworben und andererseits akut, °passager, perma-
nent oder °progredient auftreten (Zahnert, 2010). Da die Autorenschaft sich mit den lang-
fristigen Auswirkungen einer Horschidigung eines Kindes auf die Familie beschiftigt,
bezieht sie sich in dieser Forschungsarbeit nur auf permanente und progrediente Horschi-
digungen.

Angeborene, permanente Schallleitungsschwerhorigkeiten treten seltener auf und entste-
hen hauptséichlich durch Fehlbildungen, °Liquorfisteln oder °GefdBanomalien. Die sen-
sorineurale Schwerhorigkeit ist zu 60% genetisch bedingt. Diese Schwerhorigkeit tritt
hiufig in Kombination mit verschiedenen Syndromen (z.B. Usher-Syndrom) auf
(Zahnert, 2010).

Die Gehorlosigkeit dhnelt ursdchlich stark der Schwerhorigkeit, da sie eine schwerwie-
gende Form der Schwerhorigkeit ist (WHO, 0.D.). Sie kann sowohl angeboren als auch
erworben sein und ein- oder beidseitig auftreten (Steixner, 2009). Jedoch gibt es Unter-
schiede bei der Symptomatik. ,, Personen, die mit Taubheit leben, sind im wahrsten Sinne
wirklich gehorlos. Sie sind auf die Gebdrdensprache bzw. auf das Lippenlesen angewie-
sen ““ (Steixner, 2009, S.15). Schwerhorige hingegen sind ggf. auf Horhilfen angewiesen,
jedoch kann die verbale Kommunikation stattfinden (Steixner, 2009).

Im Gegensatz zu Zahnert (2010) teilt die WHO (0.D.) die Schwerhdorigkeit in vier Grade
ein. Die Abbildung der WHO zu den Graden der Schwerhorigkeit fasst die Unterschiede
in der Symptomatik zusammen (P Abb.1). Bei Grad 1 (leichtgradig = 26-40dB) hat das
Kind Schwierigkeiten, leise oder entfernte Sprache zu verstehen. Kinder, welche auch
normallaute Sprache bei niherer Distanz nicht verstehen, haben Grad 2 (mittelgradig =
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41-60dB) der Schwerhorigkeit. Grad 3 (schwer = 61-80dB) schriinkt die Kinder so stark
ein, dass sie nur sehr laute Gerdusche horen und einer Konversation nicht folgen kénnen.
Der hochste Grad der Schwerhorigkeit wird als Gehorlosigkeit eingestuft, wobei laute
Geridusche meist nur als Vibration wahrgenommen werden (WHO, o0.D.).
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Abb. 1.: WHO-Einteilung der Schwerhdorigkeit nach
dem Schweregrad (WHO, 0.D.).

2.3.3. Symptomatik, Auswirkungen und Komorbiditéiten

Die subjektive Symptomatik einer Horschiddigung hingt vom Grad, der Form, dem Alter
der Person und dem zeitlichen Verlauf ab. Allgemein ist zu sagen, dass die Betroffenen
,,Schall unterschiedlicher zeitlicher Zusammensetzung (Tone, Gerdusche, Sprache) oder
Intensitdt nicht mehr addquat wahrnehmen kénnen * (Zahnert, 2010).

Die oben genannte Symptomatik fiihrt zu weiteren Auswirkungen. Die zunichst auffil-
ligste Auswirkung bei einer Gehorlosigkeit ist die Verzogerung der Sprachentwicklung.
Auffilligkeiten sind bspw., dass die betroffenen Kinder spéter sprechen lernen, undeut-
lich sprechen oder nur kurze Sitze dullern (ASHA, o0.D.). Zorowka (2008) beschreibt
weiterhin, dass die Kinder einen geringen aktiven Wortschatz haben, komplexe Satzstruk-
turen vermeiden und Fehler bei der °Deklination und Artikulation machen. Bei gehorlo-
sen oder hochgradig schwerhorigen Kindern kommt hinzu, dass die Koordination von
Atmung und Sprache, der Rhythmus sowie die Melodik gestort sein konnen (Zorowka,
2008). Weiterhin haben die Betroffenen hdufig Schwierigkeiten, Gerdusche zu lokalisie-
ren und Gesprichen zu folgen, wenn viele Hintergrundgerdusche vorhanden sind (Coch-
lear Deutschland GmbH & Co KG, o0.D.a). Aufgrund der Schwierigkeiten in der Kom-
munikation, konnen emotionale und psychologische Folgen, wie Einsamkeit, dem Gefiihl
von Isolation, Depression und Verhaltensauffélligkeiten, auftreten. Zudem hat eine Ge-
horlosigkeit Auswirkungen auf die Alphabetisierung, das Selbstwertgefiihl und die sozi-
alen Fiahigkeiten (WHO, 2016). Die ASHA (0.D.) beschreibt Probleme in der Schule als
weitere Auswirkung. Die WHO weist zudem darauf hin, dass das Horen eine Art
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Schliissel zur gesprochenen Sprache ist und auch fiir die kognitive Entwicklung von Kin-
dern wichtig ist. Weiter heif3t es, Gehorlosigkeit stelle ohne Behandlung eine Barriere fiir
Bildung, Erziehung und °soziale Integration dar (WHO, 2016).

Wood Jackson & Turnbull (2004) betrachten in ihrem Literaturreview den Einfluss von
Gehorlosigkeit auf das Familienleben und beschreiben Auswirkungen der Gehorlosigkeit
in den Bereichen Lebensqualitit innerhalb der Familie, den Interaktionen in der Familie,
den Ressourcen der Familie, der Elternschaft und der Unterstiitzung des gehorlosen Kin-
des. ,, The birth of a child who is deaf into a hearing family may have a drastic impact on
family life” (Wood Jackson & Turnbull, 2004, S. 15). Die Beschiftigung mit diesem
Thema ist wichtig, da die Geburt eines Kindes mit Gehorlosigkeit einen drastischen Ein-
fluss auf das Familienleben haben kann. Bei dem Literaturreview wurde ergriindet, dass
die Familien zusitzlichen Stress und besondere Herausforderungen haben, da diese hiu-
fig schwerwiegenden Entscheidungen bzgl. ihres Kindes mit Horschddigung treffen miis-
sen. Weiterhin kann die Horschdadigung sowohl einen negativen, als auch einen positiven
Einfluss auf die Beziehung zwischen den Eltern haben. Die Eltern miissen neue Kompe-
tenzen erwerben, um bspw. das Krankheitsbild und die besonderen Bediirfnisse des Kin-
des zu verstehen. Der zeitliche Aufwand fiir die Versorgung des Kindes ist erhoht, wes-
wegen die Eltern weniger Zeit fiir die eigene Arbeit haben (Wood Jackson & Turnbull,
2004). Die Qualitit und die °Glaubwiirdigkeit der Studie sind durch mangelnde Darstel-
lung der methodischen Vorgehensweise deutlich vermindert. Aufgrund dessen kann keine
eindeutige Zuordnung nach Tomlin und Borgetto (2011) erfolgen. Jedoch gibt es zu die-
sem Thema nur wenige aktuelle Quellen und Studien, weswegen diese Quelle trotzdem
eine gewisse Aussagekraft aufweist.

Das Vorhandensein einer Horschddigung kann zusitzlich einige °Komorbidititen mit
sich bringen. Zorowka (2008) beschreibt das Auftreten von “auditiven Verarbeitungssto-
rungen und Lese-Rechtschreib-Schwiche. Sewpersad (2014) nennt weitere Komorbidi-
titen, wie z.B. Fein- und Grobmotorikstorungen, °sensorische Integrationsstdrung,
°ADHS, Gleichgewichtsstorungen und °bilaterale Integrationsstorungen.

2.3.4. Behandlung

2.3.4.1. Allgemeines

“Um exakte Aussagen zur Prognose, zum therapeutischen Vorgehen sowie zur Rehabili-
tation und Prdvention treffen zu konnen” (Zorowka, 2008, S. 361), muss zuvor eine um-
fassende Diagnostik erfolgen. Diese umfasst u.a. °pddaudiometrische Diagnostiken,
Hals-Nasen-Ohren-irztliche Untersuchungen, Sprachentwicklungsdiagnostiken, ent-
wicklungspsychologische Diagnostiken, aber auch °neuropidiatrische und molekularge-
netische Diagnostiken.

Die Behandlung der Horschiddigungen variiert je nach Art und Ausmal} der Beeintréichti-
gung. Bei einem gewissen Resthorvermogen reicht oftmals die Ausstattung mit
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Horgeriten (Zorowka, 2008). Bei einem schwereren Verlauf kann eine Innenohrprothese,
das sogenannte °CI indiziert sein (Zorowka, 2008).

Insgesamt spielt die Elternarbeit bei der Behandlung eine grof3e Rolle. Diese miissen zum
richtigen Umgang mit dem Kind mit Schwerhorigkeit oder Gehorlosigkeit und den Hilfs-
mitteln beraten werden (DGPP, 2013). ,, Bei Kindern mit Entwicklungsverzogerungen und
Verhaltensauffilligkeiten sollen entsprechende zusdtzliche therapeutische Mafsnahmen,
wie z.B. Ergotherapie, °Psychomotorik und Sprachtherapie eingeleitet werden “ (DGPP,
2013, S.57).

2.3.4.2. Horgeridteversorgung
Bei Kindern mit Horschiddigung hat die Horgeréteversorgung einen sehr hohen Stellen-

wert, da sie oftmals iiberhaupt erst eine Sprachentwicklung ermoglicht. Die Horgeréte-
versorgung sollte so frith wie moglich eingeleitet werden (spétestens mit 6 Monaten).
Damit die Horgerdteversorgung effizient ist, muss im interdisziplindren Team von °Pi-
daudiologen, Horakustikern, Logopédden und den Eltern zusammengearbeitet werden. Zu
beachten ist, dass auch mittelgradige Schwerhorigkeiten die Sprachentwicklung negativ
beeinflussen konnen, weswegen auch hier die Versorgung mit Horgerdten wichtig ist.
Sollte die Sprachentwicklung trotz optimaler Horgeréte stagnieren oder ganz ausbleiben,
kann es sein, dass ein CI indiziert ist (Zorowka, 2008).

2.3.4.3. Versorgung mit Cochlea Implantat
Laut Schaarschmidt (2013) waren im Jahr 2013 ca. 25.000 bis 30.000 mit CI versorgt.

Soffner und Bottges (2018) geben Schitzungen an, dass bei etwa 5000 Menschen in
Deutschland pro Jahr eine Cochlea-Implantation durchgefiihrt wird. Bei einer beidseiti-
gen Gehorlosigkeit oder einer Schwerhérigkeit (postlingual, prélingual oder perilingual
entstanden) kann ein CI eingesetzt werden. Dieses kann in den meisten Fillen keine vol-
lige (Wieder-)Herstellung der Horfahigkeit erreichen, jedoch wird diese stark verbessert
(DGHNO-KHC, 2012). Das Implantat kann schon vor dem 2. Lebensjahr in einem ope-
rativen Verfahren eingesetzt werden (Zorowka, 2008).

Es folgt die postoperative Basis- und Folgetherapie. Die Nachbehandlung sollte multidis-
ziplindr und bis zum 21. Lebensjahr erfolgen. Zunéchst stehen v.a. sprachtherapeutische
MaBnahmen, medizinische Nachbetreuung, intensives Hortraining und der Umgang mit
dem CI im Fokus. Weiterhin spielt die Elternarbeit eine wichtige Rolle, damit die Thera-
pie im hduslichen Umfeld selbststidndig fortgefiihrt werden kann. ,, Grobmotorische, fein-
motorische und rhythmische Fihigkeiten sind Grundlage fiir die Sprachentwicklung “
(DGHNO-KHC, 2012, S.19). An diesem Punkt kann auch die Ergotherapie im weiteren
Verlauf der Nachbehandlung ansetzen (DGHNO-KHC, 2012).

2.3.4.4. Friihforderungs- und Integrationsmafnahmen
Die °Friihforderung sollte schnellstmoglich nach der Diagnosestellung erfolgen, um das

Kind bei der Hor-Sprachentwicklung zu unterstiitzen. ,, Ziel ist eine mehrdimensionale
Forderung, um die addquate motorische, emotionale, kognitive, sprachliche und
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psychosoziale Entwicklung des Kindes zu gewdhrleisten (Zorowka, 2008, S. 412). Ein
wichtiger Teil der Frithforderung ist die Elternberatung, damit diese das Kind in Alltags-
situationen unterstiitzen konnen. Die Friihférderma3nahmen werden individuell fiir das
Kind angepasst und bestehen sowohl aus (Soffner & Bottges, 2018)) als auch aus Grup-
penfordermaBBnahmen. Je nach Schweregrad und Einschrinkung der Horschéddigung,
kann das Lernen von lautsprachbegleitenden Gebédrden oder Gebirdensprache indiziert
sein. Die Wahl des Schultyps sollte gut {iberlegt sein und ist abhiingig vom Schwerhorig-
keitsgrad, der Sprachkompetenz und der Intelligenz des Kindes. In manchen Fillen ist
der Besuch einer sonderpiddagogischen Einrichtung, wie z.B. einer Schule mit dem For-
derschwerpunkt Horen und Sprache, sinnvoll (Zorowka, 2008).

2.3.5. Ergotherapie bei Kindern mit Horschidigung

Bei der Verbindung der beiden bisher beschriebenen Inhalte féllt bei der Literaturrecher-
che auf, dass es bisher nur sehr wenige Forschungen zur Ergotherapie bei Horschiadigun-
gen gibt.

Sewpersad (2014) beschreibt in ihrem °deskriptiven Review viele Bereiche, welche die
Ergotherapie und die Horschidigung verbinden. Sie analysierte insgesamt 62 archivierte
Aufnahmen (1999-2010), welche sie vom Centre for Language and Hearing Impaired
Children in Johannesburg erhielt. Ziel der Studie war es, die Komorbiditédten bei Vor-
schulkindern mit Gehorlosigkeit und die diesbeziiglichen Therapien aufzuzeigen. Zudem
untersuchte Sewpersad (2014), ob eine Beziehung zwischen dem Schweregrad der Hor-
schidigung und den auftretenden Komorbiditdten besteht. Bei diesem Review wurden
insgesamt acht Komorbidititen festgestellt (P Kap. 2.3.3.). Im Hinblick auf die Behand-
lung wird deutlich, dass die Ergotherapie nicht fiir die Primérschidigung, sondern fiir die
°Sekundirschiadigung (P Kap. 2.3.3.) zustdndig ist. Aus diesem Grund ist es wichtig,
dass die Kinder schon frith auf Sekundérschidigungen getestet werden, damit die Ergo-
therapie an diesen Punkten rechtzeitig ansetzen kann (Sewpersad, 2014). Es konnte keine
Beziehung zwischen dem Schweregrad der Horschdadigung und dem Auftreten bestimm-
ter Komorbidititen festgestellt werden. Nach Tomlin und Borgetto (2011) 1dsst sich diese
Studie der °deskriptiven Forschung zuordnen, allerdings kann sie keinem Level zugeord-
net werden, da Tomlin und Borgetto (2011) kein Level beschreiben, bei welchem Doku-
mentenanalysen vorgesehen sind. Trotz des gewihlten Studiendesigns bietet diese Studie
eine gute °Grundlagenforschung. Die Erkenntnisse von Sewpersad (2014) helfen dem/der
Therapeut_in nicht direkt beim evidenzbasierten Arbeiten, jedoch geben sie gute Hin-
weise und zeigen die Notwendigkeit von weiterer Forschung in diesem Bereich auf. Ko-
schatzky und Glaubitz (2018) beschreiben in einem Artikel den Einsatz von Ergotherapie
nach einer Cochlea-Implantation. Hierbei geht es v.a. um die sensomotorische Forderung
der Kinder. Auch die Anbahnung alltdglicher Bewegungsabldufe und die Férderung der
Fein- und Grobmotorik sollten, wenn notig, Teil der Interventionen sein. Zudem wird
beschrieben, dass es wichtig ist, den Kindern Kompensationsstrategien zu vermitteln,
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damit sie ihre Horschidigung bspw. durch visuelle Strategien ausgleichen kénnen (Ko-
schatzky & Glaubitz, 2018).

Wittich, Jarry, Barstow und Thomas (2017) fithrten eine Studie mit “Methodenmix durch,
bei welcher es darum ging, herauszufinden, inwieweit Informationen und Thematiken
iber Seh- und Horschiddigungen im Alter, Teile des Curriculums der akademischen Er-
gotherapieausbildung in Kanada sein sollten bzw. bereits sind. Studien mit Methodenmix,
werden in der °Forschungspyramide nach Tomlin und Borgetto (2011) nicht integriert,
weswegen der qualitative und quantitative Anteil separat eingeordnet werden. Fiir den
qualitativen Anteil wihlten Wittich et al. (2017) Fakultdtsmitglieder von kanadischen
Universitédten aus und Interviews und eine Fokusgruppe durch. Somit wird der qualitative
Anteil nach Tomlin und Borgetto (2011) der °qualitativen Forschung mit geringer Giite
(Level 3) zugeordnet. Die Auswertung des qualitativen Anteils zeigt, dass die befragten
Ergotherapeut_innen Liicken im Curriculum sehen und dass sie diese auch in ihrer prak-
tischen Arbeit bemerken.

Die quantitativen Daten, abgeleitet aus den Interviews beinhalten z.B. die Anzahl der
Stunden, in denen Kurse zum genannten Thema stattfinden. Der quantitative Anteil 14dsst
sich nach Tomlin und Borgetto (2011) den multiplen Fallstudien (Level 3) der deskripti-
ven Forschung zuordnen. Die Analyse zeigt, dass an den befragten Universitdten nur we-
nige Kurse zum Thema Horen angeboten werden. Es wurde herausgefunden, dass Ergo-
therapeut_innen aufgrund der mangelnden Informationen nicht addquat im Umgang mit
Menschen mit Seh- oder Horschddigung ausgebildet sind (Wittich et al., 2017). Aufgrund
der geringen Teilnehmerzahl, den international unterschiedlichen Curricula in der ergo-
therapeutischen Ausbildung, geographischen Begrenzungen und Unterschieden in der er-
gotherapeutischen Entwicklung sind die Ergebnisse dieser Studie nicht generalisierbar,
jedoch geben sie einen Hinweis auf die aktuelle Lehrsituation in Bezug auf Horschidi-
gungen.

2.4. Das System der Familie

Im folgenden Abschnitt wird auf das System der Familie, dessen Entwicklung in der heu-
tigen Gesellschaft, die Funktionen der Familie und das familidre Alltagsleben eingegan-
gen.

2.4.1. Grundlegende Annahmen zum Thema Familie

2.4.1.1. Familiensoziologie

Im Hinblick auf das Thema dieser Forschungsarbeit ist es wichtig, sich mit dem Komplex
der Familie zu beschiftigen. Hierbei ist die “Familiensoziologie von grofer Bedeutung,
welche Teile der allgemeinen °Soziologie sind. Ebenso wie die Occupational Science (P
Kap. 2.2.1.) liefert auch die Soziologie als Bezugswissenschaft wichtige Erkenntnisse fiir
die Ergotherapie (Merklein de Freitas, 2016).
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Die Familiensoziologie beschiftigt sich u.a. mit Themen wie Familienformen, Familie
als soziale Institution, familidre Prozesse, Sozialstruktur einer Familie, innerfamilidrer
Alltagsorganisation und dem gesellschaftlichen Wandel von Familien (Huinink, 2006;
Hill & Kopp, 2013a; Hill & Kopp, 2015; Peuckert, 2012a; Nave-Herz, 2014a). Huinink
(2006) gibt an, dass v.a. im Bereich der familidren Prozesse und der innerfamilidren All-
tagsorganisation bisher unzureichende empirische Forschung vorliegt, was die Wichtig-
keit dieser Forschungsarbeit unterstreicht.

2.4.1.2. Der Begriff der Familie
In der Literatur lassen sich unterschiedliche Definitionen des Begriffes ,,Familie* finden

(Hill & Kopp, 2013b). Diese Definitionen beinhalteten folgende Kernelemente: ,, eine auf
Dauer angelegte Verbindung von Mann und Frau mit gemeinsamer Haushaltsfiihrung
und mindestens einem eigenen (oder adoptierten) Kind “ (Hill & Kopp, 2013b, S. 10). Bei
diesen Definitionen werden jedoch etliche Organisationsformen (z.B. Alleinerziehende,
Homosexuelle, kinderlose Paare etc.), welche v.a. im Hinblick auf den Wandel der Fami-
lienformen von hoher Bedeutung sind (Peuckert, 2012b), ausgeschlossen (Hill & Kopp,
2013b). Aus diesem Grunde bezieht sich die Autorenschaft in dieser Forschungsarbeit
auf eine andere Definition, welche nicht direkt aus der Familiensoziologie stammt. In der
ICF-CY wird der Begriff wie folgt definiert: ,, Personen, die infolge Geburt oder Heirat
verwandt sind oder andere Beziehungen, die von der Kultur als 'engster Familienkreis’
anerkannt sind, wie Ehepartner, Lebensgefihrten, Eltern, Geschwister, Kinder, Pflegeel-
tern, Adoptiveltern und Grofseltern‘ (WHO, 2011, S. 247).

2.4.2. Entwicklung der Familie in der aktuellen Gesellschaft

2.4.2.1. Wandel von Familienformen

Die Familienformen unterliegen aufgrund der gesellschaftlichen Modernisierungspro-
zesse einem stetigen und starken gesellschaftlichen Wandel (Peuckert, 2012b; Nave-
Herz, 2014b; Hill & Kopp, 2013b). Der deutsche Staat geht diese Entwicklung mit, indem
Gesetzestexte im Bereich Familienrecht angepasst wurden (z.B. die Ehe fiir Gleichge-
schlechtliche (BGB, Buch 4, Abschn. 1, §1353; BGB, Buch 4, Abschn. 1-3). Obgleich
eine Mehrheit nach dem konventionellen Muster ,,Ehepaar mit Kind* lebt, existiert eine
wesentlich hohere Vielfalt der Familienformen (Peuckert, 2012b; Nave-Herz, 2014b).
Die Veridnderungen im Bereich der Familienformen haben verschiedenste Griinde. Sta-
tistiken zeigen, dass die Geburtenrate immer weiter sinkt, weniger geheiratet wird und
immer mehr Ehepaare sich scheiden lassen, was allgemein dazu fiihrt, dass das typische
Familienbild schwindet (Peuckert, 2012b; Hill & Kopp, 2013b). Weitere bedeutsame Ur-
sachen fiir den Wandel sind auf die allgemeine gesellschaftliche Entwicklung zuriickzu-
fiihren. Hier ist die steigende Erwerbstétigkeit von Frauen zu nennen, welche hdufig mit
einer erhohten Notwendigkeit der Kinderbetreuung und einem verinderten Rollenprofil
einhergeht (Hill & Kopp, 2013b). Allgemein lasst sich sagen, dass in der Soziologie ak-
tuell oftmals von der ,,Krise der Familie* oder dem ,,Auslaufmodell Familie* gesprochen
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wird, da die moderne Kleinfamilie statistisch gesehen immer weiter zuriickgeht (Hill &
Kopp, 2013b). Im Hinblick auf die Definition der ICF-CY ist jedoch zu betonen, dass
sich lediglich die Familienformen von “Homogenitit zu erhohter “Heterogenitit und Plu-
ralitdt entwickeln (Hill & Kopp, 2013b; Nave-Herz, 2014b). D.h., dass der Begriff ,,Fa-
milie” sehr viel diverser verwendet wird.

2.4.2.2. Aktuelle Familienformen
Nun kommt die Autorenschaft zu den vorherrschenden Familienformen in der deutschen

Gesellschaft. Das Bild der Kernfamilie (auch: moderne Kleinfamilie), bestehend aus Va-
ter und Mutter (Ehepaar) und einem oder mehreren leiblichen Kindern, prégt bis heute
das gesellschaftliche Bild von Familie (Wickert, 2015). Statistiken zeigen, dass die Ein-
Kind-Familien am stirksten reprisentiert sind. Mehr-Kind-Familien werden weniger
(Statistisches Bundesamt, 2018b). Eine kontinuierlich zunehmende Familienform ist die
Ein-Eltern-Familie. Hierzu zédhlen alle Viter und Miitter, welche mit einem oder mehre-
ren Kindern zusammenleben (Peuckert, 2012c; Wickert, 2015). Statistiken zeigen jedoch,
dass Alleinerziehende meist ein Kind haben (Statistisches Bundesamt, 2018b). Griinde
fiir das Entstehen dieser Familienform sind z.B. Trennung oder auch die aktive Entschei-
dung zum Alleinerziehen (Wickert, 2015). Auch die nichtehelichen Lebensgemeinschaf-
ten mit Kindern nehmen europaweit zu, was statistisch gesehen auch die verringerte Ehe-
schlieBung zeigt. Jedoch fillt auf, dass diese Familienform spiter hiufig als Kernfamilie
endet, da durch die Eheschlieung viele juristische Vorteile entstehen (Wickert, 2015;
Peuckert, 2012d). Eine in der Literatur bisher eher weniger beachtete Familienform ist
die der transkulturellen Familie. Hierzu zdhlen bspw. Migrantenfamilien (beide Partner
haben eine auslidndische Staatsangehorigkeit) oder auch binationale Paare (nur ein Partner
hat eine ausldndische Staatsangehorigkeit) (Wickert, 2015). ,, Immer hdufiger fallen bio-
logische und soziale Elternschaft auseinander. Die Blutsverwandtschaft zwischen Eltern
und Kindern l6st sich von der familialen Lebensgemeinschaft“ (Peuckert, 2012e, S. 381).
Hierzu zéhlen Familienformen wie Stief- bzw. °Patchworkfamilien, Adoptions- und Pfle-
gefamilien, sowie °Regenbogen- und °Inseminationsfamilien. Den groften Anteil hier-
von nehmen die Stieffamilien ein, bei denen zu den leiblichen Eltern mindestens ein neuer
sozialer Elternteil und manchmal auch weitere Kinder hinzukommen (Peuckert, 2012e;
Wickert, 2015).

2.4.2.3. Funktionen der Familie
Die Familie weist verschiedene Funktionen und Aufgaben, sowohl fiir die Gesellschaft,

als auch fiir die einzelnen Mitglieder auf. Fiir die Gesellschaft hat die Familie zum einen
die Funktion der “Reproduktion und zum anderen die der °Sozialisation (Hill & Kopp,
2013c). Die Reproduktion dient der Nachwuchssicherung. Im Bereich der Sozialisation
ist die Familie ,,der Garant fiir gesellschaftliche Kontinuitdt schlechthin, da in diesem
Kontext Werte, Normen und Verhaltensstandards eingeiibt werden, ohne die eine Gesell-
schaft keinen Bestand hat* (Hill & Kopp, 2013c, S. 61). Laut Huinink (2009) erwartet
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die Gesellschaft von der Familie, dass sie eine leistungsfihige Institution der Sozialisation
darstellt. Die Eltern haben hierbei die Aufgabe, die Kinder stufenweise auf ihre soziale
Rolle in der Gesellschaft vorzubereiten und sie individuell zu formen. Huinink (2009)
betrachtet zudem Aufgaben der Familie, wie zusammenzuhalten und emotionale Zuwen-
dung gegeniiber den einzelnen Mitgliedern, sodass ein enger, vertrauter Raum entsteht,
welcher die °Selbstwirksamkeit positiv beeinflusst. Weiterhin sollen Familien sich in all-
tagspraktischen Dingen gegenseitig unterstiitzen und sich die Arbeit, zur Regeneration
der einzelnen Familienmitglieder, aufteilen.

2.4.3. Das Familienleben

2.4.3.1. Allgemeine Alltagsorganisation innerhalb einer Familie

Lawlor und Mattingly (2019) beschreiben das Familienleben als dynamisch, kompliziert,
vielseitig und facettenreich. Um das Familienleben einer Familie zu verstehen, muss diese
mit ihrer Heterogenitit und Diversitét individuell betrachtet werden. Zum Familienleben
gehoren verschiedene Aspekte, wie z.B. Beziehungen, soziale Netzwerke, Aktivititen,
Werte, Hoffnungen, Vorstellungen, Betdtigungen, Familiengeschichte, Ressourcen und
Herausforderungen (Lawlor & Mattingly, 2019). Zum Familienleben gehort auch die zeit-
liche Organisation des Alltags. Hier bezieht sich die Autorenschaft auf das 1990 entwi-
ckelte Konzept von Schweitzer, welches von Hader (2010) beschrieben wird. Die ver-
brachte Zeit wird in 6ffentliche Zeit (Ausbildung und Arbeit), familiale Zeit (hédusliche
Tatigkeiten und Zeit, die fiir oder mit Familienmitgliedern genutzt wird) und personliche
Zeit (Regenerationszeit, Erfiillung eigener Interessen und Bediirfnisse) eingeteilt. Bei
Kindern haben die familiale und personliche Zeit einen sehr hohen Stellenwert (Hider,
2010). In der vorliegenden Forschungsarbeit wird der Fokus auf die familiale Zeit gelegt.
Hierbei spielen auch Rituale und Routinen eine wichtige Rolle.

Fiese et al. (2002) fiihrten ein umfassendes qualitatives Review durch, welches nach
Tomlin und Borgetto (2011) den Metaanalysen (Level 1) in der qualitativen Forschung
zugeordnet wird. Das Review von Fiese et al. (2002) beinhaltet 32 Publikationen, welche
eine Bestandsaufnahme von 50 Jahren Forschung zum Thema familidre Routinen und
Rituale zeigen. Zusammenfassend stellte Fiese et al. (2002) heraus, dass Routinen und
Rituale in der Familie sich positiv auf Gesundheit und Wohlbefinden der einzelnen Mit-
glieder auswirken und einen starken Einfluss auf die Organisation des Familienlebens
haben. Im Rahmen dieser Forschungsarbeit bezieht sich die Autorenschaft auf die Defi-
nitionen von Routinen und Ritualen von Fiese et al. (2002). Routinen sind strukturierte
Verhaltensweisen, welche bestimmte Ziele verfolgen und von au3en beobachtbar sind.
Wenn sie einmal durchgefiihrt wurden, wird im Nachhinein kaum noch dariiber nachge-
dacht, sondern das Verhalten wird automatisch immer wieder wiederholt. Rituale schlie-
Ben symbolische Kommunikation mit ein, welche das ,,das sind wir als Familie vermit-
teln und somit die Familienidentitit ausdriicken. Durch Rituale entsteht das Gefiihl, dass
diese Aktivitat Zusammengehorigkeit und Gemeinschaft vermittelt (Fiese et al., 2002).
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2.4.3.2. Betitigungen innerhalb einer Familie
Lawlor und Mattingly (2019) zeigen Betétigungen der Familie als einen wichtigen Be-

standteil des Familienlebens auf. Dies ldsst sich gut mit den Grundgedanken der Ergothe-
rapie im Contemporary Paradigm (P Kap. 2.1.1.) verkniipfen, wobei es auch darum geht,
die Betitigungen zu fokussieren und diese als Therapiemethode und -ziel zugleich zu
nutzen, um Wohlbefinden und eine verbesserte Lebensqualitit zu erreichen (Pizzi &
Richards, 2017). Um die bedeutungsvollen Betitigungen einer Familie wirklich zu ver-
stehen und die therapeutischen Interventionen individuell darauf anzupassen, ist es not-
wendig, das Betidtigungsverhalten von Familien tiefgriindiger zu erforschen, weswegen
die vorliegende Forschungsarbeit einen wichtigen Beitrag dahingehend leisten kann. Bei
der Betrachtung der Betidtigungen innerhalb einer Familie, findet man in der Literatur den
Begriff ,,family occupations® (auch: Familienbetdtigungen). Lawlor und Mattingly
(2019) definieren Familienbetitigungen als Betitigungen, welche von mehr als einem
Familienmitglied gemeinsam durchgefiihrt werden und zur Gesundheit, dem Wohlbefin-
den und der Beziehung zwischen den Familienmitgliedern beitragen. Familienbetitigun-
gen stellen bedeutungsvolle Betidtigungen der Familie dar, in welche diese ihre Energie,
Fahigkeiten und Ressourcen investiert (Lawlor & Mattingly, 2019). Ein weiterer Begriff
ist der der Co-Occupations, welcher in der Occupational Science (P Kap. 2.2.1.) erstmals
auftauchte und bedeutet, dass zwei oder mehr Menschen gemeinsam an derselben Beté-
tigung teilhaben (Pickens & Pizur-Barnekow, 2009). Somit ist jede Familienbetidtigung
eine Co-Occupation, weswegen beide Termini in Bezug auf das Thema Familie hiufig
Gebrauch finden. Laut Pierce (2009) ist die Arbeit von Pickens und Pizur-Barnekow
(2009) ein Meilenstein fiir die Occupational Science und fiir das Verstindnis der Co-
Occupations. Pickens und Pizur-Barnekow (2009) beschreiben drei Aspekte, welche Teil
einer Co-Occupation sind, aber in variabler Auspragung auftreten. Die ,,Shared Physica-
lity* tritt auf, wenn zwei oder mehr Personen an einem wechselseitigen Bewegungsver-
halten teilhaben, bzw. ihr Bewegungsverhalten direkt mit dem des anderen gekoppelt ist.
Die ,,Shared intentionality* beschreibt das gegenseitige Verstindnis der Rollen und Ziele
wiéhrend der Betitigung. Die ,,Shared emotionality* tritt auf, wenn die Personen gegen-
seitig entsprechend auf die emotionale Welt oder Ansprache des Anderen reagieren.
Krankheiten oder Beeintrichtigungen konnen einen Einfluss auf die Gestaltung der Co-
Occupations haben (Pickens & Pizur-Barnekow, 2009).

2.5. Studien beziiglich Familien mit einem Kind mit Behinderung

Im Folgenden Abschnitt werden die Inhalte der Occupational Science (» Kap. 2.2.) und
der Family- und Co-Occupations (» Kap. 2.4.3.2.) miteinander verkniipft, indem die ak-
tuelle Studienlage zu diesen Themen betrachtet wird. Insgesamt ist zu sagen, dass es be-
reits viele Studien zu den genannten Themen gibt (Downs, 2008; Crowe & Florez, 2006;
Segal, 2000; Dalvand et al., 2015; Bonsall, 2014; Scheidegger, Lovelock & Kinébanian,
2010; Boyd, Harkins McCarty & Sethi, 2014; Jackson, Traub & Turnbull, 2008;
DeGrace, Hoffmann, Hutson & Kolobe, 2014). Da es im deutschsprachigen Raum keine
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Studien gibt, wird sich auf internationale Literatur berufen. Die folgenden Studien sind
fiir die vorliegenden Forschungsarbeit instruktiv, obwohl sie sich nicht konkret auf das
Thema der Horschidigung fokussieren. In allen Studien geht es um Aspekte des Famili-
enlebens, was die Basis fiir einen Vergleich mit den Ergebnissen dieser Forschungsarbeit
ist. Somit konnen Transfers von bestimmten Erkenntnissen auf ein anderes °Setting statt-
finden oder auch Gemeinsamkeiten und Unterschiede festgestellt werden.

Eine qualitative Studie von Segal (2000), wird nach Tomlin und Borgetto (2011) der qua-
litativen Forschung mit geringer Giite (Level 3) zugeordnet. In der Studie wurden tégliche
Erfahrungen und °Adaptionen von Familien mit Kindern mit ADHS in Bezug auf Zeit-
pléne, Routinen und Betédtigungen untersucht. Es nahmen 17 Familien teil. Pro Familie
wurden eins bis vier Interviews gefiihrt. Die Datenanalyse ergab, dass die Miitter drei
adaptive Zeitnutzungsstrategien nutzten, welche als entscheidend beschrieben wurden,
um den Kindern mit ADHS ihre Betidtigungsausfiithrung zu ermoglichen. Eine Strategie
bestand darin, mehr als eine Betitigung zur gleichen Zeit durchzufiihren. Z.B. wurde das
eigene Ankleiden mit dem Kontrollieren des Ankleidens des Kindes verbunden. Eine an-
dere Strategie zeigte sich durch zeitliches Verschieben der Betidtigungen der Mutter. Z.B.
fiihrte eine Mutter ihre Morgenhygiene erst durch, nachdem sie ihr Kind zur Schule ge-
bracht hatte. Als dritte Strategie wurde beschrieben, dass die Miitter Betdtigungen oder
Anteile von Aktivitdten an andere Personen verteilten, um strategisch Betidtigungen aus
den Routinen zu entfernen und dadurch den Bediirfnissen des Kindes besser gerecht zu
werden. Diese Studie zeigt also, dass Familien oder Eltern von Kindern mit einer Ein-
schrankung auf Strategien zuriickgreifen, um ihren Alltag zu bewiltigen oder gestalten
zu konnen.

Crowe und Florez (2006) verglichen in einer quantitativen Studie die Zeitnutzung von
Miittern mit Kindern, welche Behinderungen haben, mit der Zeitnutzung von Miittern,
bei denen die Kinder keine Behinderung haben. Nach Tomlin und Borgetto (2011) lasst
sich diese Studie auf der deskriptiven Seite als °Vergleichsstudie einordnen (Level 2).
Die Miitter wurden in zwei Gruppen a 30 Personen eingeteilt. Behinderungen wurden als
°Autismus, °Zerebralparese, Entwicklungsverzdgerungen, Mehrfachbehinderungen,
°Trisomie 21, Lernstorungen und ADHS beschrieben. Die Datenerhebung fand in Form
eines Zeittagebuchs statt. Die Ergebnisse der Studie zeigen, dass die Miitter mit Kind mit
Behinderung, signifikant mehr Zeit mit Kinderbetreuung und weniger Zeit mit Freizeit-
aktivitdten verbrachten. Weiterhin beschrieben die Miitter der Kinder mit Behinderung
die Qualitédt der Tage als schlechter. Eine Generalisierung der Studienergebnisse ist auf-
grund der geringen Teilnehmerzahl als kritisch zu betrachten. Trotzdem zeigt die Studie,
dass eine Einschrinkung eines Kindes, eine Auswirkung auf die Betitigungen und Akti-
vitdten sowie zeitliche Aspekte einer Familie haben kann.

Downs (2008) fiihrte eine Studie mit Fokus auf gemeinsamen Betidtigungen von Eltern
mit einem Kind mit Behinderung, welche nicht unabhiingig in Freizeitbetdtigungen
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partizipieren konnen, durch. Nach Tomlin und Borgetto (2011) ldsst sich diese Studie der
qualitativen Forschung mit geringer Giite (Level 3) einordnen. Fiir die Datenerhebung
wurden neun Eltern interviewt. Die Datenanalyse ergab drei Kategorien. In diesen Kate-
gorien ging es darum, dass das Teilen von Freizeitbetitigungen Moglichkeiten fiir Mo-
mente des Gliicks kreiert, das Teilen von Freizeitbetitigungen Partizipation in Familien-
routinen erlaubt sowie ein Gefiihl der Normalitiit schafft und dass das Teilen von Frei-
zeitbetidtigungen Momente der Kontrolle iiber das eigene Leben und die Umwelt kreiert.
Freizeitbetitigungen konnen als Bestandteil des Alltags von Familien und von Familien
mit einem Kind mit Behinderung gesehen werden. Da es in dieser Studie um die gemein-
same Durchfiihrung von Freizeitbetitigungen geht, sieht die Autorenschaft eine Verbin-
dung zu den Familienbetitigungen.

Eine °ethnographische Studie von Bonsall (2014) beschiftigt sich mit den Familienbeta-
tigungen von Familien von Kindern mit unterschiedlichen Behinderungen (Autismus, in-
fantile Zerebralparese, genetische Defekte). Nach Tomlin und Borgetto (2011) ldsst sich
diese Studie der qualitativen Forschung mit hoher Giite (Level 2) zuordnen. Die Daten-
erhebung erfolgte mittels verschiedener Erhebungsinstrumente. Die Ergebnisse zeigten,
dass die Familienbetdtigungen durch gemeinsames Tun erst konstruiert wurden. Weiter-
hin zeigte sich eine hohe Variabilitidt bzgl. der Konstellationen wihrend der Betiitigungen.
Zuletzt wurde deutlich, dass die Familienbetidtigungen immer durch den Impuls oder die
Ideen von einzelnen Familienmitgliedern entstehen. Zusammenfassend wird beschrieben,
dass die Betitigungen die Familie bauen und definieren sowie eine hohe Wichtigkeit fiir
das gemeinsame Familienleben darstellen (Bonsall, 2014), was die Wichtigkeit der Er-
forschung des Familienalltags unterstreicht.

In einer weiteren ethnographischen Studie beschiftigen sich Scheidegger et al. (2010) mit
dem Alltag und den Betitigungen von tibetischen Familien mit einem Kind mit Behinde-
rung. Diese Studie kann nach Tomlin und Borgetto (2011) der qualitativen Forschung mit
hoher Giite (Level 2) zugeordnet werden. Es nahmen zwei Familien an der Studie teil und
die Datenerhebung erfolgte in deren natiirlichen Kontext mittels Interviews und Beobach-
tungen. Aus der Analyse konnten drei Uberthemen gebildet werden: den Blick der Fami-
lie auf die Behinderung, der Druck, der hinsichtlich der Betitigungen auf der Familie
lastet und die Wiinsche der Familie. Fiir die vorliegende Forschungsarbeit ist v.a. das
zweite Thema interessant. Bei der Studie konnte herausgefunden werden, dass immer
eine Person auf das Kind aufpassen muss, wodurch die Hausarbeit auf einer Person alleine
lastet und die Eltern weniger Zeit haben, ihrer Arbeit nachzugehen. Weiterhin wurde fest-
gestellt, dass die Kinder mit Behinderung von ihren Geschwistern separiert sind, da sie
nicht an den gleichen Betédtigungen teilhaben konnen. Die Eltern geben an, dass sie sich
fiir das Kind Unabhingigkeit und Partizipation wiinschen (Scheidegger et al., 2010).

Boyd et al. (2014) fiihrten eine °Synthese aus der betitigungsfokussierten Literatur, wel-
che das Thema Routinen von Familien mit Kindern mit Autismus beinhaltet, durch.
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Dieses Literaturreview ldsst sich nach Tomlin und Borgetto (2011) nicht einordnen. Da
keine genaue methodische Vorgehensweise beschrieben ist, weist dieses Review eine ge-
ringe Qualitit auf. Es wurde herausgefunden, dass Routinen genutzt werden, um die Be-
diirfnisse des Kindes zu beachten und die Partizipation zu ermoglichen. Weiterhin wurde
das Familienleben als strukturierter und weniger spontan beschrieben. Gemeinsame Fa-
milienaktivitidten in der Freizeit fordern die Gesundheit und das Wohlbefinden der Fami-
lie. Weiterhin steht das Kind mit Autismus zentral, die Familie passt sich seinen Verhal-
tensweisen und Bediirfnissen an und verindert eigene Routinen und Rituale zu Gunsten
des Kindes (Boyd et al., 2014).

Routinen und Rituale konnen Familienbetdtigungen sein (»2.4.3.1.), weswegen der As-
pekt der sich verdndernden Routinen und Rituale aufgrund einer Behinderung von Inte-
resse fiir diese Forschungsarbeit ist.

DeGrace et al. (2014) untersuchten in einer qualitativen Studie Erfahrungen von Fami-
lien, deren Kind Autismus hat. Nach Tomlin und Borgetto (2011) lésst sich diese Studie
der qualitativen Forschung mit geringer Giite (Level 3) zuordnen. Fiir die Datenerhebung
fiihrten die Forschenden Interviews mit sieben Familien durch. Die Analyse der Daten
ergab drei Hauptthemen. Diese enthielten Aspekte wie das Erleben des Alltags nach der
Diagnose Autismus, die Auswirkung auf Betitigungen und vermittelnde Faktoren, wel-
che Familienerfahrung beeinflussen und dessen Beziehung zu Familienbetidtigung. Die
Forschenden beschreiben es bspw. als einen Faktor, der sich auf die Familienbetéitigung
auswirkte, wenn sich die Familien in einem Kontext mit Personen mit ausreichendem
Wissen und Erfahrung im Umgang mit Kindern mit Autismus befanden (DeGrace et al.,
2014). Fiir die aktuelle Forschungsarbeit ist relevant, dass der Kontext bzw. die Umwelt
der Familien einen Einfluss auf die Familienbetitigungen haben kann.

Dalvand et al. (2015) fiihrten eine Studie durch, welche nach Tomlin und Borgetto (2011)
der qualitativen Forschung mit geringer Giite (Level 3) zugeordnet wird. Die Studie be-
schiftigt sich mit den Co-Occupations von Miittern mit Kindern mit infantiler Zerebral-
parese im Iran. Insgesamt nahmen 16 Miitter an der Studie teil und es wurden Interviews
gefiihrt, welche anschlieend analysiert wurden. In den vier entstandenen Hauptkatego-
rien ging es um die Bewiltigung von Problemen bei der Selbstversorgung des Kindes, die
Bemiihungen, die Behandlungen selbststéndig fortzufiihren, die Bewiéltigung von schuli-
schen Herausforderungen und die limitierte Zeitkapazitit der Eltern fiir die eigene Frei-
zeit. Zusammenfassend ldsst sich sagen, dass die Co-Occupations sich durch die Behin-
derung des Kindes stark verdndert haben. Die Autoren der Studie betonen, dass Ergo-
therapeut_innen darauf achten sollten, wie sehr die Co-Occupations in einer vergleichba-
ren Familie beeinflusst werden und wie genau sie sich gestalten. Diese Erkenntnisse kon-
nen Ergotherapeut_innen in die familienzentrierte Intervention integrieren. (Dalvand et
al., 2015). Diese Studie zeigt den interessanten Aspekt, dass eine Behinderung einen
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hohen Einfluss auf die Betitigungen der Eltern, als auch auf die Betdtigungen zwischen
Mutter und Kind hat.

Jackson et al. (2008) fiihrten eine qualitative Studie durch, welche sich nach Tomlin und
Borgetto (2011) der qualitativen Forschung mit hoher Giite (Level 2) zuordnen lidsst. Der
Fokus der Studie lag auf der Auswirkung von schwerem bis tiefgreifendem Horverlust
eines Kindes auf das Familienleben aus der Perspektive der Eltern. Fiir die Datenerhe-
bung wurden Interviews mit neun Eltern gefiihrt. Die Analyse der Daten ergab sechs The-
men: Reaktion auf die Diagnose des Horverlusts, Faktoren, die das Treffen von Entschei-
dungen beeinflussen, Einfluss des Horverlusts auf Familieninteraktionen, Auswirkung
des Horverlusts auf die Freizeit der Familie, Unterstiitzung/Hilfestellung und Sorgen iiber
die Zukunft. Die Studie von Jackson et al. (2008) enthiilt fiir die aktuell vorliegende For-
schungsarbeit relevante Aspekte, da sie das Thema der Horschidigung mit dem Thema
der Familie verkniipft und untersucht. Der Aspekt der Familienbetdtigungen wurde in der
beschriebenen Studie jedoch nicht untersucht. Da dies die einzige hier aufgefiihrte Studie
ist, welche sich mit dem Einfluss Horschiddigung auf Familien befasst, sind alle Aspekte
relevant fiir die vorliegende Forschungsarbeit.

2.6. Das Person-Environment-Occupation Modell

Nachdem in den vorherigen Kapiteln theoretische Grundlagen dieser Forschungsarbeit
erldutert wurden, geht es im folgenden Kapitel um ein ergotherapeutisches Modell, wel-
ches die Autorenschaft fiir die Forschungsarbeit ausgewihlt hat, um die Familien aus er-
gotherapeutischer Sicht hinsichtlich bestimmter Komponenten zu betrachten. Dieses Mo-
dell bietet daher auch eine Basis fiir die Forschungsarbeit, weswegen nun die Komponen-
ten und die Funktionsweise des Modells erklirt werden.

2.6.1. Allgemeines zum PEO-Modell

Das PEO-Modell wurde in den 90er Jahren von kanadischen Ergotherapeut_innen entwi-
ckelt (Law et al., 1996). Das Modell beschreibt die Interaktionen zwischen Person, Beti-
tigung und Umwelt und bezieht sich damit auf einen transaktionellen Ansatz, welcher
davon ausgeht, dass eine starke Verflechtung bzw. Abhingigkeit zwischen der Person
und ihrer Umwelt (> Abb.2) besteht und dass es bei Verdnderung eines Faktors gleich-
zeitig zur Verdnderung des Verhaltens kommt (Law et al., 1996). Die Grundannahme ist,
dass die Betitigungsperformanz durch die beschriebene Abhingigkeit der drei Kompo-
nenten geformt wird (Strong et al., 1999). Das PEO-Modell beruht auf weiteren Theorien,
welche die Entwicklung stark beeinflusst haben. Hierzu gehoren Theorien iiber Betiiti-
gung, die Theorie der klientenzentrierten Praxis und Theorien, welche die Wechselwir-
kung zwischen Umwelt und Verhalten beschreiben (Strong et al., 1999).
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Abb.2: Das PEO-Modell (Law et al., 1996,
S.18)

2.6.2. Priagende Theorien fiir das PEO-Modell

Die theoretische Grundlage fiir das PEO-Modell wird von vielen verschiedenen Theorien
aus anderen Disziplinen, wie z.B. der Psychologie und der Soziologie gebildet. Es gibt
ein multidisziplinédres Interesse daran, zu verstehen, wie die Person und die Umwelt in
einer wechselseitigen Beziehung stehen. Law et al. (1996) beziehen sich in ihrer Ausar-
beitung iiber die theoretischen Urspriinge des PEO-Modells auf verschiedene Autor_in-
nen, wie Lawton, Moos (1980) und Kaplan (1983). Der Psychologe Lawton bemerkte im
Bereich der °Gerontologie, dass sowohl adaptiertes, als auch nicht adaptiertes Verhalten
aus der Beziehung zwischen der Person und der Umwelt resultiert (Law et al., 1996).
Auch im psychiatrischen Setting stellte sich heraus, dass die Charakteristiken der Umwelt
das Verhalten der Patienten beeinflussen, worauthin Moos (1980) das Social Ecology
Model entwickelte, welches nicht nur die individuelle Person, sondern auch groflere
Gruppen betrachtete (Law et al., 1996). Ein weiteres Modell, das Model of Person-En-
vironment Compatibility, wurde von Kaplan (1983) entwickelt (Law et al, 1996). Dieses
legte den Fokus mehr auf die Beziehung der Person zu ihrer internen Umwelt und den
Moglichkeiten, welche durch die externe Umwelt angeboten werden. Auch die Beschrei-
bung der Beziehung zwischen Aktivititsherausforderungen und den individuellen Fertig-
keiten und die °Flow Theorie von Csikszentmihalyi und Csikszentmihalyi (1988) spielen
eine wichtige Rolle und dhneln den Environmental Theories. All diese Modelle und The-
orien stammen urspriinglich nicht aus der Ergotherapie, hatten jedoch einen gro3en Ein-
fluss auf die Entwicklung des PEO-Modells. In der Ergotherapie wurde erstmals in den
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50er Jahren iiber die Interaktion von Person und Umwelt diskutiert. Einige Jahre spiter
entstand Kielhofner’s °MOHO (Kielhofner & Burke, 1980) und es wurde immer mehr
thematisiert, dass die Umwelt einen groen Einfluss auf das Verhalten eines Individuums
hat. Somit wurde bemerkt, dass die Umwelt auch als Medium in der Therapie genutzt
werden kann, um das Verhalten zu beeinflussen. Die vielen Erkenntnisse der verschiede-
nen Umwelt-Verhaltens-Studien passen sehr gut zu den Grundannahmen der Ergothera-
pie, weswegen diese im PEO-Modell wiederzufinden sind. Einen besonders gro3en Ein-
fluss hatten die kanadischen °Occupational Therapy Guidelines for client-centred practice
(CAQT, 1991). Da das PEO-Modell auch in Kanada entwickelt wurde, koénnen hier viele
Parallelen gezogen werden (Law et al., 1996).

2.6.3. Komponenten des PEO-Modells

2.6.3.1. Die urspriinglichen Komponenten des PEO-Modells

Die Komponenten des PEO-Modells werden im Folgenden Abschnitt genauer erklért und
definiert.

Law et al. (1996) definieren die Person als ein einzigartiges Wesen, welches eine Vielzahl
an Rollen gleichzeitig iibernimmt. Diese Rollen sind dynamisch, d.h. sie variieren immer
wieder in Bezug auf deren Wichtigkeit, Dauer und Signifikanz. Zudem gehen Law et al.
(1996) davon aus, dass die Person ein dynamisches, motiviertes, sich immer entwickeln-
des Wesen ist, welches zu jedem Zeitpunkt mit der Umwelt interagiert. Weiterhin wird
die Person ganzheitlich betrachtet. Aufgrund der holistischen Sichtweise wird davon aus-
gegangen, dass die Person verschiedene Performanzkomponenten und Lebenserfahrun-
gen mitbringt. Diese Performanzkomponenten beinhalten Faktoren, wie z.B. das °Selbst-
konzept, der personliche Stil, der kulturelle Hintergrund und die personlichen Kompeten-
zen, worunter °motorische, °sensorische und °kognitive Fahigkeiten zdhlen. Die verschie-
denen Qualitdten und Féahigkeiten, die eine Person mitbringt, beeinflussen die °Transak-
tion mit der Umwelt und die daraus entstehende Betitigungsperformanz (Law et al.,
1996).

Eine Besonderheit beim PEO-Modell ist, dass die Person nicht zwingend ein Individuum
sein muss. Es konnen auch Klientengruppen, Klientenkonstellationen, Organisationen o-
der eine ganze Gesellschaft als Person betrachtet werden (Strong et al., 1999). Dies ist
ein ausschlaggebender Grund fiir die Autorenschaft, weswegen sie sich fiir die Anwen-
dung dieses Modell entschieden hat. Bei der Betrachtung einer Familie mit einem Kind
mit Horschiddigung ist nicht das Kind alleine der zu betrachtende Klient, sondern die ge-
samte Familie wird als Klientengruppe betrachtet.

Die Umwelt ist der Kontext, in welchem die Betidtigungsperformanz einer Person statt-
findet. Sie besteht aus der kulturellen (z.B. Rituale, Verhaltenserwartungen), der sozio-
Okonomischen, der institutionellen (z.B. Gesetze, Politik, Finanz- und Schulwesen), der
physischen (z.B. °Vegetation, Klima) und der sozialen Umwelt (z.B. Familie, Freunde,
Kollegen, Partner), welche alle als gleichwertig angesehen werden (Law et al., 1996;
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Baptiste, 2017). Die Umwelt wird vom Verhalten der Person beeinflusst und hat umge-
kehrt auch Einfluss auf das Verhalten der Person. Die verschiedenen Bereiche der Um-
welt konnen sowohl aus der individuellen Perspektive einer Person, als auch aus der Per-
spektive einer Familie, einer Nachbarschaft oder einer Gesellschaft betrachtet werden
(Law et al., 1996).

Die Betitigung unterteilt sich im PEO-Modell in Aktivititen (Activities) und Aufgaben
(Tasks), welche gemeinsam die Betitigung formen. Obwohl diese drei Begrifflichkeiten
sehr eng miteinander zusammenhéngen, ist die Trennung wichtig, um das Zusammenspiel
zu verstehen. Die Aktivitdt ist die Basis einer Aufgabe. Sie besteht aus einer einzigen
Tatigkeit, an welcher eine Person teilhat. Sie ist ein Teil der tiglichen Betitigungserfah-
rung (z.B. Akt des Schreibens). Eine Aufgabe wird definiert, als ein Set aus zweckméifi-
gen und zielgerichteten Aktivitdten (z.B. einen Artikel schreiben). Betidtigungen sind ein
°Cluster aus Aktivititen und Aufgaben, an welchen die Person teilhat, um den °intrinsi-
schen Bediirfnissen der Selbsterfiillung und der Selbstverwaltung nachzugehen. Betiti-
gungen sind sehr komplex und notwendig, um zu leben und um bestimmte Ziele zu errei-
chen (Law et al., 1996).

Die Betitigungsperformanz ist definiert als das Ergebnis der Transaktion von Person,
Umwelt und Betétigung. Sie wird auch bezeichnet als eine dynamische Erfahrung, welche
eine Person macht, wenn sie verschiedene zielgerichtete Aktivitdten und Aufgaben in der
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durchfithrt. Die Betiti- and therefore maximizes and therefore minimizes
occupational performance occupational performance

gungsperformanz verin-
dert sich immer wieder je
nachdem, wie die Inter-
aktion zwischen Person,

P

pational/performance

Betitigung und Umwelt

¢

ist. Graphisch dargestellt

wird die Betitigungsper-
formanz mithilfe der
Schnittstelle der  drei Abb. 3: Darstellung der Betidtigungsperformanz und der

Kreise. Je groBer die moglichen Verdnderungen dieser (Law et al., 1996, S.

Uberschneidung ist, 18)
desto besser interagieren die drei Komponenten und desto hoher ist die Betitigungsper-

formanz. Diese, sich immer wieder veriandernde Uberschneidung, wird von Law et al.
(1996) auch Person-Environment-Occupation Fit genannt (» Abb. 3) (Law et al., 1996).
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Beim Einsatz des PEO-Modells sollten immer alle Komponenten betrachtet werden.
Diese Betrachtung kann den aktuellen Zeitpunkt widerspiegeln, aber es kann auch ein
Verlauf, der sogenannte Life Span, dargestellt werden, indem die graphischen Darstel-
lungen der aktuellen und vergangenen Situationen miteinander verglichen werden (P
Abb. 4). Hierbei kénnen Unterschiede im Person-Environment-Occupation Fit erkannt
werden oder aber auch, dass sich die einzelnen Komponenten in einem anderen Gleich-
gewicht befinden (Law et al., 1996).

Person Person Person

Occupational
Performance

ONGOING > DEVELOPMENT

Abb. 4.: Graphische Darstellung des
Life Spans und die mogliche Veridnde-

Occupational
Performance

Occupational
Performance

Occupation fnvironment  Occupation Environment Occupation Environment

rung der Betitigungsperformanz im
Verlauf (Law et al., 1996, S. 15)
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2.6.3.2. Die Interpretation der Komponenten
Fiir die vorliegende Forschungsarbeit werden die einzelnen Komponenten unter dem be-

sonderen Aspekt der Familie betrachtet (» Abb. 5).

e Mitglieder der Familie und Abb. 5: Adaptierte Ver-
deren Rollenverteilung . .

¢ P sion des PEO-Modells im

e ILebensweise der Familie Hinblick auf die Familie

e Ressourcen und Is Klii
Kompetenzen der Familie als lentengruppe (an—

o Gemeinsame Interessen gelehnt an Law & Barker
Dunbar, 2007)

Familie

Betitigungsperformanz

Umwelt der | Familien-
Familie - betdtigungen

y

e Betitigungen, welche von

e Kulturelle Umwelt (z.B. mindestens zwei
gemeinsam ausgelebte Familienmitgliedern gemeinsam
Glaubensrichtung) durchgefiihrt werden

e Sozio-6konomische Umwelt e Betitigungen, welche die

e [Institutionelle Umwelt (z.B. gemeinsamen Interessen erfiillen
Institutionen, die die Familie e Aufteilung von gemeinsamen
gemeinsam besucht) Betitigungen (Betitigung Kochen:

e Soziale Umwelt (z.B. jedes Mitglied {ibernimmt eine
gemeinsame Freunde) bestimmte Aufgabe, wie z.B. das

Schneiden von Gemiise)

Zum besseren Verstandnis wird im Folgenden nochmal kurz erldutert, was die Autoren-
schaft unter welcher Komponente versteht. Die Person ist in diesem Falle kein einzelner
Mensch, sondern die Familie als Einheit (Klientengruppe). Im Bereich der Betitigung
wird der Fokus nicht auf die Betitigungen einzelner Mitglieder, sondern auf die gemein-
samen Co-Occupations bzw. Family occupations gelegt (» Kap. 2.4.3.2.). Die Umwelt
besteht aus der sozialen, physischen, kulturellen, soziookonomischen und institutionellen
Umwelt, welche die Familie umgibt. Die Betidtigungsperformanz bezieht sich auf die Per-
formanz der Familienbetitigungen in der beschriebenen Umwelt.

Bei dem Life Span wird die Entwicklung der Familie in den einzelnen Bereichen betrach-
tet. Hier konnte z.B. interessant sein, wie sich die Familienbetitigungen durch die Hor-
schidigung verdndert haben oder ob sich in der sozialen Umwelt neue Kontakte gebildet
haben. Weiterhin konnte verglichen werden, wie die Betdtigungsperformanz zu Beginn
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der Horschadigung bis zum aktuellen Zeitpunkt war. Daraus lésst sich schlieen, ob der

Umgang der Familie mit der Horschiddigung und die Gestaltung der Familienbetitigung

im Laufe der Zeit besser oder schlechter geworden sind (» Abb. 6).
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2.6.4. Einsatz des PEO-Modells in der Ergotherapie

Das PEO-Modell wird in der Ergotherapie in sehr verschiedenen Bereichen eingesetzt
(Maclean, Carin-Levy, Hunter, Malcolmson, & Locke, 2012; Hasselbusch & Dancza,
2012; Gibbs, Boshoff & Lane, 2010). Dies ist ein Grund der Autorenschaft fiir die Wahl
des PEO-Modells, da es in vielen verschiedenen Settings und unterschiedlichen Kulturen
eingesetzt werden kann. Da Familien sehr unterschiedliche Kulturen haben und alle indi-
viduell zu betrachten sind, kommt dieser Aspekt des PEO-Modells dieser Forschungsar-
beit zu Gute.

Maclean et al. (2012) fiihrten eine qualitative Studie mit einem allgemeinen nicht ndher
definierten Design durch, um herauszufinden, ob die Anwendung des PEO-Modells in
der akut physischen Gesundheitsversorgung einen Nutzen hat und welche Limitationen
bestehen. Die Datenerhebung erfolgte in zwei Fokusgruppen. Die Resultate zeigen, dass
das PEO-Modell potenziell hilfreich in diesem Setting und aufgrund seiner geringen
Komplexitit einfach zu verstehen ist. Trotzdem hat der/die Therapeut_in die Moglichkeit,
noch mehr in die Tiefe des Modells zu blicken oder dieses nur als theoretische Basis zu
nutzen. Zudem beschrieben die Teilnehmer innen, dass das PEO-Modell die zeitlichen
Kapazititen unterstiitzt, da so schneller betitigungsbasierte Ziele aufgestellt und viele In-
formationen in kurzer Zeit eingeordnet werden konnen (Maclean et al., 2012). Obwohl
diese Studie nach Tomlin und Borgetto (2011) zu den qualitativen Studien mit geringer
Giite (Level 3) gehort, gibt sie wichtige Hinweise auf die Vorteile des PEO-Modells, wel-
che teilweise auch von Strong et al. (1999) beschrieben wurden, was die Glaubwiirdigkeit
unterstiitzt. Fiir die vorliegenden Forschungsarbeit sind die Ergebnisse interessant, denn
gerade die geringe Komplexitit und das gute Verstindnis des PEO-Modells sind im Hin-
blick auf Familien vorteilhaft, da diese somit in das Modell eingeweiht werden konnen,
wodurch eine hohere Transparenz und eine verbesserte “Compliance in der Therapie
moglich sind.

Im Review von Gibbs et al. (2010) geht es um den Einsatz des PEO-Modells als Rahmen-
werk, um den Erwerb von elterlichen Betédtigungen in der °neonatalen Intensivversorgung
zu beleuchten. Die familienzentrierte Arbeit in der Neonatologie nimmt zu und in diesem
Review wurde geschaut, wie die Erkenntnisse aus aktueller Literatur auf das PEO-Modell
iibertragen werden konnen. Aufgrund des starken Einflusses der physischen und sozialen
Umwelt in der neonatalen Intensivversorgung auf die familienzentrierte Arbeit, wurde
das PEO-Modell gewihlt, um die elterliche Betédtigungsperformanz in dieser Umwelt zu
untersuchen. Hierbei ist zu beachten, dass die Person kein Individuum ist, sondern die
ganze Familie beinhaltet. Die Umwelt wird hauptsédchlich durch die soziale und physische
Umwelt der neonatalen Intensivversorgung gebildet, in der die Entwicklung von Betiti-
gung, Betitigungsrollen und Betidtigungsperformanz der Eltern und der Kinder stattfin-
det. Das PEO-Modell bietet eine Struktur, um sowohl die kindlichen als auch die elterli-
chen Bediirfnisse zu erkennen und mit in die Arbeit einflieBen zu lassen. Gibbs et al.
(2010) betonen, dass der Einsatz des PEO-Modells die familienzentrierte Arbeit und die
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betidtigungsbasierte Sichtweise in der neonatologischen Ergotherapie voranbringt. Auf-
grund der mangelnden Beschreibung des methodischen Vorgehens und der geringen An-
zahl der Studien, welche auch nicht direkt mit dem PEO-Modell zusammenhingen, ist
dieses Review weniger nachvollziehbar, weswegen sich zusitzlich auf weitere Literatur
gestiitzt werden sollte.

Auch Law und Barker Dunbar (2007) betonen, dass das PEO-Modell den familien-
zentrierten Ansatz unterstiitzt, da sowohl die Werte und Sichtweisen einzelner Familien-
mitglieder als auch diese der Familie als Einheit respektiert und betrachtet werden kon-
nen. Weiterhin erlaubt das PEO-Modell dem/der Therapeut_in viele verschiedene Per-
spektiven fiir die Intervention mit Kindern und Familien einzunehmen. Die strukturierte
Einordnung der verschiedenen Aspekte in das PEO-Modell hilft dabei, die am besten ge-
eignete Perspektive aus den vielen Moglichkeiten gemeinsam mit den Klient_innen aus-
zuwihlen.

An diesen Beispielen und Studien wird deutlich, dass das PEO-Modell viele Vorteile mit
sich bringt. Strong et al. (1999) beschreiben einige Vorteile, die durch den Einsatz des
PEO-Modells entstehen. Durch dieses kann der/die Therapeut_in die vielen komplexen
Faktoren, welche die alltidgliche Betitigungsperformanz eines/einer Klient_in beeinflus-
sen, auf einfache und strukturierte Weise herausfinden. Dies ermdglicht den Thera-
peut_innen auch komplizierte Situationen zu analysieren. In Bezug auf das in dieser For-
schungsarbeit erforschte System der Familie ist die Moglichkeit der strukturierten Ana-
lyse sehr hilfreich, da dieses System sehr komplex ist (> Kap. 2.4.). Durch die Anwen-
dung des PEO-Modells hat die Autorenschaft die Moglichkeit, die Familien in vielen
kleinen Teilen und deren Zusammenspiel zu verstehen. Aus diesem Grund basiert auch
der Interviewleitfaden dieser Arbeit auf anteiligen Komponenten des PEO-Modells. In
der Analyse konnen die Informationen in die Komponenten eingeordnet werden, um so
einen guten Uberblick iiber die Chancen und Barrieren der Familien zu erhalten. Weiter-
hin ist das PEO-Modell sehr flexibel im Einsatz und kann auch mit anderen ergothera-
peutischen Modellen (z.B. CMOP-E) und Sichtweisen gut kombiniert werden. Das PEO-
Modell ist in unterschiedlichen Kulturen, diversen Umwelten und fiir alle Betitigungen
anwendbar (Baptiste, 2017). Aufgrund seines nicht allzu komplexen und gut verstindli-
chen Aufbaus, kann das PEO-Modell auch nicht-medizinischen Fachkriften oder Ange-
horigen transparent vermittelt werden. Es hilft den Therapeut_innen dabei, sich selbst und
die Einzigartigkeit ihrer Profession nach auflen hin zu erklédren. Zuletzt unterstiitzt das
PEO-Modell die Arbeit im Contemporary Paradigm, da es mit der klientenzentrierten und
betitigungsbasierten Sichtweise und mit den Grundgedanken der Ergotherapie iiberein-
stimmt (Strong et al., 1999).
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3. Methodik

Im folgenden Kapitel werden ethische Uberlegungen, die Literaturrecherche, die
Festlegung und Entstehung der Forschungsfrage, die Forschungsmethode, die
Rekrutierung und Beschreibung der Teilnehmer_innen, die Entwicklung eines
Interviewleitfadens als auch die Datenerhebung und Analyse nach Mayring (2010a)
beschrieben. Das Kapitel ist so aufgebaut, dass die einzelnen Schritte chronologisch
theoretisch erldutert werden und anschlieBend auf das Vorgehen bei dieser
Forschungsarbeit eingegangen wird.

3.1. Forschungsethik

Die Ethik ,, stellt Richtlinien auf, an denen sich menschliches Verhalten ausrichten soll
(Perkhofer & Tucek, 2016, S.27). Auch in der Forschung innerhalb des
Gesundheitswesens wird sich an bestimmte ethische Grundsitze gehalten. Perkhofer und
Tucek (2016) beziehen sich auf Druml (2010) und beschreiben vier Grundsitze der Ethik:
°Autonomie, °Wohltun, °Nicht-Schaden und °Gerechtigkeit. Die Ethik in der Forschung
dient also dem Schutz der Personlichkeitsrechte und der Daten von Teilnehmer_innen. In
Deutschland gibt es bislang keine °Ethikkommission oder eine vergleichbare Instanz,
welche als Priifstelle fiir ergotherapeutische Forschung fungiert. Laut Weigl (2016a) ist
auch der Datenschutz als Teil der Ethik anzusehen. Die zwei Grundsidulen des
Datenschutzes sind °Anonymitédt und °Verschwiegenheit. Weiterhin gilt, dass die Daten
nur so lange aufbewahrt werden diirfen, wie es fiir Forschungszwecke notig ist (Weigl,
2016a). Grundsitzlich ist zu  beachten, dass die Forschenden eine
Einverstindniserkldrung der Teilnehmer_innen erhalten miissen, welche die Ziele, die
Methoden, den Verlauf und die Publikationsabsichten der Studie enthilt (Weigl, 2016a).
Babbie (2010a) fasst zudem einige Grundsitze der Ethik in der °Sozialforschung
zusammen. Hierzu zidhlen die freiwillige Teilnahme, kein Schaden fiir die
Teilnehmenden, Anonymitit und Vertraulichkeit und keine Tduschungen (Babbie,
2010a).

Die Autorenschaft nutzt ein Datenschutzkonzept (P Anlage 2), angelehnt an den
°Ethikkodex fiir Forschung der DGS und des BDS (2014). Des Weiteren wurden eine
Einverstandniserkldrung (P Anlage 3) und weitere Informationen mit den oben
genannten Inhalten vor der Durchfiihrung eines Interviews an die Befragten ausgehindigt
und von allen Beteiligten unterschrieben. Eine externe Ethikeinschitzung wurde durch
das vorzeitige Einreichen aller ethikrelevanten Dokumente bei der betreuenden Dozentin
stellvertretend fiir die Zuyd Hogeschool in Heerlen, eingeholt. Die oben genannten
ethischen Grundprinzipien wurden von der Autorenschaft bewusst und wéhrend des
gesamten Forschungsprozesses umgesetzt.
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3.2. Der Forschungskreislauf

Diese Forschungsarbeit basiert auf dem Forschungskreislauf von Kruse (2007), welcher
einen Uberblick iiber die Forschungsschritte gibt (» Abb.7). Zunichst muss das
Forscherteam ein Problem oder eine Fragestellung finden, welche in der Forschung
bearbeitet werden soll. Anschlieend wird der aktuelle Stand der Forschung beurteilt und
auf eine Wissensliicke iiberpriift. Sobald die Fragestellung der Forschung deutlich ist,
wird eine methodische Vorgehensweise gewdhlt und praktisch durchgefiihrt. Die
erhobenen Daten werden analysiert und mit der bisherigen Forschung in Verbindung
gebracht und diskutiert. Zum Schluss folgt ein Ausblick auf weitere Forschung bzw. neu
aufgetretene Frage- und Problemstellungen (Kruse, 2007). Die einzelnen Schritte dieses
Forschungskreislaufes wurden von der Autorenschaft durchlaufen und im Folgenden
genauer erldutert.

Fragestellung: Welches
Problem soll bearbeitet/
gelost werden?

Ausblick: Wie soll es mit der Stand der Forschung: Auf

Forschung weitergehen? welchem Erkenntnisstand

Welche neuen Probleme tun baut die Arbeit auf? Was

sich auf? wissen wir bereits?
Forschungs-

Diskussion: Wie sind die kreislauf Wissensliicke: Welches Wissen

Ergebnisse im Lichte der fehlt? Was bringt der Beitrag

Forschung zu interpretieren? Neues?

B g

Ergebnisse: Welches <:] Methode: Wie sieht der Losungs-
Material ist dabei ent- weg aus, um zu neuen Erkenntnissen

standen? zu gelangen?

Abb.7: Der Forschungskreislauf (Kruse, 2007, S.66)

3.3. Methodisches Vorgehen bei einer Forschungsarbeit

3.3.1. Literarturrecherche

Ritschl, Stamm und Unterhumer (2016a) beschreiben den Schritt der Literaturrecherche
als einen sehr wichtigen, um die Wissensliicke zu identifizieren. Taylor (2007) beschreibt
drei Schritte der systematischen Literaturrecherche. Zuerst wird eine PI(C)O-Frage,
welche die Recherche leitet, formuliert. Diese beinhaltet die Komponenten Person (P),
Intervention (I), Control (C) und Outcome (O). Daraufhin folgen die Suche und
Beurteilung der Literatur. Um die Aktualitidt der Literatur zu gewéhrleisten, empfehlen
Ritschl et al. (2016a) die Nutzung von Artikeln aus den letzten drei bis fiinf Jahren.
Weiterhin ist es sinnvoll, immer in Kombination und mit verschiedenen Ressourcen zu
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suchen, um ein moglichst umfangreiches Bild der aktuellen wissenschaftlichen Literatur
zu erhalten. Fiir die zielgerichtete und systematische Suche in Datenbanken eignet sich
die Nutzung von Schliisselwortern, welche aus der Forschungsfrage heraus, gebildet
werden. Bei der Suche sollen die einzelnen Schliisselworter durch die °Operatoren
»AND,  ,OR* oder ,,NOT* verkniipft werden (Ritschl et al., 2016a). Im Anschluss an die
Literaturrecherche werden die Studien hinsichtlich ihrem °Evidenzlevel eingestuft, um
die Glaubwiirdigkeit und Qualitit der Studien einzuschitzen (Ritschl et al., 2016a). Die
Literatur bietet hierfiir verschiedene Instrumente (z.B. die Forschungspyramide nach
Tomlin und Borgetto (2011) oder das ,,Critical review form — qualitative Studies* (2.
Version) von Letts et al. (2007)).

Bei der vorliegenden Forschungsarbeit wurde ab der Erstellung des °Proposals bis zur
Analyse des Rohmaterials eine systematische Literaturrecherche (P Anlage 4)
durchgefiihrt. Zunichst wurde die folgende PIO-Frage gebildet: Wie gestaltet sich die
familienzentrierte Ergotherapie (I) bei Familien mit einem Kind mit Horschiadigung (P)
und welche Vorteile bringt diese Therapieform fiir die Familien im Alltag (O)? Aus dieser
Frage ergaben sich die Schliisselworter, welche im Anhang exemplarisch dargestellt
werden (P Anlage 4). Bei der Literaturrecherche wurden verschiedene Zeitschriften (z.B.
AJOT, BJOT, Journal of Occupational Science), Datenbanken (z.B. CINAHL, Cochrane,
PubMed), Internetseiten (z.B. ASHA, AWMF), Suchmaschinen (z.B. DIZ) und Biicher
genutzt. Es wurde sowohl ergotherapeutische Literatur, als auch Literatur anderer
Disziplinen (z.B. Medizin, Occupational Science, Soziologie, Logopidie) einbezogen.
Weiterhin wurde die Suche durch einen zeitlichen Rahmen (10 Jahre), die Sprachwahl
(englisch/deutsch) und die Nutzung der Operatoren weiter eingeschrinkt. Aufgrund sehr
geringer Trefferzahlen, wurde der zeitliche Rahmen jedoch entsprechend erweitert.
Gerade im Bereich des PEO-Modells bezog die Autorenschaft Literatur, welche élter als
zehn Jahre ist mit ein, da es zu diesem Modell kaum aktuelle Beschreibungen und Studien
gibt. Eine beispielhafte Darstellung der Literaturrecherche zeigt Abb. 8.

Einschréankung Zeitraum Sprache Publikationsform
2010-2019 Englisch -

PEO Model 24.028

PEO Model AND ch_gupati,ong_‘l Therapy 676

PEO Model AND Oc al Therapy AND Family 473

PEO Model AND family centered care in pediatrics 113

Abb. 8: Beispielhafte der Darstellung der Literaturrecherche (eigene Darstellung)

Zusammenfassend ergab die Literaturrecherche, dass es nur sehr wenig Literatur zum
Thema Familien mit einem Kind mit Horschidigung gibt. Es wurde ein Artikel in
deutscher Sprache gefunden. Weiterhin wurden fiir die Beschreibung des
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Krankheitsbildes deutsche Artikel aus Fachzeitschriften genutzt. Die Studien stammen
allerdings alle aus der internationalen Literatur. Bei der Suche von verwandten Themen
z.B. Familien mit einem Kind mit Behinderung ergab die Suche mehr Treffer. Die
Literaturrecherche ergab neben Artikeln, neun Studien, welche fast ausschlieBlich
qualitative Methoden nutzten. Mithilfe der Literaturrecherche entdeckte die
Autorenschaft einen Bereich, welcher bisher unerforscht ist und weitere Studien bendtigt.
Dieser Bereich beinhaltet das Thema Familienbetitigungen und Alltag einer Familie mit
einem Kind mit Horschiddigung. Hierzu konnte die Autorenschaft keine Studien finden.
Die kritische Bewertung und Beurteilung der Literatur erfolgte mithilfe der
Forschungspyramide von Tomlin und Borgetto (2011) (» Abb. 9). Zum besseren
Verstindnis der englischen Begrifflichkeiten, nutzt die Autorenschaft die deutschen
Ubersetzungen von Ritschl et al. (2016a). Die Pyramide hat drei Seiten (klinisch-
experimentelle Forschung, Versorgungsforschung und °qualitative Forschung) mit je vier
Leveln, wobei Level eins die niedrigste und Level vier die hochste Evidenz darstellt. Der
Boden der Pyramide beinhaltet die °deskriptive Forschung (Ritschl et al., 2016a).

High Internal Validity

Experimental
Research

Qualitative
Research

Preexisting groups with covariates

Case-control, preexisting groups

One-group pre—post study

Quantitative
Research

High External
Validity

Outcome
Research

Abb. 9: Die Forschungspyramide (Tomlin & Borgetto,
2011, S. 191)

Aufgrund der wenigen Studien zur Thematik dieser Forschungsarbeit, wurden auch dltere
Studien und die mit niedrigerem Evidenzlevel einbezogen. Weiterhin diente die
Eingrenzung des Zeitraums und die Kombination unterschiedlicher Schliisselworter dazu,
Studien zu finden, welche aktuell und inhaltlich relevant fiir die vorliegende
Forschungsarbeit sind.
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3.3.2. Entwicklung und Festlegung der Forschungsfrage
Becker (2016) gibt an, dass die Forschungsfrage die Auswahl des Studiendesigns und der
Forschungsmethoden leitet und dass sie am Ende der Forschung beantwortet werden
sollte, um neue Erkenntnisse fiir die Gesundheitsversorgung zu bieten. Laut Weigl
(2016b) gibt es verschiedene Zuginge zu einer Forschungsfrage. Hierbei bezieht er sich
auf DePoy und Gitlin (2011). Weigl (2016b) beschreibt, dass das personliche Interesse
an der Thematik, die Relevanz der Thematik oder auch die zur Verfiigung stehenden
Ressourcen, zu einer Forschungsfrage fiihren konnen. Zusitzlich beschreibt Babbie
(2010b), dass es drei unterschiedliche Zielsetzungen fiir Forschung gibt, welche sich auf
die Forschungsfrage und den weiteren Prozess auswirken:
1) Bei der °Exploration geht es darum, den/die Forscher_in mit einem Thema
vertraut zu machen. Sie wird meist angewendet, wenn das untersuchte Thema
noch relativ neu ist.

2) Die °Deskription hat das Ziel, Situationen und Phinomene zu beobachten und
anschlieffend zu beschreiben.

3) Bei der °Erklirung wird nach dem ,,Wie* gefragt und mithilfe der Uberpriifung
von °Hypothesen werden verschiedene Thematiken erforscht.

Bei der Formulierung von Forschungsfragen gibt es unterschiedliche
Konkretisierungsniveaus, welche meist damit verbunden sind, wie viel Literatur und
Forschung es bereits zu den Themen gibt (Weigl, 2016b). Je nach Konkretisierungsniveau
beschreibt Weigl (2016b) drei Arten von Fragestellungen:

1) Die allgemeinen Forschungsfragen eignen sich wenn wenig Vorwissen zu der
Thematik vorhanden ist oder der Zusammenhang neu ist. Diese Art Frage ist
verbunden mit dem deskriptiven oder explorativen Charakter der Studie.

2) Spezifischere Fragestellungen, werden verwendet, wenn eine Thematik bereits
in Teilen erforscht wurde und z.B. neue Fragen aufgekommen sind. Das
Konkretisierungsniveau ist hierbei etwas hoher.

3) Sind bereits viel Literatur und Forschungen vorhanden, konnen Hypothesen
formuliert werden, welche in der Studie falsifiziert oder verifiziert werden
(Weigl, 2016b).

Bei der vorliegenden Forschungsarbeit war der Zugang zur Forschungsfrage
hauptsichlich aufgrund von Interesse der Autorenschaft an der Thematik und den
Ergebnissen der Literaturrecherche gegeben. Die Forschungsarbeit hat nach Babbie
(2010b) einen explorativen Charakter, da das Thema noch sehr unerforscht ist. Die
Forschungsfrage entwickelte sich aufgrund der Literaturrecherche immer weiter. Das
Thema der urspriinglichen PIO-Frage, war zu spezifisch, weswegen die Autorenschaft
die Forschungsfrage anpasste und neue Themen, welche wihrend der Recherche
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auftraten, einbezog. Bei der Betrachtung der drei Forschungsfragentypen von Weigl
(2016Db) stellt sich heraus, dass die Autorenschaft die allgemeine Forschungsfrage nutzt,
da zu der Thematik nur wenig Vorwissen und Literatur vorhanden ist. Eine Hypothese
kann hierbei nicht aufgestellt werden, da die Autorenschaft hierfiir deutlich mehr
Forschungen zum Thema haben miisste, um Vergleiche heranzuziehen.

Die Forschungsfrage, auf welcher das gesamte methodische Vorgehen, basiert, lautet:

,» Wie gestaltet sich der gemeinsame Alltag in Familien mit einem oder
mehreren Kindern mit einer Horschadigung?“

Mantzoukas (2008) beschreibt die Problematik, dass Forschungsfragen oftmals sehr
allgemein und abstrakt sind. Daher empfiehlt er, Leitfragen aufzustellen, welche die
Forschungsfrage konkretisieren und helfen diese zu beantworten (Mantzoukas, 2008).

Die Autorenschaft entschied sich drei konkretisierende Leitfragen aufzustellen:

1) Wie gestalten sich Familienbetitigungen innerhalb von Familien, mit einem
oder mehreren Kindern mit einer Horschadigung?

2) Inwiefern beeinflussen Faktoren, Ressourcen oder Barrieren den
Familienalltag bzw. die Familienbetitigungen von Familien mit einem oder
mehreren Kindern mit einer Horschiadigung?

3) Inwieweit nutzen Familien mit einem oder mehreren Kindern mit einer
Horschiadigung Ressourcen und Strategien, um die Familienbetitigungen im
Alltag zu gestalten?

3.3.3. Wahl eines Forschungsdesigns

Die Wahl der Methode ist von grofler Bedeutung, da sie einen gro3en Einfluss darauf hat,
ob die Forschungsfrage entsprechend beantwortet werden kann. Generell gibt es
verschiedene quantitative und qualitative Forschungsdesigns (Ritschl, Prinz-Buchberger
& Stamm, 2016b). Laut Perkhofer, Gebhardt und Tucek (2016) steht die Untersuchung
des menschlichen Erlebens im Zentrum qualitativer Forschung. Es geht hierbei um die
Untersuchung von subjektivem Erleben (Perkhofer, 2016) und darum, die Erfahrungen
von Menschen zu verstehen, um daraus auf allgemeine Strukturen oder Abldufe schlielen
zu konnen (Perkhofer et al., 2016). Qualitative Forschung charakterisiert sich zudem
durch die Verwendung von nicht-standardisierten Methoden und eine flexible
Vorgehensweise. Weiterhin zeichnet sich qualitative Forschung durch ihren explorativen
Charakter aus, da es meist darum geht neue Erkenntnisse zu gewinnen. Die
Theorienbildung erfolgt induktiv, d.h. es werden allgemeine Aussagen aus den
Einzelfillen abgeleitet (Perkhofer et al., 2016). Hohsl (2016) beschreibt verschiedene
°Gitekriterien fiir qualitative Forschung. Hierunter fallen die °Authentizitit, die
°Glaubwiirdigkeit, die °Nachvollziehbarkeit und die °Ubertragbarkeit. Zuletzt die
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Zuverldssigkeit, welche ,,die Konstanz der Daten bei dhnlichen Bedingungen meint*
(Hohsl, 2016, S. 128). Um die beschriebenen Giitekriterien zu erreichen, zeigt Hohsl
(2016) verschiedene Maoglichkeiten, wie z.B. ein Forschungstagebuch, ein Peer-
Debriefing, eine Triangulation, ein °Member-Check, eine Sittigung oder genaue
Beschreibungen und stattgefundene Reflexionen, auf.

Im Unterschied dazu werden bei quantitativer Forschung standardisierte Methoden
genutzt, um mithilfe von Statistiken eine Hypothese zu iiberpriifen (Perkhofer, 2016).

Um die Entscheidungsfindung fiir das richtige Forschungsdesign zu erleichtern,
entwickelten Ritschl et al. (2016b) verschiedene Entscheidungsbdume. Eine Abbildung
der fiir die Forschungsarbeit relevanten Entscheidungsbiume findet sich im Anhang (P
Anlage 5 & 6).

Nachdem die Wissensliicke der Thematik der vorliegenden Forschungsarbeit aufgedeckt
wurde (™ Kap. 3.3.1.) und sich

eine Notwendigkeit fiir die [ Zu der Fragestellung existieren bereits Studien J
Forschung herausstellte, muss zur ‘

Beantwortung der Forschungs-

frage ein passendes Forschungs- [ Nein, es gibt hnliche Studien, aber J
desi on g ewihlt werden. Hierzu nicht direkt zu diesem Thema

wurde der Entscheidungsbaum ‘

von Ritschl et al. (2016b)

angewendet. Das Ergebnis der Eine empirische Arbeit erscheint notwendig, um

das Thema aufzuarbeiten bzw. die Forschungsfrage
zu beantworten.

Abb. 10. Die Literaturrecherche ‘

spezifischen Anwendung zeigt

ergab, dass keine Studien zur

Thematik existieren und ver- ]
Die Fragestellung handelt vom Erleben, den

gleichbare Studien nur &hnliche Erfahrungen von Menschen. Dann muss ein

Themen représentieren. FEine qualitativer Ansatz gewahlt werden.
empirische  Forschungsmethode
ist daher notwendig. Da sich die

Erleben und Erfahrungen der aus Interviews und Texter.

Forschungsfrage, auf subjektives
& e d [Inhaltsanalyse zum Beschreiben von Inhalten }

Teilnehmer_innen bezieht, wurde
sich fiir einen qualitativen Ansatz Abb. 10: Adaptierter Entscheidungsbaum

entschieden. (angelehnt an Ritschl et al., 2016b, S. 53 & 57)

Weiterhin hat die Autorenschaft sich an das Gedankengut der Phinomenologie angelehnt.
Darunter versteht Wertz (2016) eine wissenschaftliche Methode, welche das menschliche
Erleben erforscht. Die Analyse konzentriert sich auf die Bedeutung, wie Situationen
erlebt werden und ermoglicht ein deskriptives Verstindnis der essenziellen und
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unverinderlichen Strukturen des Erlebten. Das Ziel eines qualitativen Ansatzes oder einer
phidnomenologischen Studie ist niemals reprédsentative Ergebnisse zur Generalisierung zu
erhalten. Vielmehr geht es um die tiefgriindige Beschreibung des individuellen Erlebens
(Perkhofer et al., 2016; Wertz, 2016).

Als Forschungsmethode wihlte die Autorenschaft die °Inhaltsanalyse, welche zum Ziel
hat, eine systematische, regel- und theoriegeleitete Analyse ,,von Datenmaterial und
Texten, die vorwiegend durch Kommunikation erstellt wurden* (Ritschl & Stamm,
2016a, S. 93) durchzufiihren. Diese Forschungsmethode eignet sich, um die Bedeutung
von Interviews zu verstehen. Die Inhaltsanalyse findet z.B. zur Darstellung von Mustern,
Trends oder Unterschieden und zur Identifikation, Beschreibung, °Evaluation und
Beurteilung von Phianomenen, Anwendung. Es stehen verschiedene Analysemethoden
zur Verfiigung, durch welche am Ende ein Abbild des Grundmaterials entstehen soll
(Ritschl & Stamm, 2016a). Die Autorenschaft entschied sich fiir die zusammenfassende
Inhaltsanalyse nach Mayring (2010a), da sich diese eignet, wenn aufgrund geringer
Literatur keine Vorannahmen gebildet werden konnen. Sie hat den Vorteil, dass die
Kategorien aus den Rohdaten entstehen, sodass auch vorher nicht erwartete Aussagen
aufgenommen werden konnen.

3.3.4. Rekrutierung der Teilnehmer_innen
Die Rekrutierung sollte laut Ritschl und Stamm (2016b) bzgl. ihrer Art und Weise

durchdacht sein. Hierfiir gibt es C°probabilistische und ©°nicht-probabilistische
Stichprobenverfahren (Ritschl & Stamm, 2016b).

Die Autorenschaft nutzte fiir die Forschungsarbeit das purposive oder auch °judgmental
sampling als nicht-probabilistisches Stichprobenverfahren (Babbie, 2010c). Bei diesem
wihlt der/die Forscher_in laut Babbie (2010c) geeignete Teilnehmer_innen aufgrund
seines Wissens und seiner Beurteilung aus. Es eignet sich bei Forschungen, bei denen die
Anzahl moglicher Teilnehmer_innen begrenzt ist. Auf Basis eigener Uberlegungen und
der gelesenen Literatur, stellte die Autorenschaft Ein- und Ausschlusskriterien auf,
welche die Stichprobe eingrenzen, um eine Homogenitit dieser zu gewihrleisten.

Einschlusskriterien: Familien,
e welche ein Kind im Alter von 4-12 Jahren haben
e welche ein Kind haben, das eine chronische, angeborene oder erworbene
Gehorlosigkeit oder Schwerhorigkeit (mittelgradig oder hoher) hat.

Das Alter der Kinder wurde so gewéhlt, dass es sich nicht um Kleinstkinder handelt,
sondern die Kinder bereits eigene FEinfliisse in den Alltag der Familie einbringen.
Gleichzeitig sollten natiirliche Probleme der Pubertit die Ergebnisse nicht verdndern. Die
Horschiadigung sollte einen gewissen Schweregrad aufweisen, da eine sehr leichte
Schwerhorigkeit kaum Auswirkungen auf den Alltag der Familie hat (WHO, o0.D.) (»
Kap. 2.3.2.).
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Ausschlusskriterien: Familien,
e dessen betroffenes Kind weitere schwerwiegende Behinderungen hat.

Die Auswirkungen einer solchen Behinderung konnten das eigentliche Thema der
Forschungsarbeit iiberschatten.

Eine Teilnehmerzahl von sieben bis maximal neun Teilnehmer innen wurde von der
Autorenschaft angestrebt. Die Rekrutierung erfolgte deutschlandweit in zwei Phasen.
Zuerst wurde iiber eine gezielte Internetsuche eine Liste moglicher Organisationen,
Verbinde und Gruppierungen (auch Social-Media-Gruppen) erstellt, welche Interesse an
der Forschung oder Kontakt zu potenziellen Teilnehmer_innen haben konnten. Hierfiir
wurde eine E-Mail-Adresse erstellt, welche ausschlieBlich fiir Kommunikationszwecke
mit Organisationen, Institutionen, Teilnehmer_innen genutzt wurde. Zunichst wurde ein
Anschreiben (P> Anlage 7), mit der Bitte den Rekrutierungsaufruf (» Anlage 8) zu
verbreiten, erstellt und per Mail an die oben genannten Institutionen geschickt.
Interessierte Teilnehmer_innen wurden bzgl. der Ein- und Ausschlusskriterien iiberpriift.
Die Teilnehmer_innen erhielten zusétzlich ein ausfiihrliches Schreiben (P Anlage 9), mit
genaueren Informationen zur Forschungsarbeit, sodass alle Rahmenbedingungen
frithzeitig abgekldrt wurden. Da sich nur zwei Teilnehmer_innen zuriickmeldeten, war
eine zweite Rekrutierungsphase notig. Hierbei wurden gezielt Praxen der Logopéidie,
Ergotherapie und Horakustiker mit oben genannter Bitte kontaktiert. Insgesamt konnten
fiinf Familien rekrutiert und sechs Personen interviewt werden (» Abb. 11).
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3.3.5. Datenerhebung

3.3.5.1. Methode der Datensammlung
Bei qualitativer Forschung stehen laut Ritschl, Ritschl, Hohsl, Prinz-Buchberger und

Stamm (2016¢) Beobachtungen, Dokumentanalysen oder Selbstberichte zur Verfiigung.
Selbstberichte (Einzelinterviews und Fokusgruppen) eignen sich bei nicht beobachtbaren
Daten, bzw. um subjektive(s) Emotionen, Erleben, Erfahrungen etc. zu beschreiben.
Einzelinterviews sind zwar zeitaufwendiger haben aber den Vorteil, dass sie mehr in die
Tiefe gehen und auch personliche Themen angesprochen werden konnen. Fokusgruppen
haben den Vorteil, dass sie mehr die Breite der Thematik erfassen, da mehrere Personen
daran teilnehmen, welche unterschiedliche Erfahrungen mitbringen (Ritschl et al.,
2016¢).

Die Autorenschaft hat sich in der vorliegenden Forschungsarbeit aus verschiedenen
Griinden fiir die Durchfithrung von semistrukturierten Interviews als Methode der
qualitativen Datensammlung entschieden (Ritschl et al., 2016¢). Der Vorteil an
semistrukturierten Interviews ist, dass den Teilnehmer_innen Platz zum Erzihlen zusteht,
aber trotzdem bestimmte Inhalte abgefragt werden konnen (Ritschl et al., 2016c¢). Um das
komplexe System der Familie (™ Kap. 2.4.) zu verstehen, ist es wichtig in die Tiefe zu
gehen. Weiterhin ist das Thema ,,Familie* sehr personlich, weswegen sich ein Interview
in der Gruppe nicht eignet um dariiber zu reden. Fiir die vorliegende Forschungsarbeit
bedeutet dies, dass die Familien einzeln ggf. aber mit mehreren Familienmitgliedern
interviewt werden.

3.3.5.2. Entwicklung eines Interviewleitfadens
Ritschl et al. (2016¢) beschreiben die Entwicklung von semistrukturierten

Interviewleitfiden. Dabei wird darauf geachtet, dass bestimmte inhaltliche Themen,
welche aber noch Freiraum fiir Erzdhlungen lassen, abgedeckt werden. Der Leitfaden
beginnt mit °Initialfragen. Im Verlauf werden die angesprochenen Themen komplexer
und personlicher. Die Fragen orientieren sich am Vorwissen der Forscher_innen und den
Erkenntnissen aus der Literaturrecherche (P Kap. 3.3.1.). Um moglichst in die Tiefe zu
gehen, sollten die Fragen zum Erzdhlen anregen, d.h. °dichotome und °Suggestivfragen
werden vermieden. Die Nutzung von ,,Wie-Fragen* hingegen, regt zum Erzdhlen an und
ist daher geeignet (Ritschl et al., 2016¢). Brinkmann und Kvale (2018) beschreiben, dass
Folgefragen und Nachfragefragen einen erweiterten Ausbau eines Themas ermoglichen
konnen.

Die Autorenschaft entwickelte mithilfe der Literaturrecherche und dem Vorwissen einen
semistrukturierten Interviewleitfaden (» Anlage 10). Die Autorenschaft nutzte dabei das
PEO-Modell (> Kap. 2.6.) als Grundlage, um die inhaltlich relevanten Themen zu
identifizieren und Fragen zu formulieren. Die Fragen enthalten keine Vorannahmen oder
subjektive Einschitzungen und wurden hinsichtlich ihrer Wertneutralitdt und Relevanz
diskutiert. So entstand ein Fundus an Fragen, welcher weiterfiihrend kategorisiert wurde.

51



Bachelorarbeit 2019 Methodik Kohl, Miiller, Nolte

Die Kategorisierung ergab drei Kategorien, welche die Hauptfragen inkludieren
(Familie/Alltag/Familienbetédtigungen einer Familie mit einem Kind mit Hérschadigung).
Aus den so entstandenen Kategorien wurden neue zusammenfassende Fragen entwickelt,
sodass am Ende elf Hauptfragen entstanden. Bei der grundsitzlichen Gestaltung des
Interviewleitfadens, als auch bei der Formulierung der Haupt- und Unterfragen wurde
sich nach den Vorschldgen von Ritschl et al. (2016c) und Brinkmann und Kvale (2018)
gerichtet.

3.3.5.3 Durchfiihrung der Interviews
Das Interviewsetting sollte die interviewten Personen ermutigen, ihre Perspektive auf ihre

Welt und ihr Leben zu beschreiben (Brinkmann & Kvale, 2018). Weiterhin beschreiben
Brinkmann und Kvale (2018), dass die ersten Minuten eines Interviews entscheidend
sind, da die interviewten Personen hier einen Eindruck des Interviewers erhalten
mochten, bevor sie frei iiber ihre Erfahrungen und Gefiihle mit einer fremden Person
sprechen. In diesen ersten Minuten etablieren aufmerksames Zuhoren, Zeigen von
Interesse, Verstindnis und Respekt des Interviewers an den Erzdhlungen der interviewten
Personen einen guten Kontakt (Brinkmann & Kvale, 2018). Das Interview sollte durch
eine kurze Einfithrung in das Thema und den Grund des Interviews eingeleitet werden.
Die Nutzung von Aufnahmegeriten wird erklirt und bisherige Fragen der interviewten
Personen geklirt (Brinkmann & Kvale, 2018). Am Ende des Interviews werden offene
Fragen und Themen der Teilnehmenden abschlieBend aufgegriffen (Brinkmann & Kvale,
2018). Um ein Thema tiefgriindig zu erforschen ist eine hartnédckige und kritische Haltung
des Interviewers hilfreich. Weiterhin konnen Pausen oder kurze AuBerungen wie "mh",
des Interviewers, die Teilnehmenden dazu einladen, ihre Antworten weiter auszubauen
und gestellte Fragen in weiterer Tiefe zu beantworten (Brinkmann & Kvale, 2018). Die
Durchfithrung eines °Pre-Tests wird von Ritschl et al. (2016¢) empfohlen, um die
Durchfiihrung eines Interviews zu iiben und um ungiinstige Fragen vor den folgenden
Interviews nochmals zu iiberarbeiten.

Nun zur Durchfiihrung der Interviews bezogen auf die vorliegende Forschungsarbeit. Vor
den fiir diese Forschungsarbeit relevanten Interviews, wurde ein Pre-Test durchgefiihrt.
Dieser fand mit einer Familie statt, welche den Ein- und Ausschlusskriterien entspricht,
jedoch aus dem forschungsrelevanten Sampling genommen wurde, da die Ergebnisse des
Pre-Test Veridnderungen im Interviewleitfaden brachten. Das Interview wurde wie zuvor
beschrieben komplett durchgefiihrt. Im Anschluss folgte ein Evaluationsgesprich,
welches ebenfalls mit Diktiergeriten aufgenommen wurde. Zudem machte sich die
Autorenschaft Notizen. Der Evaluationsbogen fiir den Pre-Test. beinhaltet sowohl
inhaltliche Fragen als auch Fragen, welche sich auf die Interviewsituation bezogen (»
Anlage 11). Die Resultate des Evaluationsgesprichs wurden verwendet, um den
Interviewleitfaden zu verbessern. Es gab lediglich kleine Erginzungen, bzgl. der
medizinischen Versorgung und den Griinden der Horschidigung.
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Vor der Durchfiihrung der Interviews wurde mit den Teilnehmer_innen ein Termin und
ein ihnen vertrauter Ort fiir das Interview nach ihren Moglichkeiten und Wiinschen
abgesprochen. Weiterhin erhielten die Teilnehmer_innen vorab eine Einverstdndnis- bzw.
Datenschutzerkldrung (» Anlage 3) per Mail. Die Organisation und der Ablauf des
Interviews wurden bereits vorher in einem informativen Schreiben bekanntgegeben (P
Anlage 9).

In allen Interviews waren mindestens zwei Mitglieder der Autorenschaft anwesend. Vier
der Interviews wurden Face-to-Face im hiuslichen Umfeld gefiihrt und ein Interview aus
zeitlichen und organisatorischen Griinden iiber °Skype. Weiterhin war den
Teilnehmer_innen freigestellt, welche Familienmitglieder_innen am Interview
teilnehmen und ob ggf. mehrere einzelne Interviews oder ein gemeinsames Interview
gefiihrt werden sollten. Bei vier Interviews wurden die Miitter einzeln befragt und bei
einem nahmen Vater und Mutter gemeinsam teil. Die Sitzposition der Autorenschaft
wihrend des Interviews wurde flexibel den héuslichen Gegebenheiten angepasst. Im
Vorhinein bestimmte die Autorenschaft einen Hauptinterviewer, welcher alle Interviews
primir leitete. Die anderen Mitglieder der Autorenschaft stellten ggf. Zwischenfragen,
machten Notizen bzgl. bedeutsamer Gestik und Mimik der Teilnehmer_innen und
unterstiitzten den Hauptinterviewer. Reinders (2016) empfiehlt, die Interviews
aufzuzeichnen, damit im Nachhinein keine Informationen verloren gehen und die
wortwortliche °Transkription moglich ist. Die Autorenschaft nutzte hierfiir zwei
Diktiergerite und nahm die Interviews von unterschiedlichen Positionen im Raum auf,
um mogliche Storgerdusche auszugleichen.

Die Autorenschaft orientierte sich wihrend des gesamten Interviews an den zuvor
beschriebenen Kommunikations- und Verhaltenshinweisen fiir ein Interview von
Brinkmann und Kvale (2018). Im Anschluss an eine kurze BegriiBungsphase folgte die
Aufkldrung und Zustimmung bzgl. des Datenschutzes. Der Hauptinterviewer gab
darauthin einen kurzen Uberblick iiber die Thematik der Forschungsarbeit und fragte, ob
es vorab noch Fragen seitens der Teilnehmer_innen gab. AnschlieBend wurde der
Interviewleitfaden genutzt, um das Gespridch strukturiert, aber mit einer gewissen
Flexibilitit zu fithren. Zu Beginn des Interviews wurden strukturierte, weniger
personliche Fragen fiir einen gelungenen Einstieg genutzt. Weiterfithrend wurden Wie-
Fragen formuliert, sodass zunehmend personliches Erleben und Empfinden erfragt
wurden und die Teilnehmer innen zum Erzidhlen kamen. Die Autorenschaft horte wie
von Brinkmann und Kvale (2018) beschrieben aktiv, empathisch und wertneutral zu. Das
Ende des Interviews trat nicht nach einer bestimmten Linge des Interviews ein, sondern
sobald die Teilnehmer_innen keine neuen Themen mehr ansprachen, sich die Aussagen
wiederholten und keine Fragen mehr offen waren. Auch die Autorenschaft stimmte
untereinander ab, ob es noch Fragen gibt. Aus diesem Grund variierten die Interviews
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zwischen 45 und 95 Minuten. Zudem wurden die Teilnehmer innen iiber den weiteren
Ablauf bzgl. der Transkription aufgeklért.

3.3.6. Transkription der Audiodateien

Vor der Analyse der Rohdaten miissen diese transkribiert werden (Ritschl et al., 2016c¢).
Transkription ,, meint eine Wort-fiir-Wort Verschriftlichung des Gesagten. “ (Ritschl et
al., 2016¢c, S.126). Welche Regeln hierfiir aufgestellt werden und wie genau die
Durchfiihrung aussieht, hingt von der Autorenschaft ab.

Die Autorenschaft stellte vor Beginn der Transkription Transkriptionsregeln, angelehnt
an die Transkriptionsregeln von Dresing und Pehl (2018), wie auch eine Regelung
einheitlicher Schreibweise (» Anlage 12), auf. Die Transkriptionsregeln dienen dazu,
dass die Transkriptionen einheitlich, unabhingig von der Person welche transkribiert,
erstellt werden konnen. Fertige Transkriptionen wurden innerhalb der Autorenschaft
geteilt und von mindestens einem anderen Mitglied der Autorenschaft gelesen.

Die Transkription erfolgte mithilfe des Computerprogrammes ,,°F4*“. Ein exemplarischer
Auszug einer Transkription befindet sich im Anhang (P Anlage 13). Nach der
Transkription wurde ein Member-Check durchgefiihrt. Keine Riickmeldung seitens der
Teilnehmer_innen galt als keine Notwendigkeit der Verdnderung. Dieses Verfahren
wurde bereits am Interviewtermin mit den Teilnehmenden abgesprochen (P Kap.
3.3.5.3.). Insgesamt gab es keine inhaltlichen Verinderungen seitens der
Teilnehmer_innen.

3.3.7. Analyse der Rohdaten nach Mayring

3.3.7.1. Qualitative Datenanalyse

Bei der Wahl einer qualitativen Forschungsmethode eignet sich laut Mayring (2010b)
auch die qualitative Datenanalyse. Diese grenzt sich stark von der quantitativen
Datenanalyse ab, da es nicht darum geht Zahlbegriffe durch “mathematische Operationen
in Beziehung zu setzen. Die Aufgaben qualitativer Datenanalyse sind Hypothesenfindung
und Theorienbildung. Diese Hypothesen und Theorien, welche am Ende einer
qualitativen Forschung formuliert werden, werden in einer neuen Forschung mithilfe
quantitativer Methoden tiberpriift (Mayring, 2010b). Insgesamt gibt es drei Grundformen
qualitativer Datenanalyse:

1) Bei der Zusammenfassung geht es darum, das Material auf die wesentlichen
Inhalte zusammenzufassen und trotzdem am Ende ein Abbild des Grundmaterials
zu haben.

2) Bei der Explikation wird zu fraglichen Textteilen zusitzliches Material
hinzugezogen, welches diese erklirt und erlautert.

3) Bei der Strukturierung werden bestimmte Aspekte herausgefiltert bzw. unter
vorher festgelegten Ordnungskriterien eingeschitzt (Mayring, 2010c).
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Da die Literaturrecherche zeigte, dass das Thema dieser Forschungsarbeit kaum erforscht
ist und das Ziel der Analyse war, die Rohdaten zu Kategorien zusammenzufassen, wurde
sich fiir die zusammenfassende Inhaltsanalyse mit “induktiver Kategorienbildung nach
Mayring (2010a) entschieden.

3.3.7.2. Zusammenfassende Inhaltsanalyse nach Mayring
Die zusammenfassende Inhaltsanalyse nach Mayring (2010a) ist ein regel- und

theoriegeleitetes, systematisches Analyseverfahren und gehort zum Verfahren der
induktiven Kategorienbildung, bei dem die Kategorien direkt aus dem Ursprungsmaterial
abgeleitet werden. Dies geschieht mithilfe eines strukturierten
Verallgemeinerungsprozess, bei dem sich nicht auf vorab formulierte Theorienkonzepte
bezogen wird. Die zusammenfassende Inhaltsanalyse und die induktive
Kategorienbildung streben nach einer ,, naturalistischen, gegenstandsnahen Abbildung
des Materials ohne Verzerrungen durch Vorannahmen des Forschers, eine Erfassung des
Gegenstands in der Sprache des Materials. “ (Mayring, 2010a, S. 84). Das Ergebnis der
zusammenfassenden Inhaltsanalyse ist ein System an Kategorien, zu unterschiedlichen
Themen, welche mit konkreten Zitaten aus den Interviews hinterlegt werden. Das
Kategoriensystem kann am Ende im Hinblick auf die Fragstellung und die Erkenntnisse
aus der Literaturrecherche interpretiert werden (Mayring, 2010d). Vor jeder Analyse
sollte festgelegt werden, welches Material der Analyse zugrunde liegt. Weiterhin miissen
die Entstehungssituation und die formalen Charakteristika des Materials beschrieben
werden.

Mayring (2010a; 2010d) beschreibt sieben Schritte, welche den Ablauf der
zusammenfassenden Inhaltsanalyse strukturieren (P Abb. 12).
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Abb. 12: Ablaufmodell der zusammenfassenden
Inhaltsanalyse (Mayring, 2010a, S. 68)

Diese Schritte werden nun erliutert:

1) Bestimmung der Analyseeinheiten: Bei der Kodiereinheit geht es darum, den kleinsten
Materialbestandteil, welcher ausgewertet wird oder unter eine Kategorie fallen darf,
festzulegen. Die Kontexteinheit beschreibt den groften Bestandteil, der unter eine
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Kategorie fallen darf. Die Auswertungseinheit legt die Reihenfolge der Auswertung
der Textbestandteile fest.

2) °Paraphrasierung: Die Kodiereinheiten werden in eine auf den Inhalt beschrinkte
Form umgeschrieben. Hierbei werden nicht inhaltstragende Bestandteile gestrichen
und der Rest wird in eine einheitliche Sprachebene in grammatikalischer Kurzform
ibersetzt (Z1-Regeln).

3) Generalisierung: Zunichst wird das °Abstraktionsniveau bestimmt, welches angibt,
wie nah am urspriinglichen Text formuliert werden darf. AnschlieBend werden nun
alle Paraphrasen, welche unter dem Abstraktionsniveau liegen verallgemeinert.
Paraphrasen, welche bereits im Abstraktionsniveau impliziert sind, konnen
iibernommen werden (Z2-Regeln).

4) In der ersten °Reduktion kénnen nun Paraphrasen, welche inhaltlich gleich oder
dhnlich sind, gestrichen werden. Auch unwichtige Paraphrasen werden nicht weiter
analysiert (Z3-Regeln).

5) In der zweiten Reduktion werden Paraphrasen zusammengefasst, welche mehrmals im
Text auftreten und sich aufeinander beziehen bzw. inhaltlich dhnliches ausdriicken
(Biindelung & Integration). Fiir diese zusammengehorigen Paraphrasen wird dann ein
neuer Uberbegriff bzw. ein allgemein beschreibender Satz gefunden (Z4-Regeln).

6) Aus den neuen Uberbegriffen wird ein Kategoriensystem erstellt. Hiufig ist vor
diesem Schritt eine erneute Zusammenfassung notig, da noch zu viele Aussagen
vorhanden sind. Hierfiir wird das Abstraktionsniveau auf eine hohere Ebene gebracht
und es wird genauso vorgegangen wie in Schritt fiinf.

7) Das Kategoriensystem wird riickiiberpriift, um sicherzustellen, dass die neuen
Aussagen noch représentativ das Ausgangsmaterial abbilden. Alle urspriinglichen
Paraphrasen miissen also noch im Kategoriensystem wiederzufinden sein.

Im Folgenden wird die Anwendung der sieben Schritte nach Mayring (2010a) in dieser
Forschungsarbeit an einem Beispiel beschrieben. Dabei wird auf die ,,Bestimmung des
Ausgangsmaterials® nach Mayring (2010e) nicht eingegangen, da eine ausfiihrliche
Beschreibung in den Kapiteln zuvor erfolgte. Eine genaue Darstellung der
Vorgehensweise findet sich im Anhang (» Anlage 14).

1. Bestimmung der Analyseeinheiten
Die Autorenschaft legte fest, dass die Kodiereinheit nur wenige Worte umfassen kann.
Die Kontexteinheit umfasst alles bis hin zu inhaltsgleichen oder inhaltsdhnlichen Ab-
schnitten oder Absétzen. Die Auswertungseinheit wurde chronologisch gewihlt. D.h.,
die Textteile der einzelnen Interviews wurden in ihrer zeitlichen Abfolge analysiert.
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2. Paraphrasierung der inhaltstragenden Textstellen

In der ersten Spalte einer angelegten Tabelle wurde die wortliche Transkription des
Interviews eingefiigt. Dabei wurden die einzelnen Kodiereinheiten und Kontexteinhei-
ten sinngemal zusammengefiigt und in einzelne Tabellenzeilen kopiert. In der néchs-
ten Spalte wurde mithilfe der Z1-Regeln paraphrasiert. Beispiel: Transkription: ,, Und
ja. Das nimmt schon den Alltag so ein bisschen ein. Gerade wenn man dann noch so
dhm ja unerfahren ist und gar nicht mehr weif3. “ (T1, 00:05:18-4). Daraus wurde fol-
gende Paraphrase: ,,Das nimmt den Alltag schon so ein bisschen ein. Gerade wenn
man dann noch unerfahren ist und gar nichts weif3.*

3. Bestimmung des angestrebten Abstraktionsniveaus und Generalisierung der Pa-
raphrasen unter diesem Abstraktionsniveau
Zunichst wurde eine weitere Spalte in die Tabelle hinzugefiigt. Die Autorenschaft
entschied sich fiir ein niedriges Abstraktionsniveau, d.h., die Formulierungen sind nah
beim Text und wenig abstrakt. Die Paraphrasen wurden nach den Z2-Regeln diesem
Niveau angepasst und generalisiert. Paraphrasen mit dem angestrebten Niveau wurden
tibernommen. Beispiel: Die Paraphrase aus Schritt zwei wurde folgendermalen
generalisiert: Die Behinderung nimmt den Alltag schon ein, besonders wenn man noch
nicht so viel dariiber weil3.

4. Erste Reduktion durch Selektion, Streichen bedeutungsgleicher Paraphrasen
Die abstrahierten und  generalisierten  Paraphrasen = wurden  gesichtet.
Bedeutungsgleiche oder inhaltlich dhnliche Paraphrasen wurden in einer Farbe
markiert und durch Uberbegriffe oder kurze beschreibende Sitze zusammengefasst
(Z3-Regeln). Nicht inhaltstragende Paraphrasen wurden gestrichen. So entstanden
viele Vorldufer der spiteren Kategorien. Diese Vorldufer wurden in der Tabelle mit
dem Buchstaben ,,K* und einer entsprechenden Nummerierung zur Transparenz
versehen. In die erste Spalte einer neuen Tabelle wurden die zuvor erstellten
Vorlduferkategorien eingefiigt und thematisch durch Voriiberlegungen sortiert.
Beispiel: Aus der generalisierten Paraphrase aus Schritt drei wurde folgende
Vorlduferkategorie: K14 - Einfluss der Behinderung auf den Alltag.

5. Zweite Reduktion durch Biindelung, Konstruktion, Integration von Paraphrasen
auf dem angestrebten Abstraktionsniveau
In der zweiten Reduktion wurde anhand der Z4-Regeln eine Biindelung der Paraphra-
sen durchgefiihrt. Die entstandenen Vorkategorien wurden erneut generalisiert und ge-
biindelt. Hierfiir wurde das Abstraktionsniveau angehoben, sodass sich mehr von den
spezifischen Aussagen getrennt wurde und allgemeinere Aussagen formuliert wurden.
Beispiel: Zusammen mit vier anderen Vorlduferkategorien wurde die Vorlduferkate-
gorie aus Schritt vier erneut generalisiert und gebiindelt zu: Verdnderung des Fami-
lienalltags, der sprachlichen Entwicklung der Familie und familidrer Strukturen
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aufgrund der Horschddigung. Danach wurde diese generalisierte Form erneut mit an-
deren Aussagen zusammensortiert.

6. Zusammenstellung der neuen Aussagen als Kategoriensystem

Aus diesen vorsortierten und zweimal generalisierten Vorkategorien wurden die end-
giiltigen Kategorien eines Interviews gebildet. Hierfiir wurde eine weitere Spalte an-
gelegt und die nach der zweiten Generalisierung entstandenen Vorkategorien wurden
nochmals zu Themen sortiert. Fiir die thematisch dhnlichen Vorkategorien, wurde ein
letztes Mal ein Uberbegriff bzw. ein beschreibender Satz formuliert. Diese Kategorien
waren zunichst jedoch interviewspezifisch.

Die Bildung der endgiiltigen Kategorien, welche eine Zusammenfassung aller inter-
viewspezifischen Kategorien darstellen, erfolgte in mehreren Schritten. Zunéchst wur-
den gemeinsame Themen der Kategorien aufgeschrieben. Im nichsten Schritt iiber-
legte sich die Autorenschaft Uberbegriffe fiir alle zu einem Thema passenden Katego-
rien. Beispiel: Zusammen mit 16 anderen vorsortierten Vorkategorien wurde die Vor-
kategorie aus Schritt 6 zu folgender Endkategorie des Interviews gefasst: K*3: Ein-
fliisse der Horschddigung, welche mit Veridnderungen der alltiglichen Ablidufe, dem
Zusammenleben, den Familienwerten und der Personlichkeitsentwicklung einherge-
hen.

7. Riickiiberpriifung des zusammenfassenden Kategoriensystems am Ausgangsma-
terial
Insgesamt fanden drei Riickiiberpriifungen statt. Jedes Mitglied der Autorenschaft
fiihrte bei seiner eigenen Analyse eine Riickiiberpriifung durch, indem den Kategorien
die Vorlduferkategorien aus der ersten Reduktion zugeordnet und passende Zitate her-
ausgesucht wurden. Eine zweite Riickiiberpriifung fand durch ein weiteres Mitglied
der Autorenschaft statt, welches die Analyse kontrollierte.
Nachdem die endgiiltigen Kategorien gebildet wurden, fand erneut eine gemeinsame
Riickiiberpriifung statt, indem die Autorenschaft Zitate auswihlte und iiberpriifte, in
welche Kategorie diese passen.
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4. Darstellung der Resultate

Im folgenden Kapitel werden die Resultate der aktuellen Forschungsarbeit beschrie-

ben und mit Zitaten der Teilnehmer innen bele

gt. Die Analyse der Daten nach Mayring

(2010a) ergab insgesamt vier Hauptkategorien. Die Hauptkategorien wurden zusitzlich

in zwei bis drei Subkategorien aufgeteilt, um die vielen beinhalteten Themen getrennt

voneinander zu beschreiben. Die Abb. 13 zeigt einen Uberblick iiber alle Haupt- und

Subkategorien.
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4.1. K*“1: Darstellung des Familienkomplexes

Die erste Kategorie befasst sich mit der Darstellung des Familienkomplexes. Der Fami-
lienkomplex meint dabei das System der Familie, welches sich hier aus dem Selbstbild
der Familie, den Einfliissen der Horschidigung auf den Familienkomplex und den Wert-
vorstellungen der Familie zusammensetzt.

4.1.1. K*“1.1.: Familienselbstbild
Im Bereich Familienselbstbild beschreiben die Teilnehmer_innen, welche Perspektive die
Familie oder Familienmitglieder auf die Horschadigung des Kindes hat oder haben.

T2 beschreibt, dass ihre Familie ,,noch nie was Negatives dran gesehen [hat], dass
sie [das Kind mit Horschddigung | jetzt diese Horschddigung hat oder dass sie hier eine
Extrawurst braucht oder so“ (01:24:03-0). Damit spiegelt sie die neutrale Haltung der
Familie gegeniiber der Horschidigung und den Bediirfnissen des Kindes mit Horschadi-
gung. Hingegen beschreibt T1, das Familienselbstbild wie folgt: ,,Ja auch ein bisschen,
dass wir halt zwei Kinder mit Horschddigung haben, macht uns glaube ich auch
aus [...]“ (00:08:37-0), was zeigt, dass die Horschidigung durchaus priagend fiir die Fa-
milie ist. T4 spricht davon, dass durch die Situation mit dem Kind mit Horschidigung
eine Belastung entsteht und die Perspektiven von Familienmitgliedern voneinander ab-

weichen. ,, Also ich sehe mich da irgendwie in so einer Auflenseiterposition mit meinem
Sohn und [...] ich kann das alles nicht tragen” (00:16:47-1).

Weiterhin erldutert T4 den Umgang mit ihrem Kind mit Horschadigung: ,,/...] wir [...]
versuchen so ganz normal auch mit ihm [dem Kind mit Horschddigung | umzugehen, also
wir machen einfach alles so, wie wir das machen und so machen wir das auch mit unserer
Tochter* (01:06:29-6). T6 beschreibt das Zusammenleben der Familie als ,, /.../ dhnlich,
wie bei anderen Familien auch. Also wir haben jetzt kaum Unterschiede, wenn wir jetzt
mal [bei] anderen Familien [gucken], die dhnlich alte Kinder haben* (00:20:03-4). T5
berichtet von ihrer Perspektive auf die Horschidigung und beschreibt deren Auswirkun-
gen als weniger einschneidend als bei anderen Erkrankungen. ,,/...] wenn ich mir iiber-
lege, dass wir ein vollig gesundes Kind haben, dass einfach ein Sinn durch Elektroden
ersetzt bekommen hat. Mehr oder weniger. Und wenn ich mir da andere Kinder angucke,
die wirklich wer weifs was fiir Probleme [...] oder fiir Baustellen haben“ (00:57:39-3).

T2 erklirt, wie die Familie gemeinsam Entscheidungen getroffen hat, um die Kommuni-
kation mit dem Kind mit Horschiddigung zu fordern: ,, Genau wie das Gebdirdensprache
lernen [...]. Wir hatten wie gesagt iiber zwei Jahre acht Stunden die Woche jemanden
hier bei uns. Aber das haben wir irgendwie als Familie gesagt , Wir wollen das. Fiir Je.
[das Kind mit Horschddigung ] mochten wir das. Und wir mochten es alle fiir Je.* [...]
(01:24:03-0). Die Auswirkung auf die Familie beschreibt sie dabei wie folgt: ,, Also uns
hat das noch [...] stdarker gemacht sag ich jetzt einfach mal* (T2, 01:24:03-0).
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4.1.2. K*“1.2.: Einfliisse auf den Familienkomplex
Diese Subkategorie enthdlt Aussagen der Teilnehmer innen dariiber, welche Einfliisse,
die Horschddigung des Kindes auf die Familie oder Mitglieder der Familie hat.

So beschreibt T2 den Einfluss des Kindes mit Horschdadigung auf ihre eigene Entwick-
lung und sagt: ,, Und ich muss ganz ehrlich sagen, so als Mutter [...] Ja dieses Kind hat
mich echt [...] zu jemandem ganz anderen gemacht* (00:47:41-9).

Auf die Frage, welche Auswirkungen das Verhalten des Kindes mit Horschiddigung auf
die Familie hat, antwortet T3 ,,/.../ dass sich einfach alles um ihn [das Kind mit Hor-
schadigung] dreht. Man immer hinterher ist. Und wenn er halt vom Tisch aufsteht und
will spielen gehen, dann guckt man was macht er, holt ihn wieder zuriick.[...] Also wir
alle stecken schon denke ich eine ganze Ecke zuriickum das alles auszuglei-
chen [...]“ (00:35:19-5) und spricht damit auch EinbufBen fiir die Familienmitglieder an.

T4 berichtet, dass sich Alltagssituationen mit einem Kind mit Horschiddigung und einem
Geschwisterkind ohne Horschadigung unterscheiden. Fiir sie wird dies auch in scheinbar
nebensichlichen Situationen erkennbar und sie erzéhlt: ,, Und das sehe ich natiirlich bei
meiner Tochter [hat keine Horschddigung]. Es ist alles leichter [...] wenn man ein Kind
hat, dass die Entwicklungsschritte geht. [...] heute Morgen saf3 sie da und dann hat sie
die Fliegen summen gehort [...]. Und dann kommt man ins Gesprdch miteinander
(00:07:10-4).

Zwei Teilnehmerinnen zeigen auf, welchen Einfluss die Horschiddigung auf Geschwister-
kinder hat. Dabei bemerkt T2, dass ,,der Grofle [grofse Bruder] [...] natiirlich immer so
ein bisschen im Schatten seiner Schwester [steht]* (00:06:06-6). Ahnliches erortert TS5
bzgl. ihrer Familie: ,,Ja und wo dann natiirlich auch das andere Kind [ohne Horschddi-
gung] irgendwie total drunter gelitten hat, weil wir stindig nur [...] tiberall [...] mit dem
Kleinen [Kind mit Horschddigung] unterwegs waren *“ (00:59-44-7).

T2 bezieht sich auch darauf, wie sich die Kommunikation durch Gebérden auf jlingere
Kinder in der Familie auswirkt und berichtet: ,, Die Kleine [die kleine Tochter] ist jetzt
zwei. Sie spricht nicht viel, sie gebdrdet. Sie gebdrdet natiirlich, weil sie das alles so
nebenbei so mitkriegt“ (00:16:27-2).

T3 spricht von der Wichtigkeit von Kommunikation und sagt ,,/.../, dass Kommunika-
tion [...] schon eine ganz grofie Rolle ist [und eine] wichtige Rolle spielt um einfach mit-
einander gewisse Dinge kldren zu konnen und ausfechten zu konnen und wenn man dieses
Instrument einfach nicht hat [ ...] ja wie will man es machen? [...] “ (00:52:31-4). T4 be-
zieht sich ebenfalls auf den Aspekt der Kommunikation und erklirt: ,,/.../ es waren ein-
fach viele Beobachtungen, die ich gemacht habe, so im Alltag mit Oma, Opa, Freunden
also engsten Freunden, dass mit dem Kind [mit Horschddigung] nicht so kommuniziert
wird. Das ist einfach so. Also es[...] baut sich so eine Barriere auf* (00:09:25-
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8). Weiterhin beschreibt T4: ,,/...] wenn man ein Kind hat, das nicht horen kann,
dann [...] findet so eine Verstummung statt* (00:08:10-0).

T3 spricht Herausforderungen durch die Horschidigung des Kindes an, welche sich auf
die Eltern auswirken. Hierbei bezieht sie sich auch auf andere Erkrankungen und erldu-
tert: ,, Ich denke immer da kann man sich gar nicht reinfiihlen. Was dort Eltern leis-
ten [...]. Oder auch mit anderen [...] Krankheiten, was manche Kinder so haben, was
das ganze Leben [...] und [die] Entwicklung beeintrdchtigt [...] “ (00:53:21-1). Zudem
erkennt T3: ,, Ich denke was man dort als Eltern leistet und fiihlt und macht [ ...] das kann
jemand mit einem gesunden Kind gar nicht so nachvollziehen“ (00:53:21-1). Auch T4
bemerkt Schwierigkeiten und Auswirkungen auf sie selbst, welche die Horschidigung
des Kindes mit sich bringt. ,,/.../ diese ganze [...] kommunikative [...] Einstellung war
so [...] schwierig und auch der Druck war enorm hoch bei mir. Also das empfinde ich
auch heute so“ (00:16:26-9). Weiterhin geht T4 auf den Einfluss der Horschiadigung des
Kindes auf die Familie ein und sagt: ,,/...] es war auch [...] innerhalb unserer Familie
eine Zerreifiprobe den F. [das Kind mit Horschddigung] taub aufwachsen zu se-
hen [...]“ (00:15:18-2).

4.1.3. K*“1.3.: Wertvorstellungen der Familien

Die Wertvorstellungen der Teilnehmer_innen sind in vielen Punkten @hnlich und werden
deswegen nicht alle zitiert, sondern aufgezéhlt: Zusammenhalt als Familie (T4, 00:05:48-
6; T6,00:04:19-9; T2, 00:33:59-6; T1, 00:05:22-5), gemeinsam Zeit verbringen (Unter-
nehmungen oder Mahlzeiten) (T3, 33:03:30-5; T4, 00:58:12-9; TS, 00:28:48-9), Riick-
sicht aufeinander nehmen (T1, 00:06:42-6; T2, 00:51:41-1; T4, 00:03:07-7) und Norma-
litdt im Alltag (T6, 00:39:46-0; T2, 00:49:20-0) wurden von den Teilnehmer_innen ge-
nannt. Bei der Betrachtung der Werte zeigt sich, dass sich alle Werte auf das Leben mit-
einander und auf das System der Familie beziehen, nicht auf einzelne Familienmitglieder.

Das Thema der Kommunikationsformen wurde von der Autorenschaft zu den Wertvor-
stellungen gezdhlt, da die Resultate zeigen, dass es den Familien wichtig ist, auf die Be-
diirfnisse des Kindes mit Horschdadigung einzugehen. Dies verdeutlicht im weiteren Sinne
den Wert der Gleichberechtigung und die Bedeutsamkeit von Teilhabe.

T2 sagt dazu ,,/...] fiir uns war eben halt die Kommunikation so wichtig* (00:12:24-
0). Allerdings sind damit verschiedene Arten der Kommunikation gemeint. Auch T4 be-
tont die Wichtigkeit der Gebirdensprache fiir sich und ihren Mann: ,,/.../ wenn man das
Thema Gebdrdensprache [...] so in den Alltag integrieren mochte [...] das haben wir da-
mals und machen wir auch heute. Also das ist uns auch meinem Mann total wich-
tig“ (00:23:19-1). T6 berichtet hingegen: ,, Wir legen den Fokus jetzt nicht mehr auf die
Gebdrden, sondern wir versuchen dem Kind [das Kind mit Horschddigung | moglichst in
der horenden Welt [...] dann zu integrieren“ (00:23:24-0). Die dargestellten Zitate zei-
gen, dass die Familien sowohl die Gebardensprache, als auch die Lautsprache oder Kom-
bination aus beidem in ihrem familidren Alltag nutzen.
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4.2. K**2: familidre Betatigungsperformanz

Die zweite Kategorie beschiftigt sich mit der familidren Betidtigungsperformanz. Die Be-
tatigungsperformanz meint die Ausfithrung der Familienbetitigungen. Diese Kategorie
beinhaltet drei Subkategorien, welche zunichst die Betitigungen, Routinen und Rituale
der Familie darstellen. Anschlieend geht es um Einfliisse und Herausforderungen, wel-
che auf die Gestaltung und Ausfithrung der Familienbetitigungen wirken.

4.2.1. K*“2.1.: Betitigungen, Routinen und Rituale

Diese Subkategorie zeigt, welche Betidtigungen, Routinen und Rituale von den einzelnen
Teilnehmer_innen beschrieben werden. Hierbei geht es lediglich um Familienbetitigun-
gen, d.h. Betidtigungen, welche von mindestens zwei Familienmitgliedern (» Kap.
2.4.3.2.) gemeinsam durchgefiihrt werden. Da die Betédtigungen der einzelnen Familien-
mitglieder nicht relevant fiir die vorliegende Forschungsfrage sind, wurden diese nicht
mit in die Kategorie integriert.

Bei der Analyse der Resultate stellte sich heraus, dass die Terminologie des PEO-Modells
nicht optimal fiir die Darstellung der hier gewonnenen Informationen bzgl. der Betitigun-
gen ist. Daher nutzt die Autorenschaft fiir die folgende Darstellung eine andere Einteilung
der Betitigungen. Die Einteilung und die Terminologie bzgl. Betitigung des CMOP-E
zeigten sich hier als sinnvoll. Hierbei werden die Betidtigungen zwischen Selbstversor-
gung, Freizeit und Produktivitit unterschieden (Polatajko et al., 2013). Law et al. (1996)
beschreiben zudem, dass das PEO-Modell aus den Annahmen der kanadischen Ergothe-
rapie entstanden ist, weswegen die beiden Inhaltsmodelle kombinierbar sind.

Die Teilnehmenden beschreiben grundsitzlich, dass sie normale Betidtigungen durchfiih-
ren. T2 sagt: ,,/...] es ist normal. [...] es gibt eigentlich nichts, was wir nicht machen “
(01:07:38-8). Auch T5 antwortet auf die Frage, ob es Aktivititen gibt, welche aufgrund
der Horschidigung vermieden werden, mit: ,, Ne. /...] Wiirde ich nicht sagen “ (01:01:40-
3).

Die genannten Betitigungen fallen hauptsichlich unter den Bereich der Freizeit. Insge-
samt wurden viele aktive Betdtigungen genannt, welche die Familien gemeinsam durch-
fiihren. Einige Teilnehmer_innen nennen das Schwimmen gehen, als gemeinsame Beta-
tigung. ,,/...] Schwimmen gehen eigentlich auch alle gerne. Das machen wir dann auch
oft am Wochenende* (T1, 00:07:29-2). Hierbei zeigt sich, dass die Betdtigung in unter-
schiedlichen Familienkonstellationen stattfindet. T4 sagt: ,,/...] wir [...] gehen [...] nur
zusammen schwimmen ““ (00:34:29-8) In der Familie von T6 spielt eher der Sicherheits-
aspekt eine Rolle, denn ,,/...] sobald er [das Kind mit Horschdidigung] im Wasser ist, ist
immer einer dabei. Gerade weil er noch nicht schwimmen kann* (00:10:23-5).

Auch das Fahrradfahren scheint eine beliebte Familienbetitigung der Teilnehmer_innen
zu sein, welche in einer unterschiedlichen Intensitidt durchgefiihrt wird. TS sagt, dass sie
»ab und zu mal Radtouren* (00:35:45-5) machen. T2 hingegen erzéhlt: ,, Wir machen
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auch oft Familientouren mit dem Fahrrad* (01:07:38-8).

Weitere aktive, freizeitliche Familienbetitigungen, welche die Teilnehmenden nennen,
sind verschiedenste Arten von Ausfliigen. ,, Wir gehen manchmal noch ins Familienzent-
rum, da gibt es [...] Familiennachmittage [ ...] mit basteln oder mit toben [ ...] oder Spiel-
platz* (T1, 00:25:02-6). Die Familie von T5 macht ,.total gerne Ausfliige egal ob jetzt ins
Schwimmbad, in Zoo [oder] in Parks* (00:05:19-6). Sie gehen ,, auch total gerne in die
unterschiedlichsten Museen“ (T5, 00:35:02-4).

Der Besuch von Verwandten oder auch von Gehorlosentreffen stellt eine weitere Betiti-
gung dar, welche oftmals mit der gesamten Familie ausgefiihrt wird. .,/...] wenn wir jetzt
[...] nach D. fahren zu diesem Gehdrlosentreffen, ist es ja eigentlich fiir J., aber das ist
fiir die anderen auch ein Highlight* (T2, 00:52:55-0). T4 sagt dazu: ,,/...] Fahrten zu
[...] Gehéorlosen[treffen] [...], Besuch von Freunden, [da] ist F. immer dabei “ (00:57:47-
0).

Im Bereich der ruhigen Freizeit ist eine viel genannte Betitigung das gemeinsame Lesen.
In zwei Familien lesen alle Familienmitglieder zusammen. ,,Was wir gerne machen alle
ist eigentlich lesen* (T1, 00:07:29-2). ,, Wir lesen alle total gerne, auch zusammen “ (TS,
00:05:19-6). In der Familie von T2 hingegen, findet das Vorlesen unter Geschwistern
statt. ,, So mit Geschichte vorlesen [...] bei der Kleinen [der kleinen Schwester] [...], das
macht Je. [das Kind mit Horschdidigung] dann meistens in Gebdrdensprache “ (00:50:28-
2).

Zusitzlich zu den genannten Familienbetitigungen, welche die Mehrzahl der Teilneh-
mer_innen beschreibt, gibt es einige ausgefallenere Betidtigungen, welche nur einzelne
Familien durchfiihren. T2 erzéhlt, dass sie mit ihrer Tochter mit Horschdadigung You-
Tube-Videos dreht, um den Menschen die Gebédrdensprache ndherzubringen. ,,Also wir
haben ja immer versucht ganz viel in die Offentlichkeit zu gehen und zu sagen ,Mensch
die Gebdrdensprache ist toll‘. Wir machen YouTube Videos “ (00:57:15-5). Weiterhin be-
suchen sie Podiumsdiskussionen. ,,Wir waren [...] eingeladen vom Deutschen Gehérlo-
senbund [...] zu einer Podiumsdiskussion* (T2, 00:57:58-4). Eine andere Familie singt
in einem Gebardenchor. ,,/...] wir sind als ganze Familie im Gebdrdenchor eines Karne-
valsvereins und das glaube ich auch mit viel Freude“ (T5, 00:04:55-9).

Nur wenige Teilnehmende beschreiben Familienbetitigungen, welche in den Bereichen
Selbstversorgung und “Produktivitit stattfinden. T2 berichtet, vom gemeinschaftlichen

Hausaufgabenmachen. ,,Hausaufgaben machen wir eigentlich alle immer gemeinschaft-
lich* (00:41:34-7).

Bei T1 helfen die dlteren Kinder bei kleineren Tatigkeiten: ,,/...] Mittagessen ist immer
sowas, dass wir dann auch zusammen selbst kochen ““ (00:08:04-5). Auch die Versorgung
von Geschwistern, ist eine gemeinsame Betitigung. ,, Die grofien Geschwister [...] wol-
len auch immer [...] mithelfen beim Wickeln oder Nuckel geben oder fiittern oder sowas
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[..]" (T1, 00:21:02-8).

Neben den Betitigungsbereichen, welche im CMOP-E beschrieben werden, scheinen den
Teilnehmenden bestimmte familidre Routinen und Rituale wichtig zu sein. Zur Darstel-
lung dieser nutzt die Autorenschaft die Definitionen von Fiese et al. (2002) (» Kap.
2.4.3.1.). Diese Routinen und Rituale haben fiir die Familien eine hohe Bedeutung und
kehren im Alltag immer wieder. Fiir T1 ist das morgendliche kuscheln ein Ritual: ,,/.../
wenn die Kinder am Wochenende morgens irgendwie ins Bett kuscheln kommen. Das ist
eigentlich schon so wie so ein Ritual“ (00:42:02-7). T4 sagt: ,, Das gemeinsame Essen,
dass wir kuscheln vor dem Schlafengehen. Der Ablauf ist eigentlich immer gleich, also
der wiederholt sich [...] “ (00:45:50-6). T2 beschreibt noch ein weiteres Ins-Bett-Geh-
Ritual: ,,Keiner geht hier [ ...] ins Bett ohne dem anderen irgendwie gute Nacht zu sagen *
(00:51:41-1).

4.2.2. K*“2.2.: Einfliisse und Herausforderungen bei der Gestaltung von Fa-
milienbetédtigungen

Diese Subkategorie beschiftigt sich mit verschiedenen Einfliissen und Herausforderun-
gen der Horschiadigung, welche sich auf die Gestaltung der Familienbetidtigungen auswir-
ken. Die Autorenschaft bezieht hierbei sowohl duflere als auch innere Einfliisse mit ein.
AuBere Einfliisse sind z.B. zeitliche Faktoren und innere z.B. das Verhalten des Kindes.

Die Teilnehmenden beschreiben viele Faktoren, welche die Gestaltung der Familienbeti-
tigungen aufgrund der Horschiadigung beeinflussen. Zunéchst dulern drei Teilnehmende
einige allgemeine Faktoren, welche nicht auf einzelne Betédtigungen, sondern auf den All-
tag bezogen sind. T2 sagt dazu: ,, /Die Horschddigung] nimmt schon den Alltag so ein
bisschen ein* (00:05:18-4). T3 &ullert: ,,Eine Behinderung, egal welcher Art, beeintrdich-
tigt ja das Familienleben schon ein Stiick weit mehr. Also viele Therapien und dass Frei-
zeit drauf geht “ (00:03:46-5). T6 betont zudem die Auswirkungen der Horschidigung auf
andere Familienmitglieder: ,, Also wir haben gemerkt, dass wir fiir den normalen famili-
daren Alltag eben nicht mehr die Zeit haben. Das er [der grofie Bruder] auch schonmal

hinten driiber gefallen ist*“ (01:00:20-7).

Nun werden die duleren Einfliissen beschrieben. Ein Aspekt, welchen viele Familien
kommunizieren, ist das Tragen oder Nicht-Tragen der CI, welches eine Auswirkung auf
die Art der Kommunikation und das Verhalten des Kindes wéhrend einer Betitigung hat.
., Wenn er [das Kind mit Horschdadigung[[die CI] dann [...] nachts oder morgens friih
mal nicht trigt oder wenn er dann hier ins Planschbecken geht, dann reden wir mit ihm
tiber Gebdrdensprache“ (T6, 00:07:14-8). T2 bemerkt ebenfalls, dass ,,/...] sobald [die
Cl] ab [sind], fingt [das Kind mit Horschddigung] sofort an wieder die Héinde zu benut-
zen, um sich mit mir zu unterhalten* (01:03:06-3). T4 berichtet iiber eine Verhaltensbe-
obachtung bei ihrem Sohn: ,, Er hat den CI gar nicht an und macht den Fernseher immer
ganz leise (00:32:30-6). Zudem erzdhlt T4, wie sie die Gebirdensprache beim
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Schwimmen bewusst einsetzt, um mit ihrem Sohn zu kommunizieren: ,,/...] ich glaube
da [beim Schwimmenl] ist es einfach so, da ist es mir dann bewusster, dass er [das Kind

mit Horschddigung] nichts hort und da setze ich eher dann auch Gebdrden ein*
(01:08:34-9).

Die Teilnehmer_innen beschreiben zudem, inwiefern bestimmte Situationen eine Aus-
wirkung auf das Tragen oder Nicht-Tragen des CI haben. Hierbei taucht besonders die
Betitigung des Schwimmens auf. So dullert T6: ,, Es kann schonmal in so Hallenbdidern
sein, dass es dann viel zu laut und schallig ist und dann will er [das Kind mit Horschddi-
gung] die [CI] auch aushaben “ (00:10:44-5). T1 sagt zudem: ,,/...] zum Beispiel bei der
Wasserrutsche da muss er [das Kind mit Horschddigung | halt eben vorher die Horgerdite
rausmachen und dann versteht er nicht unbedingt [...] wenn ihn jemand ruft [...]*
(00:31:56-7).

AuBerdem wurde geduBert, dass die CI besonders in Situationen mit vielen Nebengeriu-
schen sinnvoll sind. T3 sagt dazu folgendes: ,,/...] alles was vielleicht mit ein bisschen
mehr Hintergrundgerduschen ist oder mit mehr Leuten, da braucht er [das Kind mit Hor-

schdadigung] sie schon“ (00:35:09-7).

Weiterhin beschreiben die Teilnehmer_innen, den Einfluss, dass sie immer viel mitneh-
men miissen, wenn sie bspw. einen Ausflug machen. ,,/.../ dass wir halt immer gucken,
[...] dass die Technik am Platz ist und ob man immer alles dafiir mit hat, die Akkus und
so [...]“ (T3, 00:31:42-3). T2 sagt ebenfalls: ,, Wir miissen halt immer irgendwie alles
dabeihaben “ (01:08:25-5). Auch im Urlaub bendtigt die Familie von T6 besondere Vor-
richtungen: ,, Also bei uns ist immer im Urlaub, wir miissen dann gucken, dass wir Strom
haben, damit wir seine Akkus laden konnen* (01:08:16-1).

Auch der zeitliche Aspekt wird von den Teilnehmer_innen benannt. T2 erzéhlt dazu:
,, Wie gesagt in der Woche ist kaum Zeit fiir irgendwelche anderen Sachen* (01:04:54-
5). Bei T6 ist es so, dass freie Zeiten gerne fiir gemeinsame familidre Aktivitdten genutzt
werden: ,, /...] wir [haben] dann auch schonmal Zeit [ ...] einen Nachmittag wirklich ter-
minfrei zu Hause zu verbringen. Und da wird dann auch gespielt, gemalt* (00:25:22-1).

Neben den duBeren Einfliissen spielen auch gewisse Verhaltensweisen des Kindes mit
Horschiadigung eine groBe Rolle bei der Gestaltung der Familienbetitigungen. Hierzu du-
Bert sich T3: ,, Naja wie gesagt, dadurch dass wenn man jetzt auch zum Beispiel Freizeit-
angebote in Anspruch [nimmt], wo er [das Kind mit Horschddigung ] zugucken oder zu-
horen muss. Dass er einfach nicht lange unbedingt immer Interesse daran hat [und] ob
man [...] ihn quasi so nebendran bespafsen muss und alle anderen kénnen sich es angu-
cken oder anhéren oder was auch immer“ (00:31:02-0). T3 berichtet auch iiber die Ab-
striche, die die Familie aufgrund des Verhaltens ihres Kindes mit Horschadigunng ma-
chen muss: ,, Ruhige Aktivititen mit meinem Sohn gibt es nicht weil der stindig [...] auf
und nieder ist und immer wie gesagt, rechts und links sich fiir alles interessiert*
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(00:33:09-4). ,,/...] Naja alles was extrem laut ist [...] meiden wir, also ich weif3 nicht.
Zum Beispiel Konzertbesuche oder so etwas ne. [...] aus dem einfachen Grund, [...] weil

er dann dort vor Ort wenn es ihm zu viel wird einfach verriickt spielt. Das ist das eine
Problem* (T3, 00:45:42-7).

Zuletzt hat auch die Horschiddigung selbst, als innerer Faktor, eine Auswirkung auf die
Gestaltung der Familienbetitigungen. T2 bemerkt, dass ihre Tochter bei bestimmten Be-
tatigungen aufgrund der Horschadigung nicht voll integriert ist: ,,Also sie macht es [La-
ternenziige] dann schon. Sie kriegt das dann auch mit, aber man merkt sie ist nicht voll
integriert, sag ich jetzt einfach mal ““ (01:06:04-9). T3 beschreibt Sekundérfolgen der Hor-
schiadigung, welche sich auf Betédtigungen auswirken: ,, Was aber einfach diesem, denke
ich auch, Wortverstdndnis [...] geschuldet ist. Weil ja bei ihm Kauderwelsch ankommt,
aber er ja nicht viel versteht oder nicht alles versteht. Und dadurch [...] ist halt auch das
Interesse schnell rum [...]“ (00:31:31-9). T2 erklirt weiterhin, dass sie je nach Zustand
des Kindes entscheiden muss, ob gemeinsame Betétigungen durchgefiihrt werden kénnen
oder erst eine Pause notig ist. ,, Wir miissen erstmal gucken, schafft sie die Hausaufgaben
sofort oder machen wir erst Pause? Weil wenn wir keine Ruhepause einhalten, dann [...]
haben wir auch Situationen, dass sie anfingt zu erbrechen. Das ist dann einfach dieser
Horstress, der morgens in der Schule ist. Den bringt sie natiirlich mittags mit““ (00:41:34-
7).

4.3. K*“3: Problemldsestrategien der Familien

Die nachfolgende Kategorie thematisiert Verhaltensadaptionen und den Einsatz von
Hilfsmitteln im Alltag der Familie bzw. in speziellen Situationen. Die mittels der Prob-
lemlosestrategien adaptierten Szenarien konnen in einem priméren oder sekundéren Zu-
sammenhang mit der Horschddigung des Kindes stehen, miissen es aber nicht.

4.3.1. K*“3.1.: Verhaltensadaptionen

In dieser Subkategorie werden alle Arten und Weisen von verdndertem, der Situation an-
gepasstem Verhalten aufgegriffen. Die Autorenschaft zidhlt auch die Adaptionen von
Kommunikation, bzw. die Kommunikation selbst mit zum Verhalten. Verhalten ist eine
bewusste oder auch unbewusste Aktivitit, welche von auflen beobachtbar ist (Online Le-
xikon fiir Psychologie und Piddagogik, 0.D). Da die Kommunikation ebenfalls ein von
aufBen beobachtbares Geschehen ist, kann sie zum Verhalten gezédhlt werden. Um mit dem
Gegeniiber zu kommunizieren, muss die Person sich auch in ihrem kommunikativen Ver-
halten an die andere Person anpassen. Im Fall der Familien mit einem Kind mit Horschi-
digung, miissen andere Familienmitglieder Gebédrden nutzen, um die Kommunikation mit
dem Kind zu ermoglichen.

Ein zentraler Punkt in allen Interviews stellt die Gestaltung der Kommunikation dar. Da-
bei ist besonders die Gebirdensprache ein wichtiges Mittel der Wahl. So war die Antwort
von T6 auf die Frage, welche Bedeutung die Gebirdensprache fiir sie
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habe: ,,/...] [Gebdrdensprache war] erstmal die einzige Moglichkeit mit dem Kind [mit
der Horschidigung] zu reden. Und dadurch hatten die einen sehr hohen Stellen-
wert“ (00:23:24-0). Fast alle Teilnehmer_innen gaben an, einen Gebirdenkurs gemacht
zu haben oder diesen in kiirze zu belegen. So berichtet T3 ,,/...] Gebdrden machen wir
Jjetzt ungefdhr seit Februar/Mdrz. [...] Und wir sind aber gerade dabei einen Hausgebdir-
den-Sprachkurs zu beantragen. “ (00:13:16-3). Die Teilnehmer_innen sagen immer wie-
der, dass auch nach der Versorgung des Kindes mit einem CI oder Horgerit, Gebédrden
weiter in der Kommunikation unterstiitzend genutzt wurden, oder eben dann, wenn eine
akustische Kommunikation schwer ist. So berichtet T5: ,, Aber sonst ist [nach der Coch-
lea Implantation] eigentlich immer weniger zu Hause in Gebdrden. Sondern wirklich nur
[...] in Situationen, in der er [das Kind mit Horschddigung] nichts horen
kann* (00:07:41-1). Im Interview mit T4 erzihlt diese, auch nach der CI-Implantation
weiterhin Gebidrden zu verwenden und betitelte dies sogar als, ein Automatis-
mus ““ (01:08:34-9). Des Weiteren wurden in allen Interviews Strategien einer unterstiitz-
ten Kommunikation beschrieben. Diese Strategien umfassen ein Spektrum von bewuss-
tem Sprechen iiber gezieltere Nihe bis hin zum Einsatz von Blickkontakt als auch Lip-
penlesen. TS5 berichtet: ,, Ich habe das Gefiihl, dass ich automatisch nicht unbedingt lang-
samer, aber wirklich versuche deutlich zu sprechen* (00:21:15-4). T2 verweist auf die
bewusste Positionierung zu ihrem Kind. So sagt T2: ,,/.../ wir versuchen, dass [wir] re-
lativ nah eben halt direkt gegeniiber hinsetzt, dass sie [das Kind mit Horschéidigung] es
halt vom Mundbild [...] sehen kann* (00:55:26-5). Weiter sagte T2:, Schon al-
lein Mundbild, das ist halt wichtig fiir sie (das Kind mit Horschddigung]“ (00:16:27-
2).Eine weitere Strategie der Kommunikationsunterstiitzung beschreibt T4, denn
sie ,, /[...] suche immer Blickkontakt“ (00:55:53-4).

Neben dem unterstiitzen von Kommunikation wurden ebenso Strategien beschrieben, die
Umwelteinfliisse, wie laute Gerdusche oder Hintergrundgeridusche, verhindern. So be-
schreibt T4 ,, /... ] ich mache oft das Radio aus, [...] [denn] wenn wir sprechen es ist halt
schwierig“ (01:03:32-5). Auch T1 beschreibt eine dhnliche Situation beim Autofahren
mit laufendem Radio. T1 erklirt: ,, /.../, wenn wir mit dem Auto fahren und man will ihm
[dem Kind mit Horschddigung ] irgendwas sagen und es lduft irgendwie Musik, dann [...]
muss man die Musik ausmachen “ (00:30:45-9). Doch auch andere Orte mit lauter Musik
oder vielen Hintergrundgeriduschen stellen eine Herausforderung fiir die Familien dar.
Dies beschreibt T2 am Beispiel von grof3eren Familienfeiemn: ,,/...] da versucht man na-
tiirlich bei Familienfeiern [...], wenn es dann jemanden gibt [der sich mit meiner Tochter
unterhalten mochte], dass man dann einfach in den Nebenraum geht, wenn da einer ist
oder man sich wirklich direkt [neben sie] hinsetzt [...] “ (00:56:12-3).

Von mehreren Teilnehmer_innen wurde zudem von Regeln und Verhaltensweisen be-
richtet, welche die Kommunikation leichter gestalten oder mogliche Gefahrensituationen
vermeiden sollten. Eine solche Gefahrensituation zeigt sich nach Aussage von T6 u.a.
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beim Fahrradfahren. Sie nutzen folgende Strategie: ,, Aber meistens ist es auch so, dass
die Kinder dann irgendwie zwischen uns fahren [beim Fahrradfahren] und [die Kommu-
nikation] funktioniert auch so““ (T6, 00:44:03-0). Ein weiteres, passendes Beispiel fiir das
Vermeiden von Gefahrensituationen und der damit einhergehenden Kommunikation be-
schreibt T1 am Beispiel eines Spielplatzbesuches: ,,/...] wenn es irgendwie kein Spiel-
platz mit Abgrenzung ist dann machen wir immer vorher ab irgendwie wo er hin darf und
wo nicht. Genau so ist das eigentlich auch beim Fahrradfahren oder im Strafienver-
kehr* (00:46:07-7). Regeln zu einer erleichterten Kommunikation sind bspw. ,, Ge-
sprdchsregeln (T2, 00:35:21-4), welche eine besondere Rolle, in der familieninternen
Kommunikation nach der Aussage von T2, haben. Diese Regeln zeigen sich darin, dass
bei gemeinsamen Gesprichen klar kommuniziert wird, wer mit dem Sprechen an der
Reihe ist. Zusitzlich hat das Kind mit Horschiadigung die Moglichkeit zu sagen: ,, Stopp,
ich habe das nicht mitgekriegt. Sag das nochmal“ (T2, 00:35:48-6).

4.3.2. K*“3.2.: Einsatz von Hilfsmitteln

Diese Subkategorie geht genauer auf die Arten von den Familien verwendeten Hilfsmit-
teln und deren Nutzung ein. Die Autorenschaft versteht den Begriff Hilfsmittel als tech-
nische Hilfsmittel.

Den groBten Stellenwert und die grofite Bedeutung im Spektrum der Hilfsmittel haben
die Horgeridte und CI der Kinder. TS berichtet sehr positiv iiber die Wirkung des CI auf
die Gesamtsituation des Kindes und beschreibt es zusammenfassend, dass ,,/...] wir ein
vollig gesundes Kind [haben] dass einfach ein Sinn durch Elektroden ersetzt bekommen
hat“ (00:57:39-3). Auch andere Familien beschreiben einen sehr positiven Einfluss des
CI. Im Fall der Tochter von T2 fordert diese ihre CI schon morgens ein, ,, weil sie hilflos
war, weil sie wusste, wenn ich das nicht hab, dann kann ich nicht verstehen. Und fiir uns
war eben halt die Kommunikation so wichtig“ (00:12:24-0). Uber die primire Funktion
auditive Reize wahrzunehmen oder zu unterstiitzen werden auch °Features, wie die Kopp-
lung eines CI an andere Hilfsmittel situationsangepasst genutzt. So erldutert TS das Hor-
spielhoren ihres Sohnes wie folgt: ,,/...] man koppelt das CI mit dem °Minimikrophon
und das Minimikrophon kann durch einen ganz normalen Klinkenstecker dann mit einem
anderen Gerdt verbunden werden *“ (00:37:48-9).

Mehrfach wurde auch von Hilfsmitteln berichtet, welche die Eigenstindigkeit des Kindes
fordern und ermdglichen sollten, unabhingig von auditiven Signalen zu sein. Beispiele
fiir diese Art der Hilfsmittel sind Tiirklingeln mit Lichtsignalen, Feuermelder mit Licht-
signalen oder Lichtsignalwecker, auch mit Vibrationskissen. So gibt T1 an, ,, eine [Feu-
ermelder-] Blitzanlage [...] einen Blitzwecker, mit einem Vibrationskissen‘ zu nut-
zen (01:12:26-0). Auch T4 berichtet: ,, Wir haben ein Lichtsignal an, also wenn man klin-
gelt [...]° (00:49:18-8). Weiter gibt T4 an, auch einen ,, Rauchwarnmelder *“ mit Lichtsig-
nalen zu besitzen (00:50:04-3).
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Aus dem Bereich der kommunikationsunterstiitzenden Hilfsmittel wurden besonders oft
die °FM-Anlage als auch das Minimikrophon genannt. Diese kommen besonders in Situ-
ationen zum Einsatz, wo Nebengerdusche oder Hintergrundgerdusche die Kommunika-
tion erschweren. So berichtet T3, das Minimikrophon werde ,, nur im Morgenkreis ge-
nutzt“ (00:28:49-8). T1 beschreibt ein Beispiel aus dem Bereich der Familienbetitigun-
gen: ,, Wir haben die FM-Anlage auch schonmal beim Fahrradfahren, weil wenn sie [das
Kind mit Horschidigung] dann vorgefahren ist, dass man dann sagen konnte [...]. ,Du
musst da vorne anhalten ‘* (01:15:16-4). Doch auch in anderen Bereichen, wie etwa der
Schule finden die Hilfsmittel Verwendung. ,, FM-Anlage, die wird genutzt von der Leh-
rerin, ich hoffe auch von anderen Lehrern* (T4, 00:43:43-1).

Neben der gelungenen Nutzung von Hilfsmitteln werden jedoch auch Situationen be-
schrieben, in denen diese Hilfsmittel spezieller Anpassung bediirfen oder schlichtweg
nicht genutzt werden konnen. Das hiufigste Beispiel ist die Anpassung des CI beim
Schwimmen, da die Nisse den CI schaden kann. So beschreibt T4: ,, [Im Schwimmbad]
hat [das Kind mit Horschdidigung das CI] aus“ (01:07:36-4). ,,/...] da sind wir meistens
mit ihm im Wasser* (T4, 01:08:42-9). Auch T6 bezieht sich auf die Situation im
Schwimmbad und beschreibt eine spezielle Anpassung des CI: ,, Er [das Kind mit Hor-
schadigung ] hat spezielle Schwimm-CI, die werden dann umgebaut. Die trigt er meistens
auch. Es kann schonmal in so Hallenbddern sein, dass es dann viel zu laut und schallig ist
und dann will er die auch aushaben “ (00:10:44-5). T1 verweist darauf, dass ihr Sohn die
Horgerdte immer trage, auBler wihrend des Schlafens und ,,zum Schwimmen natiir-
lich [...] aber sonst triigt er die den ganzen Tag* (00:18:36-6).

Ein Aspekt, der nicht vergessen werden darf, ist, dass die meisten Hilfsmittel Batterien
oder Akkus benotigen. Der Einsatz entsprechender Hilfsmittel benétigt somit immer auch
Planung und vorausschauendes Verhalten der Eltern und des Kindes mit Horschédi-
gung. So beschreibt T4, dass sich das Kind selbst um die Batterien kiitmmert: ,,/.../ [Er]
hat Batterien in seinem Ranzen, dass er [sie] selber wechselt [...] “ (00:48:50-3). Auch
T2 erzihlt, dass die Verantwortung fiir die stindige Mitnahme von Batterien bei dem
Kind mit Horschddigung liegt: ,, ‘Ne, [...], dass musst du jetzt selber‘. Und jetzt ist es
schon so, sie [das Kind mit Horschddigung] hat in jeder Jackentasche Batterien [...]
(01:08:25-5).

Den abschlieBenden Punkt stellen alltédgliche Gegenstinde dar, welche bewusst als Hilfs-
mittel eingesetzt werden. So wird bspw. eine Miitze bei Regen getragen, um das CI vor
Nisse zu schiitzen oder eine Badehaube verhindert das Abfallen der CI beim Schwim-
men. Eine pragmatische Losung beschreibt T4: ,, Wenn jetzt das Wetter so ist wo ich sage
,Denkst du mal an deine Miitze? ‘, damit der Prozessor nicht nass wird [...]“ (01:07:03-
7). T3 berichtet von der Situation im Schwimmbad und beschreibt ihre Losung fiir das
Abfallen der CI: ,, Badekappe drauf™ (00:24:01-1).
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4 .4. K‘“4: Herausfordernde und bereichernde Umwelteinfliisse
Wihrend der Interviews wurden immer wieder Faktoren und Einfliisse ausgehend von
der erweiterten Familie, Behorden, Institutionen, Selbsthilfegruppen oder Verbénden,
also der sozialen und physikalischen Umwelt, genannt. Dabei stellte sich heraus, dass
diese Einfliisse sehr unterschiedlich ausfallen konnen und unterschiedlich aufgefasst wer-
den konnen.

4.4.1. K*“4.1.: Unterstiitzung durch soziale Infrastruktur

Eine innerfamilidre Unterstiitzung stellen oft Verwandte dar, sofern Familienverhéltnisse
und rdumliche Nihe dies zulassen. Im Falle von T4 verhindert eine Distanz zwischen den
Wohnorten teilweise den engen Kontakt mit weiteren Familienmitgliedern: ,, Das [ge-
meint ist der Kontakt] ist natiirlich, wenn man weiter weg wohnt, [... ] immer ein bisschen
schwieriger“ (00:03:07-7). Diesen Fall hat T3 nicht, denn ihr Vater ,,/...] betreut sozu-
sagen die Kinder auch einmal die Woche mit*“ (00:01:58-3). Die Unterstiitzung durch an-
dere Familienmitglieder geht bei T6 sogar noch etwas weiter: ,, Also es passiert auch
schonmal unter der Woche und dann werden die dann von Oma und Opa zum Kindergar-
ten und zur Schule gebracht. Je nachdem, wenn es dann mal sein muss“ (00:03:03-1).

Neben der Familie stellen auch besonders Selbsthilfegruppen und Elterngruppen eine Un-
terstiitzung dar, besonders was den Austausch von Informationen und die gegenseitige
Beratung angeht. So antwortet T4: ,, Wir [haben] gesagt okay, der erste Weg ist eine
Selbsthilfegruppe fiir Eltern. Also wir hatten viel Arztekontakt und [...] brauchte[n] dann
erst einmal eine Pause (00:13:44-1). T2 gibt noch einen weiteren, wichtigen Aspekt
an: ,,/...] wo wir immer drauf geachtet haben ist eben auch, dass wir Elterngruppen be-
sucht haben, wo auch andere Kinder waren, die schon Cochlea-Implantate hatten oder
auch Horgerdte hatten, weil das war so fiir die ldentifikationsfindung total wich-
tig“ (00:09:14-5). Es werden also viele Treffen und Veranstaltungen eben solcher Grup-
pen besucht, aber ebenso digitale Medien als Plattformen zum Austausch genutzt. So sagt
T2 ,, Zeitalter Facebook macht ja alles méglich* (00:05:18-4). ,, Also das war dann so,
dass wir dann nach einer Stunde [eine] riesengroffe Gemeinschaft hatten, wo dann jeder
Jjedem irgendwo irgendwas erzdhlt hat und gesagt hat , Mensch da kannst du mal anrufen,
da kann[st] du mal anrufen und frag mal* [...] “ (T2, 00:05:18-4). Auch andere Familien
berichten von digitaler Vernetzung. T5 bspw. benennt ,, Facebook “ als Moglichkeit des
Austauschs (TS5, 00:52:11-9). Abgesehen von Selbsthilfegruppen und dhnlichen Gruppen
berichten Teilnehmer_innen von Unterstiitzung durch staatliche Institutionen wie °Friih-
forderstellen oder diverse Beratungsstellen. T2 beschreibt ihre positiven Erfahrun-
gen: ,,Und [die] Beratungsstellen vom Landesbildungszentrum haben uns aufgekldrt
[iiber die Diagnose und die Folgen der Horschdidigung] “ (00:04:28-0). Auch was die
moglichen Kompensationen angeht, sind Institutionen, wie im Fall von T4, beratend ta-
tig: ,, Friihforderstelle wurde dann mit reingenommen. [...] [Bei einer Beratung] da ging
allerdings beim Thema Gebdrdensprache [...] ein Rollo hoch [...] “ (00:14:32-0).
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Auch Verbinde, wie z.B. Elternverbénde fiir Eltern von Kindern mit Hérschéddigung, bie-
ten potentielle Unterstiitzung durch die Vermittlung von Informationen und Bera-
tung. ,,/...] wir [hatten] dann im Rahmen des Bundeselternverbandes auf einer Tagung
ein Mediationsgesprdch. Also [...] wir [kamen] nach Hause und dann habe ich gesagt
Ja, also das geht jetzt so nicht mehr [ohne CI] “* (T4, 00:15:58-0).

Letztlich gibt es eine Vielzahl an moglicher Unterstiitzung aus der Umwelt, welche Fa-
milien mit einem Kind mit Horschddigung in Anspruch nehmen kénnen. ,, Ich konnte halt
sofort mit jeder Frage irgendwo hingehen und fragen und egal ob es jetzt Richtung, also
bei uns jetzt Uniklinik war oder ob es jetzt Richtung Privatpersonen waren [...]. Oder
iiber Biicher habe ich mir auch unheimlich viel dann erstmal angelesen, dass ich dann
wusste, worum geht es iiberhaupt [bzgl. der Diagnose] ““ (T5, 00:56:08-0).

4.4.2. K“4.2.: Umweltbedingte Hindernisse fiir die Familie

Nachdem in der vorherigen Subkategorie auf die unterstiitzenden Faktoren der Umwelt
eingegangen wurde, geht es in dieser Subkategorie um die Hindernisse, welche durch die
Umwelt fiir die Familie entstehen. Diese Hindernisse haben fiir die Familie Auswirkun-
gen auf die Gestaltung des Alltags. Die Autorenschaft betrachtet sowohl organisatorische
als auch gesellschaftliche Hindernisse.

Bezogen auf organisatorische Barrieren, d@u3ern die Teilnehmenden eine Vielzahl an Fak-
toren. Von vielen Teilnehmer_innen werden verschiedenste Problematiken mit Kranken-
kassen und Behorden beschrieben. T2 duBlert sich wie folgt: ,, Also es [...] ist [...] eigent-
lich ein ewiger Kampf [ ...] die einfachsten Dinge fiir das Kind zu bekommen *“ (00:07:43-
6). Um die Problematiken mit den Amtern zu iiberwinden, ist in Einzelfillen auch eine
Klage nétig. ,, Wir haben eine Klage gelaufen gehabt [...] gegen das Landessozialamt,
weil sie ihren Behindertenausweis nicht kriegen konnte oder sollte, wie ihr der zu stand *
(T2, 00:06:50-5). TS5 duBert zudem einige Wiinsche bzgl. der Behorden: ,, Und wir wiin-
schen uns eigentlich viel eher von den Behorden mehr entgegenkommen, mehr Flexibili-
tdt, mehr Schnelligkeit “ (00:55:13-5).

Des Weiteren beschreiben T3 und TS5, die Hindernisse, welche im Kontakt mit einzelnen
Arzten entstehen. Bei T3 wurde zunichst eine Fehldiagnose gestellt: ,, den A. [das Kind
mit Horschddigung | haben sie mit 8 Monaten im U-Heft als horendes Kind angekreuzt
(00:08:39-6). Auch T5 beschreibt Fehleinschédtzungen bzgl. der Entwicklung des Kindes:
,Und dann [...], dass sie uns dann auch zuerst mit vollig falschen Daten eingeschiditzt
hatten. Die sie [...] sich ganz am Anfang genommen hatten und das Kind war aber schon
ein halbes Jahr weiter in seiner [ ...] medizinischen Begutachtung *“ (00:55:13-5). Ein wei-
terer Kritikpunkt von T2 ist die Beratung: "Beim Hals-Nasen-Ohrenarzt [ ...] hief es dann
‘Mensch es gibt dieses Cochlea-Implantat, damit kann sie [das Kind mit Horschddigung |
wieder horen ‘. Da muss ich jetzt im Nachhinein sagen ,scheif3 Beratung‘, weil das wird
einem gesagt ,Das wird eingesetzt, das Kind hort wieder und dann ist es toll*. So, aber
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dass das Kind natiirlich damit erstmal horen lernen muss und [...] das auch ganz viel mit
dem Kind macht, wird einem natiirlich nicht gesagt* (00:08:30-0). T4 geht zudem auf
den Personalmangel in den Institutionen ein: ,,Also wir hatten die Friihforderstelle [...].
Da war es aber so [...], dass die [...] zu dem Zeitpunkt kein Personal hatten, das perfekt
die deutsche Gebdrdensprache [spricht] “ (00:23:19-1).

Neben den organisatorischen Hindernissen beschreiben die Teilnehmenden auch gesell-
schaftliche Hindernisse, welche ihren Alltag beeinflussen. T2 und T3 beschreiben, Hin-
dernisse, welche aufgrund des mangelnden Verstindnisses der Gesellschaft bzgl. der Hor-
schiadigung, entstehen. T2 sagt dazu: ,,/...] das ist halt immer wieder Aufkldrungsarbeit
und das ist echt miihsam. Weil bis man die Leute so weit hat und die erstmal sensibilisiert
hat, das dauert. Und man redet eigentlich immer genau das gleiche* (01:00:27-6). T3
beschreibt zusitzlich, die Reaktionen von anderen Menschen auf das Kind: ,,Ja egal wo
man hinkommt [...], man [ist] immer [...] in Erkldrungsnot, [weil viele nicht kennen] was
das Kind iiberhaupt am Kopf hat und warum es so ist wie es ist* (00:29:55-2). ,,Wenn
man irgendwo hin geht, hat man immer alle Augen auf sich* (T3, 00:30:28-3). T3 be-
schreibt neben dem gesellschaftlichen Unverstdndnis auch die Reaktion der Familie da-
rauf: ,,/...] bevor man dann Stress mit vielen Leuten hat oder so dieses Gefiihl hat, 100
Augen auf sich [zu haben] und man [nicht Herr der Lage wird] dann zieht sich einer
zurtick mit dem Kind* (00:50:25-1). T2 erkennt auch den Druck durch die Gesellschaft
und die Einstellung der Gesellschaft gegeniiber der Horschddigung: ,.Jeder versucht ir-
gendwie ein Kind mit Beeintrdchtigung zu reparieren” (00:35:21-4). ,,Und ja es ist halt
immer dieser Erwartungsdruck der von aufsen sowieso schon immer auf sie [das Kind mit
Horschddigung] ein prescht [...]* (T2, 00:43:58-1).

Ein weiterer Aspekt ist die soziale Umwelt, welche von T4 als mogliches Hindernis be-
schrieben wird: ,, Wenn man die Umstinde betrachtet, wo wir leben, wie wir leben, dass
[...] die Familie, die Freunde alle horend sind, [...] war das die beste Entscheidung. [...]
Wenn das nicht geklappt hdtte mit dem CI, was ja auch moglich ist, [...] hdtten wir um-
ziehen miissen* (00:27:36-1). Auch die Kommunikation kann laut T4 durch die soziale
Umwelt erschwert werden: ,,/...] meine Schwester hat einen neuen Freund, der hat mit
[dem Kind mit Horschddigung | im Dialekt gesprochen und das hat er dann nicht verstan-
den [...]“ (00:54:03-5).
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5. Diskussion

Im folgenden Kapitel werden die im letzten Kapitel dargestellten Resultate diskutiert und
mit den Thematiken aus den Grundlagen der Forschung verkniipft. Zunichst werden die
drei aufgestellten Leitfragen sowie die Forschungsfrage (» Kap. 3.3.2.) diskutiert und
beantwortet. Anschliefend werden die Resultate mit dem PEO-Modell (» Kap. 2.6.) ver-
kniipft, sodass die ergotherapeutische Sichtweise mit einbezogen wird. Der Blick auf die
familienzentrierte Ergotherapie (» Kap. 2.1.2.) bei Familien mit einem Kind mit Hor-
schidigung ermdglicht den Transfer auf die praktische Arbeit. Zuletzt folgt die Betrach-
tung der Forschungsarbeit im Hinblick auf ihre Stirken und Schwichen.

5.1. Diskussion der Leitfragen

5.1.1. Diskussion der ersten Leitfrage
., Wie gestalten sich Familienbetiitigungen innerhalb von Familien, mit einem oder
mehreren Kindern mit einer Horschidigung?“

Zur Beantwortung der ersten Leitfrage wird beschrieben, welche Familienbetitigungen
Familien mit einem Kind mit Horschddigung durchfithren. Weiterhin geht es um das
»Wie“ bei den Familienbetatigungen.

Bei der vorliegenden Forschungsarbeit wird deutlich, dass die Familienbetidtigungen ei-
nen grofen Einfluss auf den gemeinsamen Alltag haben und diesen auch ein Stiick weit
strukturieren. Die Teilnehmenden nennen im Hinblick auf die Strukturierung des Alltags
verschiedene Rituale und Routinen, wie z.B. das gemeinsame Einnehmen von Mabhlzei-
ten, das Kuscheln vor dem Schlafengehen oder auch das Gute-Nacht-Sagen (T1,
00:42:02-7; T4, 00:45:50-6; T2, 00:51:41-1). T4 (00:45:50-6) beschreibt explizit, dass
der abendliche Ablauf immer gleich ist. Fiese et al. (2002) stellten in ihrem Review (P
Kap. 2.4.3.1.) ebenfalls fest, dass Routinen und Rituale einen starken Einfluss auf die
Organisation des Familienlebens haben. In dem Punkt der Organisation zeigt die For-
schungsarbeit dhnliche Resultate, wie das Review von Fiese et al. (2002).

AuBerdem lidsst sich sagen, dass die Familienbetitigungen in ganz unterschiedlichen
Konstellationen durchgefiihrt werden. Grundsitzlich gilt jedoch, dass die meisten Fami-
lienbetidtigungen mit der gesamten Kernfamilie stattfinden, denn die Teilnehmenden be-
schreiben meist, dass sie alle zusammen z.B. Ausfliige machen (T2, 01:04:54-5; T1,
00:21:02-8). In der ethnographischen Studie von Bonsall (2014) (» Kap. 2.5.) wurde
ebenso herausgefunden, dass eine hohe Variabilitit hinsichtlich der Konstellationen bei
den Familienbetédtigungen besteht.

Uber die Entstehung von Familienbetitigungen, erziihlen die Teilnehmer_innen nur we-
nig. T2 (00:53:55-3) berichtet, dass sie sich am Wochenende zusammensetzen und be-
sprechen, was unternommen wird, wobei die Kinder ein Mitspracherecht haben. T5
(00:47:29-0) hingegen erzihlt, dass sie iiber die Klinik, in der das Kind behandelt wurde,
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von einem Gebirdenchor erfahren haben, an welchem sie jetzt regelméfig teilnehmen.
Im Vergleich zur Studie von Bonsall (2014) (» Kap. 2.5.) ergab diese Forschungsarbeit
noch neue Erkenntnisse. Bonsall (2014) beschrieb, dass Familienbetidtigungen durch ge-
meinsames Tun und durch die Impulse einzelner Familienmitglieder entstehen. Die erste
Aussage bestitigt T2. Der zweiten jedoch steht die Aussage von T5 entgegen, da bei ithnen
der Impuls durch eine Institution entstand.

Nun zum eigentlichen °Betitigungsrepertoire der Familien, also den Familienbetédtigun-
gen, denen sie in ihrem Alltag regelméBig nachgehen. Die Teilnehmenden bei dieser For-
schungsarbeit beschreiben v.a. Betitigungen aus dem freizeitlichen Bereich (T1,
00:07:29-2; T4, 00:34:29-8; T5, 00:35:45-5; T2, 01:07:38-8; T5, 00:05:19-6; (T2,
00:52:55-0; T1, 00:07:29-2; T2, 00:57:58-4; T5, 00:04:55-9). Desweiteren wurde einma-
lig die produktive Betidtigung des Hausaufgabenmachens beschrieben (T2, 00:41:34-7).
Betitigungen aus dem Bereich der Selbstversorgung sind z.B. das gemeinsame Kochen
(T1, 00:08:04-5). Um herauszufinden, ob die Familienbetéitigungen sich stark von denen
einer Familie ohne ein Kind mit Behinderung unterscheiden, wird nun ein Vergleich mit
anderen Studien hinzugezogen.

In einer quantitativen Studie von Zaborskis, Zemaitiene, Borup, Kuntsche und Moreno
(2007) wurden Aktivitdten, welche wihrend der familidren Zeit in verschiedenen Lindern
durchgefiihrt werden, beschrieben. Die am meisten ausgefiihrten Betitigungen sind ge-
meinsames Essen, Fernsehen sowie Zusammensitzen und Reden. Weniger hiufig fithren
die Familien sportliche Betidtigungen durch. Die Studie ergab noch weitere Familienbe-
tatigungen. Hierzu zdhlen: Spaziergénge, gemeinsames Spielen, Ausfliige und das Besu-
chen von Freunden und Verwandten (Zaborskis et al., 2007). Im Vergleich dieser Ergeb-
nisse mit denen der Forschungsarbeit zeigen sich viele Parallelen bzgl. des Betitigungs-
repertoires. Es ist jedoch auffillig, dass die Teilnehmenden der Forschungsarbeit nur sel-
ten vom gemeinsamen Fernsehen oder dem miteinander Reden erzidhlen. Dies kann mit
den Auswirkungen einer Horschiadigung zusammenhéngen, denn Cochlear Deutschland
GmbH & Co KG (0.D.a) beschreibt, dass Kinder mit Horschddigung oftmals Schwierig-
keiten haben, Gesprichen zu folgen, wenn viele Hintergrundgerdusche vorhanden sind.
Diese Auswirkung der Horschiddigung kann als Grund fiir die Vermeidung der besagten
Betitigungen gesehen werden. In einer Langzeitstudie, welche in den USA bereits seit
1968 und heute immer noch kontinuierlich durchgefiihrt wird, geht es um die geteilten
Familienaktivitdten und die °Transition von Kindheit zur Jugend (Crosnoe & Trinitapoli,
2008). Hierbei kam heraus, dass die Familien manchmal zu Hause, aber auch in der Ge-
sellschaft gemeinsame Betitigungen durchfiihren. Zudem wurde eine Art Betitigungs-
profil fiir Familien mit jiingeren Kindern erstellt. Dieses zeigt, dass die meiste Zeit fiir
Fernsehen genutzt wird. Danach folgt die korperliche Erholung. Zum Schluss werden die
kulturellen Unternehmungen und Bildungsaktivitidten genannt (Crosnoe & Trinitapoli,
2008). In Bezug zu dieser Studie zeigen die Resultate dieser Forschungsarbeit
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Ubereinstimmungen. Ahnlichkeiten sind, dass die kulturellen Unternehmungen und Bil-
dungsaktivitdten nur von T2 (00:41:34-7) und TS5 (00:52:55-0) genannt worden sind, was
dafiirspricht, dass sie weniger wichtig fiir die Familien sind. Eine weitere Gemeinsamkeit
ist die Wichtigkeit von korperlicher Erholung, worunter auch das gemeinsame Kuscheln
zum Entspannen zihlt.

Axelsson, Granlund & Wilder (2013) untersuchten in einer deskriptiven Vergleichsstudie
das Eingebunden sein von Kindern mit und ohne Behinderungen in Familienaktivitéten.
Hierbei kam heraus, dass die Kinder ohne Behinderung in allen Kategorien (Innenaktivi-
titen, Essen, Routinen, Auflenaktivititen, organisierte Aktivititen, Ausfliige & Urlaub)
besser eingebunden sind, als die Kinder mit Behinderung. Jedoch waren die Unterschiede
in den Kategorien organisierte Aktivitidten und Aufenaktivititen geringer als bei den an-
deren. Zwar wurde in der vorliegenden Forschungsarbeit kein Vergleich gezogen, jedoch
zeigt sich nicht, dass die Kinder mit Horschiddigung weniger eingebunden sind, als z.B.
ihre gesunden Geschwisterkinder. Ganz im Gegenteil sagt T2 (01:04:54-5): ,, Wir machen
eigentlich alles zusammen “.

Allgemein lédsst sich sagen, dass die Familien durchaus Familienbetéitigungen durchfiih-
ren, welche mit der Horschiddigung zusammenhéngen. So dreht bspw. eine Familie Y-
ouTube-Videos mit dem Thema Gebirdensprache (T2, 00:57:15-5), eine weitere Familie
singt gemeinsam im Gebidrdenchor (T5, 00:04:55-9) und mehrere Familien besuchen re-
gelmiBig Gehorlosentreffen (T2, 00:52:55-0; T4, 00:57:47-0). All diese Betidtigungen
sind aufgrund der Horschiddigung des Kindes entstanden, jedoch empfinden die Familien
selbst, die Betitigungen nicht als anders oder besonders. T6 (00:20:03-4), T5 (00:57:39-
3) und T4 (01:06:29-6) duBlerten auch konkret, dass sie sich als normale Familie ansehen.
T2 (01:07:38-8) und TS5 (01:01:40-3) erzdhlen zudem, dass sie auch normale Betdtigun-
gen durchfiihren bzw. keine Familienbetédtigungen aufgrund der Horschédigung vermei-
den.

Zusammenfassend lédsst sich durch die Beantwortung der ersten Leitfrage auch eine Brii-
cke zur Occupational Science schlagen (» Kap. 2.2.). Die dargestellten Resultate, ver-
kniipft mit aktuellen Studien, liefern neue Erkenntnisse, um die menschliche Betétigung
bei Familien mit einem Kind mit Behinderung zu verstehen. Bei dieser Leitfrage geht es
besonders um den Begriff des Occupational Being, worunter auch Familien zdhlen, denn
die gemeinsame Betidtigung scheint den Alltag der Teilnehmer_innen zu strukturieren und
thnen Momente des Wohlbefindens zu schenken.
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5.1.2. Diskussion der zweiten Leitfrage
sInwiefern beeinflussen Faktoren, Ressourcen oder Barrieren den Familienalltag
bzw. die Familienbetitigungen von Familien mit einem oder mehreren Kindern
mit einer Horschidigung?“

Bei dieser Leitfrage geht es um die externen Faktoren, welche die Familien als Einfluss
auf den Alltag beschreiben, weswegen dieser Abschnitt klar zur dritten Leitfrage abge-
grenzt werden muss.

Wie im Kapitel Resultate (> Kap. 4.2.2. und Kap. 4.4.) ausgefiihrt, beschreiben die Teil-
nehmer_innen eine Vielzahl von familieninternen und externen Einflussfaktoren auf Fa-
milienbetitigungen und den familidren Alltag.

DeGrace et al. (2014) stellten in einer Studie (P Kap. 2.5.) liber Kinder mit Autismus
fest, dass der Kontext bzw. die Umwelt der Familien einen Einfluss auf die Familienbe-
tatigungen haben kann. Dabei wurde besonders ein Umfeld, welches Wissen iiber die
Kinder und die Erkrankung bereitstellt, als positiver Einfluss benannt (DeGrace et al.,
2014). Diese Erkenntnis scheint deckungsgleich mit einem Grofteil der in dieser For-
schungsarbeit gesicherten Daten. Besonders unmittelbar nach der Diagnosestellung such-
ten die Teilnehmer_innen nach Institutionen, Fachleuten oder Personen mit eigenen Er-
fahrungen, welche den Familien fiir sie relevante Informationen zukommen lassen kon-
nen (TS5, 00:56:08-0; T2, 00:05:18-4; T4, 00:13:44-1). Dabei wurde ein Teil der Fami-
lien zunichst von entsprechenden Arzten informiert und es wurden weitere Kontakte ver-
mittelt. Teilweise mussten die Familien eigeninitiativ weitere Recherchen betreiben und
Kontakte zu Verbinden, Selbsthilfegruppen oder dhnlichen Organisationen kniipfen. Da-
bei ist zu beriicksichtigen, dass dies kurz nach der Diagnosestellung erfolgte. Zu dieser
Zeit beschreibt T4 (00.13:44-1; 00:16:26-9) eine erhohte Belastung, Unsicherheit als auch
Angste. Dies geht soweit, dass T4 (00:13:44-1) von einem Riickzug und Isolation
spricht.

Der Kontakt zu kompetenten Institutionen, Fachleuten oder Personen mit eigenen Erfah-
rungen wird von allen Teilnehmer_innen als durchaus positiv und bereichernd beschrie-
ben. Positive Aspekte stellen u.a. der Austausch von Informationen und Erfahrungen, Be-
ratung, die individuelle Forderung als auch die Hilfsmittelversorgung, dar. Dieses Spekt-
rum an positiven Aspekten scheint zum °Enablement und zum Empowerment der Fami-
lien beizutragen.

Als Empowerment wird ein Prozess der Stiarkung der Klient_innen verstanden, welcher
durch die Ubernahme von Kontrolle, die Starkung des kritischen Bewusstseins und die
Stimulation der Partizipation, einen besseren Zugriff auf die eigene Situation und die Um-
welt ermoglicht (le Granse & Kuiper, 2019). Besonders das Erlangen von Wissen iiber
die Situation, die Diagnose, die Moglichkeiten, die Hindernisse, aber auch das Wissen
iber die eigenen Rechte tragt zum Empowerment bei und verschafft den Familien sowohl
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das besagte kritische Bewusstsein als auch das Wissen iiber den eigenen Standpunkt und
ihre Rechte. Das Empowerment war in zwei Interviews deutlich herauszuhéren (TS5,
00:56:08-0; T2, 00:09:14-5). Meist scheint es unbewusst abzulaufen. Dennoch berichtete
T2 (00:29:31-8) wie sie das Empowerment empfindet und es gegeniiber anderen Famili-
enmitgliedern erklédrt und vertritt. Als Enablement wird eine Befdhigung des Individu-
ums oder in diesem Fall auch der Familie verstanden, bedeutungsvolle Betitigungen, wie
Familienbetidtigungen, auswiéhlen zu konnen, diese zu organisieren und umzusetzen
(le Granse & Kuiper, 2019). In der vorliegenden Forschungsarbeit zeigt sich das Enab-
lement der Familien laut der Autorenschaft durch den situationsgerechten Einsatz von
Hilfsmitteln und die Anwendung von Strategien, um dem Kind mit Horschdadigung die
Partizipation an Familienbetidtigungen zu ermoglichen.

Neben diesen positiven Eigenschaften der Umwelt werden aber auch Hindernisse, beson-
ders hinsichtlich von Behorden und Krankenkassen beschrieben. So wurde u.a. davon
berichtet, Behorden seien unflexibel und langsam in der Bearbeitung wichtiger Antrige
(TS, 00:55:13-5), notiges Fachpersonal wiirde fehlen oder sei unqualifiziert
(T4, 00:25:32-6) und Krankenkassen wiirden sich weigern, rechtlich zustehende Hilfs-
mittel zu genehmigen (T2, 00:07:43-6; T4, 00:18:51-8). Dies behindert nicht nur das Em-
powerment und das Enablement. Es stellt zudem eine Belastung fiir die Familien dar.
Weiterhin beansprucht die Handhabung solcher Situationen sowohl menschliche, materi-
elle aber auch zeitliche Ressourcen.

Ein weiterer Faktor, welcher den Familienalltag der teilnehmenden Familien beeinflusst,
ist die zeitliche Komponente. An diesem Punkt ist auf die Studie von Crowe und Florez
(2006) zu verweisen (P Kap. 2.5.), welche herausfanden, dass Miitter von Kindern mit
Behinderungen signifikant mehr Zeit mit der Kinderbetreuung als Miitter von Kindern
ohne Behinderungen verbrachten und weniger Zeit fiir Freizeitaktivitdten hatten. Auch
bei den Resultaten der vorliegenden Forschungsarbeit wurden Barrieren beschrieben,
welche ebenfalls dazu fiihrten, dass die Zeit fiir Freizeitaktivitaten reduziert ist (T6,
01:00:20-7; T3, 00:03:46-5; T2, 01:04:54-5). Weiterhin kam es bei der Familie von T5
(00:59:44-7) auch zu einer Vernachlidssigung einzelner Familienmitglieder. Die zeitli-
chen Barrieren entstehen z.B. durch die Zeit fiir die Betreuung des Kindes und den Besuch
von Therapien und Untersuchungen (T3, 00:03:46-5). Da die Autorenschaft keinen Ver-
gleich zu Familien mit Kindern ohne Horschidigung durchgefiihrt hat, kann keine Aus-
sage dariiber getroffen werden, inwiefern die Horschadigung Ursache dafiir ist, dass mehr
Zeit fiir Kinderbetreuung beansprucht wird. So beschreibt TS5 (00:10:23-5), dass im
Schwimmbad stets ein Elternteil in unmittelbarer Nihe ihres Sohnes mit Horschiddigung
sei, dies aber an seiner noch unsicheren Schwimmféhigkeit liege. Zudem wechseln die
Aussagen iiber eine potenziell gesteigerte Betreuung von Teilnehmer_in zu Teilneh-
mer_in, weshalb hier keine klare Aussage getroffen werden kann.
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Ein weiteres Ergebnis bzgl. beeinflussender Faktoren auf den Familienalltag ist die An-
passung der Bediirfnisse einzelner Familienmitglieder an das Verhalten des Kindes mit
Horschiadigung (T3, 00:31:02-0; T3, 00:45:42-7). Hier ldsst sich eine Parallele mit
der Studie von Boyd et al. (2014) erkennen (P Kap. 2.5.), welche ein Zuriickstellen ei-
gener Bediirfnisse und Verhaltensweisen von Familienmitgliedern zu Gunsten eines Kin-
des mit Autismus erfasste.

Zusammenfassend ist zu der Beantwortung der Leitfrage zu sagen, dass Faktoren, Res-
sourcen oder Barrieren den Alltag und die Betidtigungen von Familien deutlich beeinflus-
sen. Ein groBer Einflussfaktor ist die limitierte Zeit, welche den Umfang und die Haufig-
keit der durchgefiihrten Familienbetitigungen, besonders im Bereich der Freizeit, beein-
flusst. Des Weiteren hat auch die Umwelt einen deutlichen Einfluss auf den Familienall-
tag. Sie kann eine Belastung fiir die Familien darstellen und familidre Ressourcen ver-
brauchen, was Familienbetitigungen erschwert oder verhindert. Dies tritt nach Annahme
der Autorenschaft besonders dann ein, wenn Ressourcen, welche zum Empowerment o-
der Enablement nétig sind, nur begrenzt bereitgestellt werden. Beispiele dafiir wiren not-
wendige Hilfsmittel, deren Nutzung und Wissen iiber das Krankheitsbild und den Um-
gang damit. Die Abwesenheit dieser Ressourcen beeinflusst das Zusammenleben und die
Betitigungen negativ und erschwert diese. Neben den Barrieren durch die Umwelt be-
schreiben die Teilnehmenden auch Ressourcen der Umwelt, welche das Empowerment
und Enablement fordern und ermdglichen.

5.1.3. Diskussion der dritten Leitfrage
LInwieweit nutzen Familien mit einem oder mehreren Kindern mit einer Horschi-
digung Ressourcen und Strategien, um die Familienbetitigungen im Alltag zu ge-
stalten?“

Um die dritte Leitfrage zu beantworten, wird beschrieben, wie Familien mit einem oder
mehreren Kindern mit Horschidigung vorhandene Ressourcen nutzen, bzw. ihr Verhalten
an die Bediirfnisse des Kindes mit Horschdadigung, im Sinne von Strategien, anpassen,
um gemeinsame Betitigungen der Familie im Alltag zu gestalten.

Eine Ressource stellen die verschiedenen Hilfsmittel dar, welche das Kind mit Horschi-
digung nutzt, um die Auswirkungen der Horschidigung zu mindern. Zu diesen Hilfsmit-
teln zédhlen die CI, die Horgerite sowie Gerite die in Verbindung mit dem CI und den
Horgerdten genutzt werden (T3, 00:24:01-1; T6, 00:10:44-5; T1, 01:15:16-4). Bzgl. der
Nutzung von Hilfsmitteln beschreibt Keller (2019), das Problem des ,,Non-Use*, also des
Nichtgebrauchs von Hilfsmitteln, in der Hilfsmittelversorgung. In einer qualitativen Stu-
die von Linssen, Joore, Minten, van Leeuwen und Anteunis (2013) wird der Non-Use der
Horgeridte von Erwachsenen Menschen mit Horschiddigung untersucht und beschrieben.
Der beschriebene Non-Use der Horhilfen konnte in den Resultaten der aktuellen For-
schungsarbeit nicht allgemein aufgezeigt werden. Trotzdem beschreibt T6 (00:10:44-5)
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die Abnahme der Gerite in speziellen Situationen, wie z.B. bei vielen Nebengerduschen
oder hoher Lautstdrke. In einer quantitativen Studie von Anmyr, Olsson, Larson und
Freijd (2011) wurden die Lebensumstinde von Kindern mit Horgeriten und Kindern mit
CI bzgl. ihres Alltags und ihrer Einstellung zu den Geriten verglichen. Die Resultate
zeigten u.a., dass die Mehrheit beider Gruppen weitere Technologien als Ergéinzung zu
den Geriten im Alltag nutzen. Hier wird u.a. die FM-Anlage genannt. Auch in der vor-
liegenden Forschungsarbeit wurde, wie bereits beschrieben, festgestellt, dass alle Teil-
nehmer_innen neben den Horgerédten und Cls weitere Hilfsmittel nutzen, was eine Paral-
lele zur vorgestellten Studie aufzeigt.

Eine weitere Ressource fiir die Familien stellen unterschiedliche Ansprechpartner dar. In
einer Studie von Heiman (2002) und einer weiteren Studie von Jones und Passey (2004)
wurde festgestellt, dass Eltern von Kindern mit Beeintrdchtigungen den Kontakt mit ver-
schiedenen Institutionen und Personengruppen als °Coping-Strategie nutzen. Weiterhin
reduziert dies ihren Stresslevel (Heiman, 2002; Jones & Passey, 2004). Diese Studien
bezogen sich jedoch nicht auf Kinder mit Horschddigung. Eine weitere Studie von Hin-
termair (2006), welche sich mit horgeschiddigten Familien beschiftigte, stellte ebenfalls
fest, dass das Empowerment der Familien u.a. durch die Erweiterung der sozialen Netz-
werke und die Kontaktaufnahme mit unterschiedlichen Personengruppen, welche Erfah-
rungen im Umgang mit Kindern mit Horschdadigung haben, gewihrleistet wird und eine
positive Wirkung auf die Familie hat. Durch dieses Empowerment kdnnen sie ihre spezi-
fischen Kompetenzen bzgl. des Umgang mit dem Kind mit Horschiddigung erweitern.
Bezogen auf die drei vorgestellten Studien lassen sich einige Parallelen zu dieser For-
schungsarbeit ziehen. Die Teilnehmer_innen der aktuellen Forschungsarbeit berichten
ebenfalls vom Kontakt zu einer Vielzahl von Personen, welche sich mit dem Thema der
Horschidigung eines Kindes beschiftigen oder selbst Eltern von Kindern mit Horschédi-
gung sind. Jedoch wurde nicht berichtet, dass sich das Stresslevel dadurch vermindert
oder dass sie durch den Kontakt neue Strategien im Umgang mit dem Kind erlernen konn-
ten. So erzidhlen die Teilnehmer_innen dieser Forschungsarbeit vom Kontakt zu unter-
schiedlichen Institutionen und Bezugspersonen (T4, 00:13:44-1; T2, 00:09:14-5; TS5,
00:52:11-9; T5, 00:56:08-0; T4, 00:15:58-0). Dass dieser Kontakt einen direkten Einfluss
auf die Familienbetidtigungen hat, wie es DeGrace et al. (2014) bei Kindern mit Autismus
beschreiben, geht aus der aktuellen Forschungsarbeit nicht hervor. Allerdings stellt der
Besuch von Gehorlosentreffen fiir T2 (00:52:55-0) und T4 (00:57:47-0) eine Familienbe-
tatigung dar.

Im nichsten Punkt wird beschrieben, wie die Familien ihr Verhalten an die Bediirfnisse
des Kindes mit Horschddigung anpassen und Strategien anwenden, um Familienbetiti-
gungen im Alltag zu gestalten.

Boyd et al. (2014) beschreiben ebenfalls, dass die Familie sich an die Bediirfnisse und
das Verhalten des Kindes anpasst. Allerdings beziehen sich Boyd et al. (2014) auf
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Familien mit einem Kind mit Autismus. So haben sich die Familien der vorliegenden
Forschungsarbeit mithilfe verschiedener Strategien an die Bediirfnisse des Kindes ange-
passt. Zu diesen Strategien zidhlen: das Erlernen der Deutschen Gebirdensprache, der
Verzicht auf Betitigungen, das Einlegen von Pausen, wenn das Kind iiberfordert ist, das
Gegeniibersetzen bei Konversationen bzw. das bewusste Suchen von Nédhe zum Kind, das
deutliche Sprechen und den Blickkontakt halten. Diese Strategien werden von den Fami-
lien hauptsichlich genutzt, um Uberforderung des Kindes zu vermeiden, damit das Kind
besser an Konversationen teilnehmen kann und damit negatives bzw. stérendes Verhalten
als Reaktion des Kindes auf eine Uberforderung vermieden wird (T3, 00:13:16-3; T6,
00:23:24-0; T3, 00:45:42-7; T2, 00:41:34-7; TS5, 00:21:15-4; T2, 00:56:12-3; TI1,
00:55:26-5; T4, 00:55:53-4; T4, 01:03:32-5; T1, 00:30:45-9). Hier wird deutlich, dass es
auch viele Details sind, auf welche die Familien im Alltag mit dem Kind mit Horschédi-
gung achten. Die hier angesprochenen Verhaltensadaptionen konnen auch als Coping-
Strategien gesehen werden, um mit der Situation umzugehen und das Kind mit Horscha-
digung integrieren zu konnen. Ahlert und Greeff (2012) kamen in ihrer Studie auch zu
der Erkenntnis, dass Eltern mit einem Kind mit Horschiddigung bestimmte Problemlo-
sestrategien und Verhaltensanpassungen benotigen, um den Familienalltag zu gestalten.
Wie genau diese Problemlosestrategien aussehen, wird nicht beschrieben, jedoch benen-
nen auch die Teilnehmenden dieser Forschungsarbeit, wie bereits beschrieben, viele
Problemldsestrategien und Anpassungen.

5.2. Diskussion der Forschungsfrage
Die Zusammenfassung der Diskussion erfolgt mithilfe der Beantwortung der For-
schungsfrage:

“Wie gestaltet sich der Alltag einer Familie mit einem oder mehreren Kindern mit
Horschidigung?”

Die vorliegende Forschungsfrage wurde bereits durch die drei ausgearbeiteten Leitfragen
mit beantwortet, jedoch sieht die Autorenschaft vier Resultate als besonders wichtig an,
um ein zusammenfassendes Fazit zu ziehen.

Zuerst fand die Autorenschaft heraus, dass sich der Alltag von Familie zu Familie unter-
scheidet. Mit diesem Ergebnis wurde bereits gerechnet, da auch eine Familie individuell
betrachtet wird und jede Familie aus einem unterschiedlichen Kontext stammt, sodass
auch die Bedingungen verschieden sind. So gibt es in dieser Forschungsarbeit sowohl
Familien, welche bezogen auf die Horschidigung ein sehr gutes und unterstiitzendes Um-
feld haben, als auch Familien, welche eher ldndlich wohnen und aufgrund von geringerer
°Infrastruktur weniger unterstiitzt werden konnen. Unterschiede in der Gestaltung des
Alltags konnten auch aufgrund des Schweregrads der Horschiadigung festgestellt werden.

Weiterhin wird der Alltag von der Mehrheit der Familien als normal und dhnlich zu Fa-
milien ohne ein Kind mit Horschdadigung beschrieben. Aus ergotherapeutischer Sicht
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erkannte die Autorenschaft bei jeder Familie Faktoren (z.B. die genutzten Hilfsmittel,
Besonderheiten in der Kommunikation), welche in einer Familie ohne ein Kind mit Hor-
schidigung vermutlich nicht zu beobachten wéiren. Jedoch sind diese nicht von so hoher
Bedeutung, da die Familien ihnen ebenfalls keine Bedeutung zuschreibt und sich selbst
als normal beschreiben. Die Annahme, dass die Familien dieser Forschungsarbeit sich
nicht bedeutend von Familien ohne ein Kind mit Horschdadigung unterscheiden, wird auch
durch den Bereich der Familienbetitigungen unterstiitzt. Die Familien beschreiben viele
verschiedene Betitigungen, welche sich aber im Vergleich mit Studien zu Familien ohne
ein Kind mit Behinderung nicht grundlegend unterscheiden.

Abschlielend ergaben die Resultate dieser Forschungsarbeit, dass in jeder Familie durch
die Horschidigung Herausforderungen fiir die Familien entstehen. Diese Herausforde-
rungen konnen in ganz verschiedenen Bereichen auftreten (z.B. auf organisatorischer,
gesellschaftlicher und personlicher Ebene). Fiir die Herausforderungen beschreibt jede
Familie individuelle Problemlosestrategien, wobei auch hier Gemeinsamkeiten zu erken-
nen sind. Um die grundlegende Herausforderung der Horschidigung auszugleichen, er-
hielten alle Kinder ein Horgerét oder CI. Doch trotz dieser Hilfsmittel bleiben gewisse
Einschriankungen bestehen. Diese werden mit individuellen Strategien der Familie wei-
testgehend kompensiert und gelost. So gibt es Familien, welche die Gebdrdensprache ler-
nen, um die Kommunikation zu optimieren. Andere Familien gestalten die Kommunika-
tion durch Blickkontakt und deutliches Sprechen so, dass Gebdrdensprache kaum bendo-
tigt wird.

Zusammenfassend ldsst sich sagen, dass die Forschungsfrage pauschal kaum beantwortet
werden kann. Es ist hierbei wichtig, nicht den Blick fiir das Individuum zu verlieren. Eine
grundsitzliche These, welche auf alle Familien zutrifft, ist jedoch, dass die Horschadi-
gung die Alltagsgestaltung beeinflusst. Wie stark die Beeinflussung ist und wie die Fa-
milie damit umgeht, unterscheidet sich von Familie zu Familie.
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5.3. Diskussion der Resultate mithilfe des PEO-Modells

5.3.1. Zusammenfassende Darstellung des PEO-Modells
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5.3.2. Die Familie innerhalb der Komponente der Person

Wie bereits zuvor beschrieben (P Kap. 2.6.3.), wird hier die Person nicht als einzelnes
Individuum, sondern die Familie betrachtet. Die Diskussion der Resultate im PEO-Mo-
dell enthilt die Inhalte aller teilnehmenden Familien der Forschungsarbeit.

Die Person trigt im PEO-Modell verschiedene Rollen, welche in der Dauer und Wichtig-
keit wechseln konnen (Law et al., 1996). Die Teilnehmer_innen beschreiben zwar keine
direkten Rollen, allerdings gehen sie darauf ein, wie und ob die Horschddigung des Kin-
des das Selbstbild der Familie beeinflusst. Dieser Einfluss wird von den Familien als sehr
unterschiedlich gesehen. So beschreibt T2 (01:24:03-0), dass die Familie nie etwas Ne-
gatives in der Horschidigung des Kindes gesehen hat. Diese Aussage kann bedeuten, dass
die Familie sich nicht in der Rolle einer Familie mit Kind mit Horschiddigung sieht. T1
(00:08:37-0) wiederum bemerkt, dass die Zugehorigkeit von zwei Kindern mit Horscha-
digung die Familie ausmacht, was darauf deutet, dass die Familie sich in der Rolle einer
Familie mit Kind mit Horschédigung sieht. Hier wird die Individualitéit der Familien deut-
lich, da sie sich in unterschiedlichen Rollen sehen. Weiterhin ist es moglich, dass sich die
Rollen der Familien verédndert haben, als die Kinder mit CI oder Horgeréten versorgt wur-
den. Dies wiirde einen Wechsel der Rolle einer Familie mit Kind mit Horschidigung zu
der Rolle einer Familie mit Kind mit Horschidigung oder einem Kind, welches in die
horende Welt eintritt, bedeuten.

Das PEO-Modell betrachtet die Person weiterhin als ein sich immer entwickelndes Wesen
(Law et al, 1996). Fiir die Familie bedeutet dies, dass sich die Entwicklung einzelner
Familienmitglieder auch auf die Entwicklung der Familie auswirkt. T2 (00:47:41-9)
spricht davon, dass das Kind mit Horschidigung sie als Mutter zu jemand anderem ge-
macht hat. Die Kommunikation spielt eine grole und wichtige Rolle (T3, 00:52:31-4;
T2, 00:12:24-0) und wenn diese nicht vorhanden ist, baut sich eine Barriere auf
(T4, 00:09:25-8) und es findet eine Verstummung statt (T4, 00:08:10-0). Die Autoren-
schaft sieht anhand der Verstummung die Notwendigkeit der frithzeitigen ergotherapeu-
tischen Behandlung, um solchen Folgen der Horschiadigung vorzubeugen. Hierzu ist es
hilfreich, z.B. iber kommunikative Strategien und Kommunikationsmoglichkeiten auf-
zukldren und beratend zur Seite zu stehen. Roberts und Evenson (2019) beschreiben die
Friihforderung ebenfalls als potenzielles Arbeitsfeld fiir Ergotherapeut_innen, bei wel-
chem die Behandlung auf die Weiterentwicklung der Selbsthilfekompetenzen und die
Forderung der Eltern-Kind-Interaktionen, abzielt.

Im Bereich der Familienkultur sieht die Autorenschaft die Mdoglichkeit, Familienwerte
oder Wertvorstellungen einzuordnen. Die Wertvorstellungen der teilnehmenden Familien
zeigen sich in einigen Punkten dhnlich. Der Zusammenhalt als Familie (T4, 00:05:48-
6; T6, 00:04:19-9; T2, 00:33:59-6; T1, 00:05:22-5) und gemeinsame Zeit zu verbringen
(T3, 33:03:30-5; T4, 00:58:12-9; TS5, 00:28:48-9), wurde diesbeziiglich von einigen Fa-
milien genannt. Zudem war der Aspekt der Kommunikation ein wichtiger Anteil
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(T4. 00:23:19-1; T6, 00:23:24-0; T2, 00:12:24-0). Diese Werte lassen darauf schlie3en,
dass es den Familien wichtig ist, gemeinsame Betitigungen durchzufiihren. In Bezug zur
ergotherapeutischen Arbeit und der klientenzentrierten Sichtweise gibt Black (2005) an,
dass die Aufmerksamkeit und das Wissen, seitens des/der Ergotherapeut_in, iiber die Kli-
entenkultur, die Uberzeugungen und die Werte der Klienten_innen zur Effektivitit der
Intervention beitragen. In dieser Forschungsarbeit bedeutet dies, dass die Ergothera-
peut_innen die genannten Aspekte der gesamten Familie mit in die Intervention einbezie-
hen.

Weitere Bestandteile der Person im PEO-Modell sind die personlichen Kompetenzen, zu
denen motorische, sensorische und kognitive Fihigkeiten zidhlen (Law et al., 1996). In
Bezug auf die Familie, beschreibt dies die personlichen Kompetenzen der Familienmit-
glieder. Bei dem Kind mit Horschidigung liegt eine sensorische Einschrinkung vor, wel-
che den Familienalltag beeinflusst. Dieser Einschriankung wirken die Familien mit dem
Einsatz von Hilfsmitteln und Problemlosestrategien entgegen, um Betétigungen zu ge-
stalten und Betidtigungsperformanz zu verbessern. Die besagten personlichen Kompeten-
zen finden laut der Autorenschaft fiir die familienzentrierte Ergotherapie weniger Beach-
tung als die zuvor genannten Aspekte (Werte, Familienkultur, Uberzeugungen, Rollen).
Da in der zeitgendssischen Ergotherapie der Fokus auf die Partizipations- und Aktivitits-
ebene gelegt werden sollte, was mithilfe des °Top-Down-Ansatzes ermoglicht wird
(Brown & Chien, 2010), fallen die Verbesserung der personlichen Kompetenzen des Kin-
des mit Horschddigung nicht in den Bereich der familienzentrierten Ergotherapie. Trotz-
dem sollte der holistische Blick, welcher auch Fihigkeiten und Funktionen mit betrachtet,
nicht verloren gehen.

5.3.3. Die Komponente der Umwelt der Familien

Wie in Kapitel (P Kap. 2.6.3.) beschrieben, zdhlen zu der Komponente ,,Umwelt* As-
pekte der kulturellen, institutionellen, physischen und sozialen Umwelt (Law et al., 1996;
Baptiste, 2017).

Die Forschungsarbeit wurde in Deutschland, einer westeuropdischen, demokratisch-par-
lamentarischen Bundesrepublik, durchgefiihrt (Der neue Fischer Weltalmanach, 2019).
Deutschland ist eine °freiheitliche Demokratie, welche im Jahr 1957 die Gleichberechti-
gung zwischen Mann und Frau gesetzlich verankerte (Belwe, 2008). Eine Verfassung und
Gesetze auf Bundes- und Lénderebene regeln u.a. die Familienpolitik (Das junge Politik-
Lexikon, 2019). Laut den Menschenrechten, nach welchen sich auch Deutschland richtet,
hat jeder Mensch Zugang zu schulischer Bildung und medizinischer Versorgung (Rinaldi
et al., 1948). Dies wird zusitzlich von der UN-Behindertenrechtskonvention unterstiitzt,
welche u.a. besagt, dass Kinder mit Behinderungen gleichberechtigt sind und alle Men-
schenrechte und Grundfreiheiten genielen (Beauftragte der Bundesregierung fiir die Be-
lange von Menschen mit Behinderungen, 2017). Weiterhin ergreift der Staat Manahmen,
um behinderten Menschen die volle Teilhabe in allen Lebensbereichen zu erméglichen
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(Beauftragte der Bundesregierung fiir die Belange von Menschen mit Behinderungen,
2017). All diese Aspekte aus kulturellen, physischen und institutionellen Umwelteinfliis-
sen bilden den Rahmen der Umwelt auf “Makroebene.

Auf °“Mesoebene ist zu vermerken, dass die Teilnehmer_innen ein grofles Spektrum an
Diversitit bzgl. ihrer Wohnorte aufweisen. Dieses Spektrum erstreckt sich vom kleinen
Dorf in lidndlicher Gegend bis hin zur Grof3stadt. Damit einher gehen jedoch uneinheitli-
che Gegebenheiten hinsichtlich der Lebensweisen als auch der Infrastruktur. So berichtet
T4 (00:54:03-5) u.a., die Familie habe einen Umzug aus ihrem Umfeld in eine vergleichs-
weise groBere Stadt liberlegt, um auf diese Weise eine bessere Anbindung an Netzwerke
und die fiir das Kind erforderliche Infrastruktur zu erlangen.

Zu der sozialen Umwelt werden Freunde, Kollegen, Partner und Familie gezéhlt (Law et
al., 1996; Baptiste, 2017). Da die Autorenschaft die Perspektiven von Familien, wie von
Law et al. (1996) beschrieben, einnimmt, ist eine Abgrenzung der Familie in ihrem Kern
zu der erweiterten Familie notwendig. Auch die soziale Umwelt der Teilnehmer_innen
zeigte sich in ihrer Gestaltung unterschiedlich (TS5, 00:02:46-6; T4, 00:01:37-7).

Eine groBBe Bedeutung innerhalb der sozialen Umwelt wird jedoch auch der Peergroup
sowie Netzwerken, Selbsthilfegruppen und Vereinen zugesprochen, welche einen deutli-
chen Einfluss auf die Familien und deren Betédtigungen ausiiben. So beschreiben Teilneh-
mer_innen diverse Einfliisse durch die genannten Organisationen und Bezugspersonen.
Diese bieten eine Form von Unterstiitzung, eine Verbesserung des Verstdndnisses der
Familie fiir die Horschiddigung (T2, 00:09:14-5), eine Befdhigung im eigenen Handeln
durch das Erhalten und Weitergeben von Wissen und Erfahrungen (TS5, 00:52:11-9) sowie
einen Zugewinn neuer Rollen und Kompetenzen (T4, 00:15:58-0).

Ein Aspekt, welcher mit der sozialen und der institutionellen Umwelt in Bezug gesetzt
werden kann, stellen Behorden, Amter und die Krankenkassen dar. Wie oben beschrie-
ben, ist der Zugang der Teilnehmer_innen zu solchen Instanzen, allein schon auf Grund
der rdumlichen Entfernung, unterschiedlich. Die Teilnehmer_innen beschreiben einige
Situationen, in denen sie mit der erbrachten, vielfiltigen Unterstiitzung, positive Erfah-
rungen machten. Es wird berichtet, dass eine effektive Unterstiitzung, wie eine Vermitt-
lung an Informationsquellen und weitere Anlaufstellen, erhalten wurde (T5, 00:14:24-5).
Gleichzeitig jedoch, werden immer wieder Hindernisse oder Probleme beschrieben, die
in direkter Verbindung zu den genannten Instanzen stehen. So beschreibt T2 (00:06:50-
5) Situationen, in denen Unterstiitzung erkdmpft und teilweise eingeklagt werden musste,
was Zeit und Ressourcen kostet. Bei den benannten Barrieren konnen Ergotherapeut_in-
nen mithilfe ihrer Kompetenzen und Rollen den Familien unterstiitzend zur Seite stehen.
In der Kompetenz ,,Fiirsprechen* geht es u.a. darum, die Belange und Bediirfnisse des/der
Klient_in in der Offentlichkeit zu vertreten. Fiir die ergotherapeutische Arbeit mit Fami-
lien mit einem Kind mit Horschiddigung, kann dies bedeuten, dass der/die
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Ergotherapeut_in sich z.B. fiir die Hilfsmittelfinanzierung aktiv einsetzt, indem er/sie ein
Argumentationsschreiben bzgl. der Notwendigkeit eines Hilfsmittels an die Kranken-
kasse verfasst (DVE, 2019). Auch die Kompetenz ,,Zusammenarbeiten® unterstiitzt
den/die Ergotherapeut_in bei der gemeinsamen Arbeit mit den verschiedenen Akteuren
des Gesundheitswesens, um die Partizipation der Familie zu unterstiitzen.

Die “Mikroebene, also sowohl die eigene Wohnung oder das eigene Haus als auch deren
Riaumlichkeiten, wurde von den Teilnehmer innen kaum thematisiert. Daraus ldsst sich
schlieBen, dass dieser Bereich einen geringen Einflussfaktor auf den Familienalltag dar-
stellt, weswegen die Autorenschaft nicht ndher darauf eingeht.

5.3.4. Die Familienbetitigungen in der Komponente der Betitigung
Betitigungen teilen sich innerhalb des PEO-Modells in Aktivitidten und Aufgaben auf (P
Kap. 2.6.3.) (Law et al., 1996; Baptiste, 2017). Da das PEO-Modell in diesem Fall jedoch
die Perspektive der Familien, also einer Klientengruppe darstellt, ist die Nutzung der Ter-
minologie des CMOP-E praktikabler (» Kap. 4.2.1.).

Betrachtet man die Bereiche der Produktivitidt und der Selbstversorgung, so fillt auf, dass
die Teilnehmer_innen diese Bereiche in Bezug auf ihre Familienbetdtigungen, weniger
thematisieren. Bzgl. der Produktivitét erzdhlt T2 (00:41:34-7) vom gemeinsamen Haus-
aufgabenmachen. In der Selbstversorgung spielt z.B. die Versorgung jiingerer Geschwis-
ter (T1, 00:21:02-8) oder das gemeinsame Kochen eine Rolle (T1, 00:21:02-8). In Bezug
zur familienzentrierten ergotherapeutischen Arbeit bedeutet dies, dass die Familienbeta-
tigungen in den Bereichen der Selbstversorgung und Produktivitit einen geringeren Stel-
lenwert haben konnen und somit nicht den Fokus der Intervention darstellen. Dennoch
gilt es, jede Familie individuell und ganzheitlich zu betrachten, um herauszufinden, ob
eine °Betidtigungsherausforderung vorliegt. Somit kann der ergotherapeutische Bedarf,
bezogen auf die genannten Bereiche ermittelt werden.

Auf die Frage nach den Familienbetétigungen, erzdhlen die Teilnehmer_innen v.a. von
gemeinsamen Betidtigungen im Bereich der Freizeit. Die Teilnehmer_innen beschreiben
eine Vielzahl von Betitigungen. T2 (01:07:38-8) und T5 (01:01:40-3) geben zudem an,
keinerlei Betitigungen zu vermeiden. Neben den Familienbetitigungen beschreiben die
Teilnehmenden, dass sie gewisse Strategien und Hilfsmittel bendtigen, um die Integration
des Kindes mit Horschidigung zu gewdhrleisten und die Betitigungsherausforderungen
(™ Kap. 4.3.) zu kompensieren. Die Wichtigkeit der Freizeit und die Tatsache, dass bei
den teilnehmenden Familien in diesem Bereich die meisten Betdtigungsherausforderun-
gen bestehen, weist darauf hin, dass die Freizeit den Fokus der familienzentrierten Be-
handlung bei Familien mit einem Kind mit Horschiddigung bildet. Im Gegensatz dazu,
wird bei einer Einzeltherapie in der Pidiatrie der Fokus oftmals auf die Verbesserung der
Selbststiandigkeit des Kindes gelegt (DVE, 2015).
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Die Teilnehmer_innen beschreiben zudem Familienbetidtigungen, die als feste Rituale,
welche in das Zusammenleben integriert sind, aufgefasst werden. Ein GrofBteil der Teil-
nehmer_innen beschreibt Rituale bzgl. des Aufstehens, des Zubettgehens oder des ge-
meinsamen Essens (T1, 00:42:02-7; T2, 00:51:41-1; T4, 00:45:50-6). Diese spezifischen
Rituale, welche sich je nach Fall unterscheiden, scheinen wichtige Eckpfeiler des Zusam-
menlebens, aber auch des Alltags zu sein. Dabei wird besonders die Bedeutung aufgrund
korperlicher und emotionaler Néhe betont.

Allgemein ist zu sagen, dass Ergotherapeut_innen die Familienbetitigungen als Mittel
und Ziel zugleich verwenden konnen (Polatajko et al., 2013b), um somit die betidtigungs-
basierte Sichtweise und den Top-Down-Ansatz umzusetzen (Cup & van Hartingsveldt,
2019). Hierfiir fiihrt der/die Ergotherapeut_in zuvor eine Betitigungsanalyse durch. Mit-
hilfe dieser konnen bedeutungsvolle Betidtigungen der Familien, die Art ihrer Durchfiih-
rung, sowie spezifische Betidtigungsherausforderungen, aber auch férdernde Faktoren, er-
mittelt werden (Baarends & Speth-Lemmens, 2019).

5.3.5. Die Betitigungsperformanz

Die Betidtigungsperformanz, ist wie bereits beschrieben (P Kap. 2.6.3.1.), das Ergebnis
der Transaktion von Person, Umwelt und Betdtigung (Law et al., 1996). Laut Law et al.
(1996) veriandert sich die Betitigungsperformanz, je nachdem wie die Interaktion zwi-
schen den Komponenten gerade verlduft. Diese Verdnderung wird Person-Environment-
Occupation-Fit genannt (Law et al., 1996). Eine Moglichkeit, Betidtigungsperformanz und
deren Veridnderung im Verlauf der Therapie zu erheben, ist z.B. die Nutzung des COPM
(Law et al., 2015). Das PEO-Modell basiert u.a. auf dem COPM und betrachtet dhnliche
Komponenten, weswegen die Nutzung des COPM in Kombination mit dem PEO-Modell
laut Law et al. (2015) sinnvoll ist.

Die Teilnehmer_innen der Forschungsarbeit beschreiben viele verschiedene Strategien
und Hilfsmittel, welche die Betitigungsperformanz verbessern und somit den Person-En-
vironment-Occupation-Fit vergrofern. Die genutzten Strategien etc. fallen hauptsichlich
in die Bereiche Person und Umwelt, werden jedoch hier aufgefiihrt, da sie einen grof3en
Einfluss auf die Betitigungsperformanz haben. Insgesamt werden nur wenige Faktoren
beschrieben, welche die Betitigungsperformanz verringern.

Allgemein lésst sich bereits aus den anderen beschriebenen Komponenten des PEO-Mo-
dells erkennen, dass der Grofiteil der teilnehmenden Familien einen hohen Person-En-
vironment-Occupation-Fit aufweist, denn sie beschreiben sich als normale Familie und
vermeiden kaum Betdtigungen aufgrund der Horschiddigung (» Kap. 5.3.5. & Kap.
5.3.4.). Die Familien haben gelernt, mithilfe verschiedener Strategien mit der Horschadi-
gung des Kindes umzugehen.

Nun zu den Aspekten, welche die Familien nutzen, um ihre Betitigungsperformanz zu
verbessern.
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Die ersten Strategien und Verhaltensadaptionen beziehen sich auf den Bereich der Kom-
munikation. Sie sind jedoch auch fiir die Verbesserung der Betitigungsperformanz wich-
tig, da sich bei jeder Betitigung auch Kommunikation abspielt. Die beschriebenen Stra-
tegien sind hauptsichlich der Komponente der Person zuzuordnen.

Vier von fiinf Familien haben die Deutsche Gebirdensprache gelernt, um bspw. der ent-
standenen Verstummung in der Familie entgegenzuwirken (T2, 01:24:03-0). Der Gebiér-
densprache messen sie einen hohen Stellenwert bei (T6, 00:23:24-0).

Neben der Gebirdensprache wenden die Teilnehmenden verschiedene Strategien an, wel-
che die Kommunikation zusétzlich unterstiitzen sollen. Hier werden hiufig der Einsatz
von Blickkontakt, das Lippenlesen und das bewusste, deutliche Sprechen iiber eine ge-
ringe Distanz beschrieben (TS5, 00:21:15-4; T2, 00:55:26-5; T4, 00:55:53-4; T2, 00:16:27-
2). T2 (00:35:21-4) nennt zudem verschiedene Gesprichsregeln, welche zu Hause ange-
wandt werden, damit das Kind mit der Horschddigung allen Gespréchen folgen kann. Fiir
die familienzentrierte Ergotherapie bei Familien mit einem Kind mit Horschiddigung,
zeigt dies nach Ansicht der Autorenschaft, dass der/die Therapeut_in sich ggf. neue Kom-
petenzen (z.B. die Gebirdensprache) aneignen muss, um mit diesem Klientel zu arbeiten.
Weiterhin sollte er/sie die individuelle Form der Kommunikation der Familien kennen
und beriicksichtigen. Diese Aspekte spiegeln sich in der Kompetenz ,,Kommunikation
wider, denn laut dieser passt der/die Ergotherapeut_in seine/ihre ,, Kommunikationsstra-
tegien und -techniken flexibel an Klient_innen an‘ (DVE, 2019, S.12).

Auch gewisse Strategien der Umweltanpassung unterstiitzen die Betédtigungsperformanz.
So kommt es vor, dass Teilnehmer innen auditive Reize reduzieren, damit sich das Kind
auf die Stimme des Erwachsenen fokussieren und konzentrieren kann (T4, 01:03:32-5;
T1, 00:30:45-9). Dies gibt laut der Autorenschaft Hinweise auf die Notwendigkeit, das
therapeutische Setting entsprechend der Bediirfnisse des Kindes mit Horschiddigung zu
adaptieren. Damit dieses optimal an der Therapie teilhaben kann, sollten z.B. Fenster bei
StraBenldrm geschlossen bleiben.

Weitere Strategien der Familien, um die Betidtigungsperformanz zu verbessern, ist der
Einsatz verschiedener Hilfsmittel.

Die wohl wichtigsten Hilfsmittel sind die CI und Horgerite der Kinder (T2, 00:12:24-0),
durch welche die verbale Kommunikation wéhrend einer Betidtigung ermdglicht wird.
Weiterhin nutzt TS (00:37:48-9) das Minimikrophon, um dem Kind zu ermdglichen, Hor-
spiele mitzuhdren.

Ein weiteres, hiufig genanntes Hilfsmittel, ist die FM-Anlage. Diese wird in Schule und
Kindergarten, aber auch bei der Familienbetidtigung Radfahren genutzt (T3, 00:28:49-8;
T1,01:15:16-4; T4, 00:43:43-1). Die Hilfsmittelberatung féllt laut Hagedorn-Meuwissen,
Heijkers und Roentgen (2019) auch in den Bereich der Ergotherapie, weswegen die Er-
gotherapeut_innen den Stand der Hilfsmittelversorgung und die Nutzung von Hilfsmit-
teln einer Familie betrachten sollten. Ggf. kann der/die Ergotherapeut_in die
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Betitigungsperformanz der Familien durch die Beratung zu neuen Hilfsmitteln und deren
Erprobung, verbessern (Hagedorn-Meuwissen et al., 2019).

Neben den positiven Aspekten beschreiben die Teilnehmer_innen auch einige Faktoren,
welche die Betitigungsperformanz der Familie beeintrichtigen und somit den Person-
Environment-Occupation-Fit verringern.

Hier ist der zeitliche Aspekt zu nennen, denn T2 (00:05:18-4; 01:04:54-5) T3 (00:03:46-
5) und T6 (01:00:20-7) berichten, dass die Horschiddigung den Alltag einnimmt, bzw.
weniger Zeit fiir familidre Unternehmungen etc. lasst. T3 (00:31:02-0; 00:33:09-4;
00:45:42-7) erldutert zudem, dass die Betitigungsperformanz der Familie, aufgrund des
Verhaltens des Kindes mit Horschiddigung, vermindert wird, da z.B. ein Elternteil das
Kind beaufsichtigen muss oder auch bestimmte Betédtigungen nicht durchgefiihrt werden
konnen, da das Verhalten des Kindes nicht tragbar wire. Obwohl die teilnehmenden Fa-
milien bereits Problemlosestrategien entwickelt haben, zeigen die Resultate dieses Ab-
schnittes, dass es noch beeinflussende Bereiche gibt, fiir welche die Familien noch keine
Problemldsungen entwickeln konnten. Im Hinblick darauf bietet der °CO-OP-Ansatz laut
der Autorenschaft, eine Moglichkeit die Familien bei der Problemlosungsfindung und bei
der Entwicklung zu einem selbststindigen Problemldser zu unterstiitzen. Die Literatur
zeigt noch keine genaue Beschreibung, wie der CO-OP-Ansatz in der familienzentrierten
Ergotherapie Anwendung finden kann, jedoch weist sie deutlich auf die Wichtigkeit hin,
die Familie mit einzubeziehen (Cameron, Capistran, Edwards, Hunt & Martini, 2017). Es
geht hier u.a. darum die Intervention in die Familienroutinen zu integrieren, die Interven-
tion in das Zuhause der Familien zu implementieren und den Eltern das genaue Vorgehen
zu erldutern, sodass diese die Intervention im Anschluss an die Therapie selbststindig
fortfiihren konnen (Cameron et al., 2017). In der familienzentrierten Ergotherapie ist es
laut der Autorenschaft zudem sinnvoll, sich auf Probleme zu fokussieren, welche die ge-
samte Familie betreffen und alle Familienmitglieder am Problemldsefindungsprozess zu
beteiligen.

Auch gewisse Faktoren aus der Umwelt konnen urséchlich fiir eine geringere Betiiti-
gungsperformanz sein. Die Teilnehmenden gehen v.a. auf die Problematiken mit Amtern,
Krankenkassen etc. ein, welche z.B. die Kosteniibernahme von Hilfsmitteln verwehren
(T2, 00:07:43-6). Ohne diese Hilfsmittel ist die Familie jedoch in ihrer Betitigungsper-
formanz eingeschrinkt. Auch hier wire die Kompetenz der Fiirsprache wichtig fiir die
ergotherapeutische Behandlung.

5.3.6. Der Life Span

Der Life Span stellt den Verlauf der beschriebenen Komponenten dar, d.h. es lisst sich
erkennen, inwieweit sich der Person-Environment-Occupation-Fit im Laufe der Zeit ver-
dndert hat (Law et al., 1996). Es erfolgten nur wenige Vergleiche der Teilnehmer_innen
zwischen dem gegenwirtigen und dem vergangenen Familienalltag. Jedoch zeigen die
Resultate der einzelnen Komponenten, dass eine Veridnderung des Alltags durch das Kind
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mit Horschiddigung stattgefunden hat. Dies lésst sich z.B. daran erkennen, dass die Teil-
nehmenden beschreiben, dass der Alltag von der Horschidigung beeinflusst wird und dies
durchaus auch Auswirkungen auf einzelne Familienmitglieder hat (T2, 00:06:06-6; TS5,
00:59:44-7; T2, 00:16:27-2; T2, 00:47:41-9; T3, 00:03:46-5; T6, 01:00:20-7). Einige Fa-
milien haben zudem die Gebidrdensprache gelernt, was als eine Entwicklung gesehen wer-
den kann, welche die Familie gemeinsam durchlduft, um die fiir alle Betitigungen not-
wendige Kommunikation zu gewéhrleisten.

Zwei Familien beschreiben Familienbetitigungen, welche durch die Horschédigung ent-
standen sind. Diese befassen sich zum einen mit den Themen Aufklidrung der Gesellschaft
(T2, 00:57:15-5) und Darstellung der Gebédrdensprache als Hilfe zur Kommunikation (T2,
00:57:58-4) und zum anderen mit der Teilnahme an einem Gebardenchor (TS5, 00:04:55-
9).

Diese Beispiele zeigen, dass das Eintreten einer Horschiadigung beim Kind, die Familie
und deren Betétigungen durchaus beeinflusst. Ob und inwiefern der Umgang mit den da-
raus entstehenden Problematiken sich mit der Zeit verbessern konnte, hat die Autoren-
schaft aus den Interviews nicht erfahren konnen.

5.4. Bedeutung der Resultate fiir die familienzentrierte Ergothera-
pie

Die bisher diskutierten Resultate konnen in die ergotherapeutische Arbeit mit Familien
mit einem Kind mit Horschiddigung eingebracht werden. Inwiefern die Resultate wichtige
Hinweise fiir die familienzentrierte Ergotherapie liefern, und wie sie in die Intervention
integriert werden konnen, wird im folgenden Abschnitt zusammenfassend und beispiel-
haft beschrieben.

Wie bereits beschrieben (P Kap. 2.1.2.), geht es bei der familienzentrierten Ergotherapie
darum, die Familie ins Zentrum der Therapie zu stellen und diese in ihrer Individualitit
zu fordern und miteinzubeziehen. Die Resultate der vorliegenden Forschungsarbeit wei-
sen zundchst einmal auf die Notwendigkeit von familienzentrierter Ergotherapie bei Fa-
milien mit einem Kind mit Horschdadigung hin. Es ist deutlich geworden, dass die Hor-
schidigung durchaus Einfluss auf die Alltagsgestaltung der Familie hat, und dass die Fa-
milien viele Problemlosestrategien und Verhaltensadaptionen benotigen, um die vollige
Integration des Kindes mit der Horschiddigung in die Familienbetitigungen zu ermogli-
chen. Die Tatsache, dass durch die Horschdadigung °Betdtigungsherausforderungen so-
wohl fiir das Kind mit Horschiddigung als auch fiir die Familien entstehen, weist auch auf
den Sinn von Ergotherapie in diesem Bereich hin. Das aktuelle Paradigma der Ergothe-
rapie ist u.a. gekennzeichnet durch die Betidtigungsbasierung (Boyt et al., 2019), weswe-
gen auch der Bereich der Horschddigungen optimal in das Arbeitsfeld der Ergotherapie
passt. Neben dieser Erkenntnis liefern die Resultate der Forschungsarbeit auch Hinweise
fir Ergotherapeut_innen, wie sie die Arbeit mit Familien mit einem Kind mit
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Horschidigung gestalten konnen. Die Ideen der Autorenschaft hierzu werden im Folgen-
den exemplarisch dargestellt.

Um sich zunichst ein Bild von der Familie zu machen, sieht die Autorenschaft es als
sinnvoll an, dass PEO-Modell zu nutzen. Dieses ist relativ simpel gehalten und kann laut
Strong et al. (1999) aus diesem Grund auch Angehorigen nihergebracht werden (P> Kap.
2.6.4.). Da das Familiensystem sehr komplex ist, eignet sich ein Modell, um die Informa-
tionen strukturiert zu erfassen. Der/die Ergotherapeut_in hat die Moglichkeit, das PEO-
Modell gemeinsam mit den Familien auszufiillen, sodass diese direkt in den ergothera-
peutischen Prozess eingebunden werden und ihre Wiinsche, Hoffnungen, Anliegen etc.
ohne die Interpretation des/der Ergotherapeut_in erhoben werden kdnnen.

Um die Intervention zu planen, sollten alle Komponenten und deren Wechselwirkungen
betrachtet werden. Der/die Ergotherapeut_in kann eine Betéitigungsanalyse einer von der
Familie als bedeutungsvoll beschriebenen Betitigung, durchfithren. Hierbei ist das Ziel,
herauszufinden, welche der drei Komponenten (Person, Betitigung, Umwelt) einen Ein-
fluss auf die Ausfithrung der Betédtigung hat. Zur Veranschaulichung ein Beispiel: Eine
Familie mochte gerne Fahrradtouren machen, jedoch haben sie keine FM-Anlage und im
Straenverkehr wire die fehlende Kommunikation mit dem Kind eine gro3e Gefahr, wes-
wegen diese Betidtigung vermieden wird. Es stellt sich heraus, dass die Familie sich be-
reits um die FM-Anlage gekiimmert hat, aber die Krankenkasse diese nicht bewilligen
mochte. Somit befindet sich die Betidtigungsherausforderung in der Komponente der Um-
welt. Der/die Ergotherapeut_in hitte nun die Aufgabe, die Familie dabei zu unterstiitzen,
das Hilfsmittel finanziert zu bekommen, indem er/sie bspw. ein Argumentationsschreiben
an die Krankenkasse schickt.

Die Erkenntnisse einer Forschungsarbeit wie dieser konnen den/die Ergotherapeut_in in
seinem/ihrem °Professional Reasoning nach Schell und Benfield (2018) unterstiitzen. Die
Autorenschaft sieht v.a. das “narrative und das °interaktive Reasoning als hilfreich fiir die
familienzentrierte Ergotherapie bei einer Familie mit einem Kind mit Horschiddigung an.
Das narrative Reasoning ermoglicht dem/der Therapeut_in, durch Erzdhlungen der Fami-
lienmitglieder die Familiengeschichte, deren Kultur und deren Betitigungsanliegen zu
verstehen. Das interaktive Reasoing spielt gerade bei der familienzentrierten Ergothera-
pie eine grof3e Rolle, da der/die Therapeut_in mit dem gesamten System der Familie eng
kooperieren sollte. Gerade bei Familien mit einem Kind mit Horschddigung ist auf die
Interaktion und Kommunikation zu achten. Das Wissen iiber die Familienbetitigungen
und den Alltag von Familien mit einem Kind mit Horschidigung, erweitert die Expertise
des/der Therapeut_in. Diese Expertise ermoglicht es ihm/ihr, bei verschiedenen Problem-
stellungen evtl. bereits eine Losung vorschlagen zu konnen, welche er/sie von anderen
Familien kennt. Weiterhin haben Therapeuten_innen es dadurch leichter, die Betdtigun-
gen zu verstehen. Mit Blick auf die Occupational Science liefern die Resultate der For-
schungsarbeit Wissen iiber Griinde, die Form, die Funktionen und die Bedeutung von
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dem, was Familien mit einem Kind mit Horschidigung tun. Zuletzt ermoglicht die thera-
peutische Arbeit auf Basis einer Bezugswissenschaft wie der Occupational Science laut
Wright-St. Clair und Hocking (2019), die evidenzbasierte Arbeit in der Ergotherapie.

5.5. Stirken und Schwichen der Forschungsarbeit

Im Nachfolgenden werden Stirken und Schwichen der Forschungsarbeit im Hinblick auf
die von Hohsl (2016) beschriebenen Giitekriterien qualitativer Forschung (P Kap. 3.3.3.)
als auch Limitationen reflektiert.

Bezogen auf die Authentizitit und die Ubertragbarkeit dient die genaue Beschreibung der
allgemeinen Vorgehensweise, welche im Kapitel Methodik (P Kap. 3) zu finden ist, als
Strategie, um diese Giitekriterien zu erfiillen (Hohsl, 2016). Die genaue Beschreibung
sollte die Begriindung der Wahl der Methodik, die Darstellung des Datenerhebungspro-
zesses, die Beschreibung des Rohmaterials und die Darstellung der Analyseschritte ent-
halten (Hohsl, 2016). Die Autorenschaft beschrieb dies im Kapitel Methodik (» Kap.
3.3.7. und 3.3.7.2.). Die Beschreibung des Rohmaterials ist jedoch sehr kurz ausgefallen,
was eine Schwiche der Forschungsarbeit aufweist.

Das Giitekriterium der Nachvollziehbarkeit wurde in der vorliegenden Forschungsarbeit
nicht erreicht, da kein Forschungstagebuch gefiihrt wurde und die Triangulation nicht in
allen Bereichen stattfand (Hohsl, 2016). Die Autorenschaft wendete trotzdem einige Stra-
tegien an, um Aspekte dieses Giitekriteriums umzusetzen. Die Datenanalyse wurde pa-
rallel von den drei Mitgliedern der Autorenschaft durchgefiihrt und im Anschluss disku-
tiert, sodass es zu einer Forschertriangulation kam. Im Kapitel Diskussion wurden die
Resultate weiterhin mit schon vorhandener Literatur verglichen, was als Theorietriangu-
lation beschrieben wird (Hohsl, 2016).

Beim Giitekriterium der Glaubwiirdigkeit dienen die soeben beschriebenen Formen der
Triangulation als Strategie, um die Glaubwiirdigkeit der Forschungsarbeit zu erhéhen
(Hohsl, 2016). Zudem fand ein Member-Check statt, bei welchem die Teilnehmenden die
angefertigten Transkriptionen tiberpriiften. Ein Member-Check der Analyse fand aus zeit-
lichen Griinden nicht statt. Somit kann die Autorenschaft nicht ganz sicher sagen, ob die
Resultate der Analyse immer noch die Aussagen der Teilnehmenden widerspiegeln. Um
die Glaubwiirdigkeit trotzdem zu erhohen, fand eine Riickiiberpriifung der Analysen in-
nerhalb der Autorenschaft statt. Weiterhin fiihrte die Autorenschaft ein Peer-Review
durch, da sie sich sowohl mit anderen Kollegen_innen, als auch innerhalb der Gruppe
iiber Vorgehensweisen etc. austauschte. Des Weiteren achtete die Autorenschaft wihrend
des gesamten Forschungsprozesses auf die Gefiihle und Bediirfnisse der Teilnehmenden
und ging auch auf ihre terminlichen Wiinsche ein, was als bestindige Beobachtung be-
schrieben wird (Hohsl, 2016). Die ldangerfristige Beschéftigung mit den Teilnehmer_in-
nen konnte nur teilweise erreicht werden. Die Teilnehmenden erhielten im Vorhinein aus-
fiihrliche Informationen iiber die Studie. Das Vertrauen wurde soweit aufgebaut, dass fast

94



Bachelorarbeit 2019 Diskussion Kohl, Miiller, Nolte

alle Teilnehmer_innen die Mdglichkeit anboten, das Interview im héuslichen Setting
durchzufiihren. Die zeitlichen Kapazititen bei den Interviews waren meist stark begrenzt,
da die Autorenschaft teilweise weite Fahrstrecken zuriicklegen musste und zwei Inter-
views terminlich eng getaktet stattfanden. Jedoch konnten alle Themen ausfiihrlich be-
leuchtet werden. Eine Sittigung der Daten konnte nicht erreicht werden, da dafiir die
Teilnehmerzahl zu gering ausfiel.

Das Giitekriterium der Zuverldssigkeit wird laut Hohsl (2016) durch die Untersuchungs-
revision erreicht, bei welcher ein externer Begutachter die wissenschaftliche Nachvoll-
ziehbarkeit beurteilt. Die Autorenschaft hat fiir die Forschungsarbeit zwei Korrekturle-
ser_innen engagiert, welche nicht in den Forschungsprozess involviert waren. Beide ken-
nen sich jedoch mit wissenschaftlicher Forschung aus und beurteilten die Forschungsar-
beit inhaltlich (z.B. Gibt es Widerspriiche? Ist die Vorgehensweise transparent darge-
stellt? etc.).

Die Autorenschaft sieht in der Studie noch weitere Qualititsmerkmale, welche von Hohsl
(2016) jedoch nicht in Bezug auf die Giitekriterien beschrieben werden. Hierzu zidhlt auch
die breit geficherte und umfangreiche Literaturrecherche. Sowohl die Suchstrategien und
deren Ergebnisse wurden transparent beschrieben und tabellarisch dargestellt. Im Rah-
men der Literaturrecherche wurden die gefundenen Studien nach Tomlin und Borgetto
(2011) eingeordnet, um sie hinsichtlich ihres Evidenzlevels zu beurteilen. Durch die Li-
teraturrecherche konnte die Autorenschaft ihre Expertise bzgl. der relevanten Themen
ausbauen und diese fiir die weitere Bearbeitung nutzen. Somit wurde der Interviewleitfa-
den auf Basis der Expertise der Autorenschaft erstellt. Der durchgefiihrte Pre-Test ermog-
lichte eine Qualitdtsverbesserung und Optimierung des Interviewleitfadens. Bei den In-
terviews wurde zudem darauf geachtet, dass keiner der Autorenschaft bereits personliche
Beziehungen zu den Teilnehmenden hatte. Aus diesem Grund wurden einige potenzielle
Teilnehmer_innen von der Studie ausgeschlossen. Eine weitere Stirke ist, dass die Auto-
renschaft mithilfe der gewonnenen Resultate die Leitfragen und die Forschungsfrage be-
antworten konnte, und dass eine gegenseitige Einflussnahme bzgl. moglicher Vorannah-
men vermieden wurde. Wihrend des gesamten Forschungsprozesses fand auBlerdem ein
reger Austausch innerhalb der Autorenschaft statt. Jede wichtige Entscheidung und Vor-
gehensweise wurden genau besprochen, um Verzerrungen oder Unterschiede wéhrend
der Bearbeitung zu vermeiden. So wurden auch Regeln zur Transkription oder Bearbei-
tungshinweise aufgestellt.

Die vorliegende Forschungsarbeit weist jedoch auch °Bias bzw. Limitationen auf, welche
nicht direkt zu den Giitekriterien nach Hohsl (2016) zéhlen.

Die groBte Limitation der Forschungsarbeit ist der vorgeschriebene Umfang und die zeit-
liche Komponente. So konnten bspw. nicht alle Resultate in den Kategorien beriicksich-
tigt und mit allen relevanten Zitaten hinterlegt werden. Aus diesem Grund ist die Nach-
vollziehbarkeit fiir die/den Leser_in evtl. erschwert. Auch die komplette Erreichung der
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Giitekriterien nach Hohsl (2016) wurde durch die eingeschrinkten zeitlichen Kapazititen
erschwert. Eine weitere Limitation dieser Forschungsarbeit ist die anteilige Nutzung von
Literatur, welche laut Ritschl et al. (2016d) nicht als aktuell bezeichnet werden kann.
Auch die fehlende Literatur in Bezug auf Familien mit einem Kind mit Horschddigung
stellt eine Limitation dar, da die Autorenschaft oftmals Literatur aus anderen Professionen
und Bezugswissenschaften einbeziehen musste. Somit mussten die Resultate auf die The-
matik der vorliegenden Forschungsarbeit transferiert werden, was ggf. eine Verzerrung
oder fehlerhafte Interpretation der Autorenschaft verursacht.
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6. Schlussfolgerung

6.1. zusammenfassendes Fazit

Die vorliegende Forschungsarbeit konnte einen Anteil zur Grundlagenforschung im
Bereich der menschlichen Betitigung oder genauer, im Bereich der Familienbetétigung
von Familien mit einem Kind mit Horschddigung, beitragen. Dabei konnte die
Perspektive von Familien mit einem Kind mit Horschiddigung bzgl. ihrer Erfahrungen und
Erlebnisse auf Familienbetdtigungen und den gemeinsamen Alltag dargestellt werden.
Die vorliegende Forschungsarbeit kann daher einen Beitrag leisten, Familien mit einem
Kind mit Horschidigung ein Stiick weit mehr als Occupational Being zu verstehen.

Weiterhin sollte den Familien mit einem Kind mit Horschidigung mehr Beachtung durch
die Gesellschaft und das Gesundheitssystem geschenkt werden. Daher sollten die
Bediirfnisse von Familien mit Kind mit Horschiddigung beriicksichtigt werden, um die
°Inklusion in der Gesellschaft zu ermoglichen. Um dies zu erreichen, ist mehr
Offentlichkeitsarbeit von Noten. D.h., die Lebenswelt von besagten Familien und
Menschen mit Horschidigung muss niher an die Gesellschaft herangetragen werden, um
das Verstindnis der Gesellschaft zu erweitern. Ein Aspekt der Kultur von Menschen mit
Horschiddigung ist die Kommunikation iiber Gebédrdensprache. Die Anerkennung der
Deutschen Gebirdensprache liegt in Deutschland erst seit 2002 vor. Dies zeigt auch, dass
sich die Kultur horgeschiadigter Menschen noch weiterentwickelt und der Gesellschaft
noch nihergebracht werden sollte.

Die vorliegende Forschungsarbeit zeigt auf, dass Familien mit einem Kind mit
Horschiddigung Betitigungsanliegen und Betétigungsherausforderungen vorweisen. Fiir
die Ergotherapie weist das Feld der Arbeit mit Familien mit einem Kind mit
Horschiddigung weiteres Potenzial auf. Im Zusammenhang mit der vorliegenden
Forschungsarbeit, sind besonders die gemeinsamen Familienbetitigungen fiir die
Ergotherapie relevant. Es hat sich gezeigt, dass die Anwendung des PEO- Modells die
Ergotherapie unterstiitzen kann, um die Interaktion zwischen der Familie, deren
Betitigung und der Umwelt zu begreifen.

Zu Beginn der Forschungsarbeit, gab es Annahmen der Autorenschaft, welche zum Teil
bestétigt. So hat es sich gezeigt, dass die Horschadigung des Kindes einen Einfluss auf
den Alltag der Familien und deren gemeinsame Familienbetitigungen hat. Zudem
konnten Schwierigkeiten der Familien in Bezug auf die Zusammenarbeit mit Akteuren
des Gesundheitssystems festgestellt werden. Diese beziehen sich auf die Genehmigung
und Kosteniibernahme von Hilfsmitteln oder Gebirdensprachkursen, welche die
Kommunikation und Teilhabe an Familienbetitigungen des Kindes mit Horschiadigung
unterstiitzen sollen.

Weiterhin zeigten sich auch Resultate, welche die Autorenschaft nicht erwartet hat. Es
war erkennbar, dass es Unterschiede gab, die abhidngig vom Zeitpunkt der Cochlea
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Implantation waren. Zudem ist die Haltung der Familien gegeniiber dem CI nicht nur
positiv, sondern enthilt auch negative Aspekte. Die CI waren nicht immer eine
Unterstiitzung bei der Gestaltung von Familienbetitigungen, sondern konnten auch z.B.
zu Uberforderungen des Kindes mit Horschidigung fiihren. Ein weiteres nicht erwartetes
Resultat war, dass die Familien nur wenige Betitigungen aufgrund der Horschddigung
des Kindes vermeiden.

Das Wissen aus der Literatur und der aktuellen Forschungsarbeit erlaubt die Erkenntnis,
dass Familien mit einem Kind mit Hérschddigung, wie auch andere Familien mit einem
Kind mit Behinderung, verschiedenste ProblemlOsestrategien nutzen, um den
gemeinsamen Familienalltag und Familienbetitigungen zu gestalten. Dazu miissen die
Eltern der Kinder viel neues lernen und ihr Verhalten an die Bediirfnisse des Kindes
anpassen. Es ldsst sich ebenfalls sagen, dass der Einfluss einer Schwerhorigkeit ein
geringerer ist, als der einer Gehorlosigkeit und die Horschiddigung den Alltag der Familie
nicht in dem Mal beeinflusst, dass er einer volligen Umstrukturierung bedarf.

6.2. Empfehlungen der Autorenschaft

Wie bereits erwihnt, finden sich zu der in dieser Forschungsarbeit erforschten Thematik
und auch zu dhnlichen Thematiken nur wenig wissenschaftliche Literatur und Studien.
Diese Forschungsarbeit bietet zwar eine Grundlagenforschung, jedoch ist es nétig,
weitere Forschungen durchzufiihren, um das angesprochene Thema in seiner Génze zu
verstehen. Die Autorenschaft hilt es fiir sinnvoll eine Vergleichsstudie durchzufiihren,
bei welcher der Alltag von Familien mit einem Kind mit Horschddigung mit dem Alltag
einer Familie, ohne ein Kind mit Behinderung, zu vergleichen. Dadurch koénnen
vorherrschende Gemeinsamkeiten und Unterschiede aufgedeckt werden.

Eine weitere qualitative Studie, welche wichtige Erkenntnisse bringen wiirde, wire die
Erforschung der Entwicklung einer Familie mit einem Kind mit Horschiadigung. Hierbei
geht es darum herauszufinden, wie der Umgang mit der Horschddigung sich von der
Vergangenheit bis zur Gegenwart veridndert (z.B. Hat die Familie mit der Zeit mehr
Coping-Strategien entwickeln konnen? Hat sich die Betédtigungsperformanz im Verlauf
verdndert?). Diese Erkenntnisse konnen die ergotherapeutische Behandlung
weiterbringen, da der/die Therapeut_in besser einschitzen konnte, in welchem Stadium
die Familie sich befindet und welche Bediirfnisse sie dementsprechend haben.

Um speziell die ergotherapeutische Behandlung in Bezug auf Familien mit einem Kind
mit Horschiddigung zu verbessern, ist eine qualitative Studie notig, welche untersucht,
wie die Ergotherapie besagte Familien unterstiitzen kann.

Da sich gezeigt hat, dass das PEO-Modell in der familienzentrierten Ergotherapie
hilfreich ist, bietet es sich an, dies in einer empirischen qualitativen Forschung zu
tiberpriifen, bzw. eine genaue Beschreibung des methodischen Vorgehens zu entwickeln,
wie der Einsatz des PEO-Modells aussehen sollte. Weiterhin sieht die Autorenschaft es
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als sinnvoll an, sich im Bereich der familienzentrierten Ergotherapie vermehrt mit
Familien mit einem Kind mit Behinderung zu befassen, um die grundlegende
Notwendigkeit und Sinnhaftigkeit der familienzentrierten Ergotherapie zu ergriinden.
Um die in dieser Forschungsarbeit entstandenen Fragestellungen zu generalisieren und
zu tUiberpriifen, sollte in einer quantitativen Studie mit einer grofleren Stichprobe, das
Betitigungsrepertoire und die Hilfsmittelnutzung der Familien erforscht werden. Dies
dient dazu, die genannten Aspekte zu generalisieren, sodass die Ubertragbarkeit erhoht
wird.

Abschlieend mochte die Autorenschaft sagen, dass diese Forschungsarbeit eine der
wenigen deutschsprachigen Forschungen ist, welche Familien mit einem Kind mit
Horschiadigung ein Gehor schenkt. Die Wichtigkeit dieser Forschungsarbeit wurde bereits
ausfiihrlich erortert, aber es wire wiinschenswert, dass auch in Zukunft die individuelle
Lebenswelt der besagten Familien der Gesellschaft nihergebracht wird.
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Glossar

Begriff Bedeutung ‘

Abstraktions- = Ebene der Verallgemeinerung einer Texteinheit. Je hoher das Abstrak-

niveau tionsniveau ist, desto allgemeiner ist eine Texteinheit (Online Lexikon
fiir Psychologie und Padagogik, 2019a).

Adaptionen Nomen von adaptieren: anpassen (Bibliographisches Institut GmbH,
2015).

ADHS Eine der héufigsten psychischen Auffélligkeiten bei Kindern, mit den
Hauptsymptomen iibersteigerter Bewegungsdran, gestorte Konzentra-
tionsfihigkeit und uniiberlegtes Handeln (BMG, 2018).

Assessments  Sind z.B. Messinstrumente, Fragebogen oder Selbstevaluierungslisten,
welche wihrend der Befunderhebungsphase und der Evaluationsphase
verwendet werden, um die Ausfithrung von Betitigungen, Aktivititen
und Aufgaben einer Person, ihres Systems oder auch einer Organisa-
tion oder Population darzustellen (le Granse, van Hartingsveldt & Ki-
nébanian, 2019).

auditiv Den Gehorsinn betreffend (Bibliographisches Institut GmbH, 2015).

auditive Ver- Ist eine Storung der Weiterverarbeitung gehorter Informationen (dbl,

arbeitungs- 0.D.).

stérungen

Authentizitdt = Authentische Beschreibung der Wahrnehmung und Gefiihle der Stu-
dienteilnehmenden qualitativer Studien (Hohsl, 2016).

Autismus Ist eine komplexe und vielseitige tiefgreifende neurologische Entwick-
lungsstorung (AutismusDeutschland e.V., 0.D.).

Betitigungs-  Hierbei werden die Betitigungen eines Individuums in seinem Kontext

analyse analysiert. Das Ziel ist es einen Einblick in die Betidtigung, als auch die
stimulierenden oder hemmenden Faktoren zu gewinnen (le Granse et
al., 2019).

betidtigungs-  Heil3t, dass die Betitigung in der Therapie als Mittel, Zweck und Ziel

basiert zugleich genutzt wird. Die Betitigung ist eine Kerndoméne der Ergo-
therapie (le Granse et al., 2019).

Betitigungs-  Herausforderungen, welche basierend auf den vorherrschenden perso-

herausforde-  nenbezogenen Fihigkeiten und Fertigkeiten, in Bezug auch Betétigun-

rung gen existieren (Grajo, 2019).

Betitigungs-  Der Akt des Handelns und der Begleitung einer ausgewihlten Hand-

performanz lung (AOTA, 2014).

Betiitigungs- = Verwobene Zusammensetzung oder Muster von Betitigungen einer

repertoire Person oder Gemeinschaft (Christiansen & Townsend, 2014).
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Bias

bilaterale In-
tegrationssto-
rung

CI

Cluster

CMOP-E

Compliance

Contempo-
rary Para-

digm

CO-OP

Coping-Stra-
tegie

COPM

Deklination

Deskription
Deskriptive
Forschung
Deskriptive
Statistik

Glossar Kohl, Miiller, Nolte

Eine Verzerrung des Forschungsergebnisses, verursacht durch eine fal-
sche Untersuchungsmethode (Bibliographisches Institut GmbH,
2015).

Storung der bilateralen Integration. Diese beschreibt die optimale Zu-
sammenarbeit beider Gehirnhilften (GABI, 0.D.).

Elektronisches, medizinisches Gerit, welches die Funktion des In-
nenohrs iibernimmt, um Audiosignale an das Gehirn zu iibertragen
(Cochlear Deutschland GmbH & Co KG, 0.D.b).

Einzelteilchen, welche als einheitliches Ganzes betrachtet werden kon-
nen (Bibliographisches Institut GmbH, 2015).

Ergotherapeutisches Modell, welches die drei dynamischen Kernkon-
zepte Person, Betitigung und Umwelt grafisch darstellt. Hierbei wer-
den die Performanzbereiche der Selbstversorgung, Freizeit und Pro-
duktivitit betrachtet (Ie Granse et al., 2019).

Die Bereitschaft eines Patienten, aktiv an therapeutischen Ma3nahmen
mitzuwirken (Bibliographisches Institut GmbH, 2015).

Unter einem Paradigma wird in der Wissenschaft und Philosophie ein
zusammenhingendes Konstrukt aus Modellen und Theorien verstan-
den, welche einen Denkrahmen bilden. Das Contemporary Paradigm
ist das aktuelle Paradigma der Ergotherapie (le Granse et al., 2019).
Ist eine ergotherapeutische Therapiemethode, bei der Kinder ihre Fa-
higkeiten und Grenzen im Alltag reflektieren und diesbeziiglich Ziele
fir die Intervention setzen konnen (Logister-Proost & Steensels,
2019).

Bewiiltigungsstrategien spiegeln das Repertoire der Reaktionen auf
den Stress wider, den der Einzelne zur Verfiigung hat und erfolgreich
nutzen kann. Wihrend die Personlichkeit relativ fixiert ist, konnen Be-
wiltigungsstrategien explizit oder durch Modellierung vermittelt wer-
den (Sahler & Carr, 2009).

Individualisiertes Messinstrument, welches Verdnderungen in der Be-
tatigungsperformanz durch Selbsteinschidtzung der Klient_innen er-
fasst (Law et al., 2015).

Flexion eines Substantivs, Adjektivs, Pronomens und Numerales (Bib-
liographisches Institut GmbH, 2015).

Beschreibung (Bibliographisches Institut GmbH, 2015).

Eine Forschungsmethode, deren Ziel es ist, Informationen iiber eine
Population beschreibend darzustellen (Schell & Gillen, 2018).
Unterschiedliche Methoden zur Analyse eines Datensatzes bei qualita-
tiver Forschung (Ritschl, Neururer, Weigl & Stamm, 2016e)
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Fragen mit nur den Antwortmdoglichkeiten Ja/Nein (Ritschl et al.,
2016c¢).

Verschiedenheit oder Vielfalt. Es ist hier die Vielfalt des Menschseins
gemeint (le Granse et al., 2019).

Gemeint ist der Prozess der Stiarkung von Einzelpersonen, Organisati-
onen oder Populationen, durch die Ubernahme von Kontrolle, die Stiir-
kung des kritischen Bewusstseins und die Stimulation der Partizipa-
tion, um einen besseren Zugriff auf die eigene Situation und die Um-
welt zu erlangen (le Granse et al,, 2019).

Nutzen von Prozessen wie Adaption, Fiirsprache, Koordinieren, Zu-
sammenarbeit, Lehren und Entwerfen in wechselseitigen Beziehun-
gen, um Moglichkeiten zu kreieren, andere Menschen die Partizipation
in Betidtigungen zu ermoglichen, welche sie tun miissen oder mochten
(Christiansen & Townsend, 2014).

Dient dazu Forschende fiir ethische Probleme ihrer Arbeit zu sensibi-
lisieren und schiitzt vor Anforderungen und Erwartungen an Teilneh-
mende, Forschende etc., die wihrend der Forschung auftreten und zu
ethischen Konflikten fiihren konnen (DGS & BDS, 2014).
Unabhéngiges Gutachtergremium, welche medizinisch-wissenschaft-
liche Forschungsvorhaben beurteilt (Bibliographisches Institut GmbH,
2015).

Qualitativ-empirische Forschung zur Erforschung sozialer Lebenswelt
(Mewes, 2016).

Sach- und fachgerechte Bewertung (Bibliographisches Institut GmbH,
2015).

Wissen, welches durch systematische Bewertung der Erfahrung und
wissenschaftliche Studien erlangt wird (Schell & Gillen, 2019).
Therapeutische Mallnahmen, welche auf Basis wissenschaftlicher Be-
weise aus entsprechenden Studien gewdhlt werden (Ritschl et al.,
2016d).

Tomlin & Borgetto (2011) beschreiben vier Evidenzlevel, wobei das
Vierte die hochste Evidenz und das Erste die niedrigste Evidenz auf-
weist.

Fachkenntnis, spezielles Wissen (Bibliographisches Institut GmbH,
2019a).

Erforschung, Untersuchung (Bibliographisches Institut GmbH, 2015).
Ein spezielles Computerprogramm zur Transkription von Audio- und
Videodateien (Kuckartz, 2018).
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Therapeutischer Ansatz, bei welchem der/die Therapeut_in auf die An-
liegen einer Familie, deren Wiinsche und Hoffnungen eingeht (Schell
& Gillen, 2019).

Teilgebiet der Soziologie. Beschiftigt sich mit den einzelnen Indivi-
duen einer Familie und deren Zusammenleben, auch hinsichtlich 6ko-
nomischer und politischer Verdnderungen (Nave-Herz, 2018).
Eigenes Merkmal einer Sache (Bibliographisches Institut GmbH,
2015).

Beschiftigt sich mit der Wechselwirkung zwischen Aufgabe und dem
ausfiihrenden Menschen und wie dieser in einen Arbeitsfluss kommt
(WPGS, 0.D.).

Unterstiitzt die sprachliche Verstindlichkeit iiber Distanz und in ge-
rduschvollen Umgebungen (REHADAT, 2019)

Form eines Gruppeninterviews (Ritschl et al., 2016c).

Modell zur Bewertung und Einordnung von Studien hinsichtlich ihrer
Evidenz (Tomlin & Borgetto, 2011).

beruhend auf den Prinzipien der Freiheit und Demokratie (Bibliogra-
phisches Institut GmbH, 2015)

Standort der Frithforderung. Forderung der kindlichen Entwicklung in
den ersten Lebensjahren (Bibliographisches Institut GmbH, 2015).

GefidlBerkrankung, des arteriellen oder vendsen Gefdlsystems, welche
angeboren ist und jede Korperregion und jedes Organsystem betreffen
kann (Pschyrembel Online, 2019a).

Alternsforschung, Wissenschaft, welche sich mit dem alternden Men-
schen beschiftigt (Hoffmann La-Roche AG, 2003).

Korrektheit der Ergebnisse qualitativer Studien aus Sicht der Studien-
teilnehmenden (Hohsl, 2016).

Forschung, die sich mit den Grundlagen einer Wissenschaft beschéf-
tigt und nicht auf unmittelbar praktische Anwendung betrieben wird
(Bibliographisches Institut GmbH, 2015).

Kriterien bzgl. der wissenschaftlichen Exaktheit von Studien (Hohsl,
2016).

Erblich bedingt (Pschyrembel Online, 2016a).
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Adjektiv von Hermeneutik; Forschungsmethode, welche sich mit dem
Verstehen und dem Entdecken von menschlichen Lebenserfahrungen
durch die Analyse der in der menschlichen Schopfung enthaltenen Be-
deutung, beschiftigt (Chapparo, 2016).

Verschiedenartigkeit, Ungleichartigkeit (Bibliographisches Institut
GmbH, 2015).

Ganzheitliche Sichtweise (Bibliographisches Institut GmbH, 2015).

Einheitlichkeit, Gleichheit, Ausgewogenheit (Bibliographisches Insti-
tut GmbH, 2015).

Unbewiesene Aussage bzw. Annahme, als Hilfsmittel fiir wissen-
schaftliche Erkenntnisse (Bibliographisches Institut GmbH, 2015).

Ist ein amtliches Klassifikationssystem zur Verschliisselung von Diag-
nosen, welches in Deutschland genutzt wird (DIMDI, 2019b).
Internationale Klassifikation, welche das Funktionieren von Menschen
durch Gesundheitskomponenten beschreibt (le Granse et al., 2019).
Ableger der ICF, welche fiir Kinder und Jugendliche entwickelt wurde,
um die Funktionsweise dieser zu beschreiben (le Granse et al., 2019).
Ist eine Technik der Kategorienbildung, bei der die Kategorien aus
dem Material selbst, ohne vorab formulierte Theorienkonzepte, abge-
leitet werden (Mayring, 2010a).

Unterbau wirtschaftlicher und organisatorischer Art, als Vorausset-
zung fiir die Versorgung und die Nutzung eines bestimmten Gebiets,
fiir die gesamte Wirtschaft eines Landes (Bibliographisches Institut
GmbH, 2015).

Forschungsmethode mit dem Ziel, systematisch, regelgeleitet und the-
oriegeleitet Datenmaterial zu analysieren (Ritschl & Stamm, 2016a).

Anfangliche, beginnende Frage (Bibliographisches Institut GmbH,
2019b).

Gleichberechtigte Teilhabe an etwas (Bibliographisches Institut
GmbH, 2015).

Familie, bei welcher die biologische und soziale Elternschaft durch-
brochen wird, da das Kind durch kiinstliche Befruchtung eines frem-
den Spenders gezeugt wird (Peuckert, 2012e).

Von innen her, aus eigenem Antrieb (Bibliographisches Institut
GmbH, 2015).

Ein nicht probabilistisches Stichprobenverfahren, bei dem der For-
schende auf Basis seines Wissens auswihlt, welche Faktoren die
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brauchbarsten und repréisentativsten fiir die Rekrutierung sind und
diese festlegt (Babbie, 2010c).

Die Therapie basiert darauf, dass der Klient im Mittelpunkt steht und
eine partnerschaftliche Beziehung zwischen dem/der Therapeut_in
und Klient_in vorliegt. Es geht z.B. um die gemeinsame Entschei-
dungsfindung (le Granse et al., 2019).

Forschung im experimentellen Setting, welche verschiedene Interven-
tionen miteinander vergleicht (Ritschl et al., 2016a).

Das Wahrnehmen, Denken und Erkennen betreffende Fihigkeiten
(Bibliographisches Institut GmbH, 2019c).

Kombination aus Schalleitungsschwerhorigkeit und sensorineuralem
Horverlust (Cochlear Deutschland GmbH & Co. KG, 0.D.c).

Gleichzeitiges Auftreten von mindestens zwei unterschiedlichen
Krankheiten bei einem Patienten (Pschyrembel Online, 2016b).
Infektion aufgrund einer angeborenen Schidigung des genetischen
Materials (Pschyrembel Online, 2016c¢).

Pathologische Offnung der Ridume, in welchen sich die Hirnfliissigkeit
(Liquor) befindet, nach auB3en (Pschyrembel Online, 2016d).
Gesellschaftliche Ebene (Logister-Proost & Ammeraal, 2019).
Rechenvorgang nach bestimmten mathematischen Gesetzen (Addi-
tion, Division etc.) (Bibliographisches Institut GmbH, 2019d).

Uberpriifung der Transkription durch die Teilnehmenden einer Studie,
ob Inhalte richtig erfasst wurden (Hohsl, 2016).

Soziodvkonomische Ebene (Logister-Proost & Ammeraal, 2019).
Forschung, bei welcher qualitative und quantitative Aspekte beriick-
sichtigt werden (Ritschl et al., 2016b).

Individuelle Ebene (Logister-Proost & Ammeraal, 2019).

Ein anheftbares Mikrophon, welches Sprache direkt an den Soundpro-
zessor des CI sendet und so Kommunikation an lauten Orten und iiber
Distanz erleichtert (Cochlear Deutschland GmbH & Co KG., 0.D.d).
Das MOHO ist ein ergotherapeutisches Inhaltsmodell, welches erklart,
wie das menschliche Betitigen motiviert, organisiert und ausgefiihrt
wird. Auch die Wechselwirkungen zwischen Person, Umwelt und Be-
tatigung werden betrachtet. Das MOHO nutzt drei Komponenten, um
die oben genannten Faktoren zu beschreiben (le Granse et al., 2019).
Die Motorik betreffende Fihigkeiten (Bibliographisches Institut
GmbH, 2019e).
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Gewissheit dariiber, dass die Daten den Antworten der Studienteilneh-
menden in qualitativen Studien entsprechen (Hohsl, 2016).
Das Neugeborene betreffend (Pschyrembel Online, 2019b).

Nomen zu neuropidiatrisch. Teilgebiet der Pddiatrie, welches sich mit
Nervenkrankheiten befasst (Bibliographisches Institut GmbH, 2019f).
Stichprobenverfahren mit dem Ziel, komplexe Phinomene von Indivi-
duen zu verstehen (Ritschl & Stamm, 2016b).

Menschen sind ein sich betitigendes Wesen. Betitigungen sind funda-
mental fiir die Gesundheit und das Wohlbefinden eines Menschen und
geben dem Leben Bedeutung, Identitédt und Struktur (Brown & Hollis,
2013).

Ist eine Bezugswissenschaft der Ergotherapie, welche sich mit dem
Wie, Was, Wer und Warum des Betitigens und dem Zusammenhang
zur Gesundheit und dem Wohlbefinden beschiftigt. Sie liefert hierzu
Theorien und Modelle (le Granse et al., 2019).

Ergotherapeutische Leitlinien zur klientenzentrierten Arbeit aus Ka-
nada. Sie wurden entwickelt, um die steigenden Anliegen innerhalb
und auBerhalb der Profession bzgl. der Gewdhrleistung von Qualitit in
der Gesundheitsversorgung anzugehen (Townsend, Brintnell & Stai-
sey, 1990).

Operatoren sind Worte, welche die Suchworter logisch miteinander
verkniipfen (Ritschl et al., 2016a).

Das Outcome beschreibt das Ergebnis der Therapie (le Granse et al.,
2019).

Wissenschaft vom Horen und den Horstorungen im Kindesalter (Bib-
liographisches Institut GmbH, 2019g).

Horpriifungen bei Kindern (Hoffmann La-Roche AG, 2003).

Kinderheilkunde (Bibliographisches Institut GmbH, 2015).
Umschreibung eines Textes mit anderen Wortern oder Ausdriicken,
sodass der Sinn mit anderen Wortern wiedergegeben wird (Bibliogra-
phisches Institut GmbH, 2019h).

Nur voriibergehendes Auftreten von Symptomen (Bibliographisches
Institut GmbH, 2015).

Familie, in welche Kinder leben, welche von unterschiedlichen Eltern
stammen (aus der aktuellen oder fritheren Beziehung der Partner) (Bib-
liographisches Institut GmbH, 2015).
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Strategie, bei der fachliche Diskussionen iiber Hypothesen, Analyse,
Methodik und Ergebnisse einer Forschungsarbeit mit fachlichen Kol-
legen_innen stattfinden (Hohsl, 2016).

Krankheitsursachen, welche im Zeitraum kurz vor, wiahrend oder kurz
nach der Geburt auftreten (Hoffmann La-Roche AG, 2003).

Adjektiv zu Phinomenologie. Forschungsmethode, welche menschli-
ches Erleben erforscht (Wertz, 2016).

Nach der Geburt eintretende Infektion (Pschyrembel Online, 2016e).

Erprobung eines Mittels fiir Untersuchungen (hier: Interviewleitfaden)
vor der Durchfithrung der eigentlichen Erhebung (Bibliographisches
Institut GmbH, 20191)

Stichprobenverfahren mit dem Ziel, eine Generalisierung zu erreichen
(Ritschl & Stamm, 2016b).

Produktivitit ist einer der drei Bereiche des CMOP-E, in welche Beti-
tigung aufgeteilt wird. Produktivitit umfasst Betédtigungen, welche da-
rauf abzielen, den Lebensunterhalt zu verdienen und die Familie zu
versorgen (Law et al., 2015).

Der Prozess, genutzt von Praktikern, um Klientenbehandlungen zu pla-
nen, zu leiten, auszufithren und zu reflektieren (Schell & Benfield,
2018).

Fortschreitend (Pschyrembel Online, 2016f).

Englischer Begriff fiir Vorschlag, Antrag (PONS Online Worterbuch,
o.D.).

Meint die Gesamtheit aller willkiirlichen, bewussten und von psychi-
schen Momenten geprigten Bewegungsabldufe (Bibliographisches
Institut GmbH, 2015).

Beinhalten verschiedene Forschungsdesigns, welche sich mit dem Er-
leben, Erfahren und Wissen von Menschen beschiftigen (Ritschl et al.,
2016b).

Forschungsdesign, welches Hypothesen testet und die Wirksamkeit
von Interventionen belegt (Ritschl et al., 2016b).

Familien, bei denen gleichgeschlechtliche Paare ein gemeinsames
Kind haben (Bergold & Buschner, 2018).

Einberufung, Einbeziehung der Teilnehmenden einer Studie (Biblio-
graphisches Institut GmbH, 2019;j).

Fortpflanzung (Bibliographisches Institut GmbH, 2015).

Angeborene oder erworbene Hérminderung durch Storung der akusti-
schen Wahrnehmung im Innenohr oder ZNS (Pschyrembel Online,
2018).
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Angeborene oder erworbene Horminderung durch Storung der Schall-
tibertragung im Mittelohr oder duBBerem Gehorgang (Pschyrembel On-
line, 2018).

Trennung von Personen mit gleichen sozialen Merkmalen von Perso-
nen mit anderen Merkmalen, zur Vermeidung von Kontakt untereinan-
der (Bibliographisches Institut GmbH, 2015).

Krankheitssymptome, welche nachfolgend oder im zweiten Krank-
heitsstadium auftreten (Hoffmann La-Roche AG, 2003).

Die eigene Kognition und Emotion eines Menschen hinsichtlich seiner
eigenen Identitdt (Online Lexikon fiir Psychologie und Pidagogik,
2019b).

Der Glaube an die eigenen Moglichkeiten (le Granse et al., 2019).

Interview, welches durch einen Leitfaden, der feste inhaltliche The-
mengebiete enthilt, strukturiert wird (Ritschl et al. 2016c¢).

Beschreibt den Verlust des sensorischen Horsinns im Innenohr und
den Verlust des neuralen Horsinns am Hornerv (Cochlear Deutschland
GmbH & Co. KG, o0.D.c).

die Sinnesorgane oder die Aufnahme von Sinnesempfindung betref-
fende Fihigkeiten (Bibliographisches Institut GmbH, 2019k)
Sensorische Integration ist ein neurologischer Prozess, bei dem das
Gehirn eingehende Sinnesreize aus der Umwelt ordnet, verarbeitet,
verkniipft und interpretiert, sodass diese vom Menschen weiter genutzt
werden konnen (GSID, 0.D.). Kommt es hierbei zu einer Storung, wird
dies sensorische Integrationsstorung genannt.

Rahmenbedingungen, Gesamtheit aller Umweltmerkmale (Bibliogra-
phisches Institut GmbH, 2015).

Ein Computerprogramm fiir Sprach- und Videoanrufe (Skype Com-
munications SARL, 0.D.).

Beziehung der Akteure einer Gesellschaft zur Gesellschaft und zu an-
deren Akteuren (Deutscher Caritasverband e.V., 2018).

Gebiet, welches die soziale Wirklichkeit erforscht (Bibliographisches
Institut GmbH, 2015).

Hierbei teilen Menschen sich gegenseitig mit, was sie durch Erziehung
und gegenseitige Beeinflussung erlernt haben (le Granse et al., 2019).
Die Wissenschaft vom Zusammenleben der Menschen in einer Gesell-
schaft und von den Entwicklungen und GesetzméBigkeiten dieses Zu-
sammenlebens (Bibliographisches Institut GmbH, 2015).
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Fragen, welche eine bestimmte Antwort vorschlagen (Ritschl et al.,
2016c¢).

Verbindung oder Vereinigung von (unterschiedlichen) geistigen Ele-
menten (Bibliographisches Institut GmbH, 2015).

Systematisches Literaturreview; Zusammenfassung von quantitativen
Studien, um alle Evidenzen einer Aussage zu komprimieren (Sturma,
Ritschl, Dennhardt & Stamm, 2016).

Denkansatz, welcher davon ausgeht, dass Menschen in Wechselwir-
kung mit anderen Menschen z.B. der Familie stehen. Bei der Systemi-
schen Therapie steht die Familie als System im Mittelpunkt (von Sy-
dow, Beher, Retzlaff & Schweitzer, 2007).

Breit gefidcherte Sichtweise, welche den Klienten in seinem Betiti-
gungskontext betrachtet, um zu sehen was wichtig fiir ihn ist (e Granse
et al., 2019).

Giftige-medikamentdse Einfliisse (Hoffmann La-Roche AG, 2003).

Wechselseitige Beziehung (Bibliographisches Institut GmbH, 20191).
Synonym fiir Ubergang (Bibliographisches Institut GmbH, 2015).
Ein wortliches Protokoll resultierend aus den Aufnahmen der Inter-
views (Ritschl et al., 2016¢).

Erkrankung, bei der es durch ein drittes Chromosom 21 zu Fehlbildun-
gen der Gewebe und Organe kommt (Hoffmann La-Roche AG, 2003).
Moglichkeit, die Ergebnisse qualitativer Studien in anderen Situatio-
nen oder mit anderen Menschen anzuwenden (Ho6hsl, 2016).

Bestand an Pflanzen, Pflanzenwuchs (Bibliographisches Institut
GmbH, 2015).

Studie, die bestimmte Gruppen, Vorginge oder Leistungen miteinan-
der vergleicht (Bibliographisches Institut GmbH, 2015).

Funktionen des vestibuldaren Systems (Gleichgewichtssystem) (Hoff-
mann La-Roche AG, 2003).

Storung der sensomotorischen Funktion als Folge einer Schidigung
des Zentralennervensystems (Hoffmann La-Roche AG, 2003).
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Anlage 1:

Studie Evidenzlevel nach Tom-

Beispielhafte Begriindung der Evidenz-

lin und Borgetto (2011) level

Bonsall qualitative Forschung mit e personliche Interviews mit den Viitern,

(2014) hoher Giite (Level 2) Familieninterviews, Videos und Be-
obachtungen
Interviews iiber ein Jahr monatlich
durchgefiihrt Peer-Check mit anderen
Forscher_innen durchgefiihrt

Boyd et al. Review mit geringer Qua- keine genaue methodische Vorgehens-

(2014) litdt, Literaturreview ldsst weise beschrieben

Crowe und
Florez (2006)
Dalvand et al.
(2015)
DeGrace et
al. (2014)

Downs
(2008)

Fiese et al.
(2002)
Hartmann,
Bazner, Wild,
Eisler und
Herzog
(2010)
Jackson et al.
(2008)

sich nach Tomlin und
Borgetto (2011) nicht ein-
ordnen

Vergleichsstudie deskrip-
tiver Forschung (Level 2)
qualitative Forschung mit
geringer Giite (Level 3)
qualitative Forschung mit
geringer Giite (Level 3)

qualitative Forschung mit
geringer Giite (Level 3)

qualitative Forschung
(Level 1) Metaanalysen
klinisch-experimentelle
Forschung (Level 1) Me-

taanalysen

qualitative Forschung mit
hoher Giite (Level 2)

XXXI

Vergleich von 2 Gruppen miteinander

kein intensiver Kontakt mit den Teil-
nehmer_innen

Rekrutierung der Teilnehmenden, bis
Séattigung der erhobenen Daten im Be-
reich der Erfahrungen und Prozesse
der Familien erreicht wurde
Datenerhebung lediglich iiber Inter-
views und einen kurzen Zeitraum
Member Check wurde durchgefiihrt
Datenanalyse durch beschreibende und
interpretative Methode

Review beinhaltet 32 Publikationen

untersuchten 52 relevante °RCT's
Systematic Review

Datentriangulation

Peer-Debriefing bei der Datenanalyse
mindestens ein Member-Check pro Fa-
milie
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Kingsley und

Mailloux
(2013)

Maclean et al.

(2012)

Scheidegger

etal. (2010)

Segal (2000

Sewpersad

(2014)

Wittich,
Jarry,

)

Barstow und

Thomas
(2017)

Wood
Jackson
Turnbull
(2004)

&

klinisch-experimentelle
Forschung (Level 1) Me-
taanalysen

qualitative Forschung mit
geringer Giite (Level 3)
qualitative Forschung mit
hoher Giite (Level 2)

qualitative Forschung mit
geringer Giite (Level 3)

deskriptiven Forschung,
allerdings kann kein Le-
vel zugeordnet werden

Methodenmix nach Tom-
lin und Borgetto (2011)
daher
werden die qualitativen

nicht zuzuteilen,

und quantitativen Anteile
separat eingeordnet
qualitative Forschung mit
geringer Giite (Level 3)
deskriptive ~ Forschung
(Level 3) multiple Fall-
studien

Nach Tomlin und Bor-
getto (2011) kann kein
Level zugeteilt werden

XXXII
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Kontakt zu den Familien zu mehreren
Zeitpunkten, alle Teilnehmenden wur-
den mindestens zweimal interviewt

Systematic Review

Interviews in zwei Fokusgruppen

Interviews und Beobachtungen

sehr enger Kontakt zu den Familien, da
sie mehrmals iiber mehrere Stunden
am Tag begleitet wurden

Peer-Review durchgefiihrt

kein Peer-Check

kein Member-Check
Datentriangulation wurde genutzt
Tomlin und Borgetto (2011) beschrei-
ben kein Level, bei welchem Doku-
mentenanalysen vorgesehen sind
semistrukturierte Interviews
Interviews in einer Fokusgruppe
quantitative Daten, abgeleitet aus den
Interviews bzgl. Anzahl der Stunden,
in denen Kurse zu gewissen Themen
stattfinden

Mangelnde Darstellung der methodi-
schen Vorgehensweise, daher keine
eindeutige Zuordnung
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Anlage 2:
Datenschutzkonzept

Das Datenschutzkonzept fiir die Bachelorarbeit an der Zuyd Hogeschool, Heerlen, NL
mit dem Titel ,,Familien ein Gehor schenken: Der Alltag von Familien mit einem Kind
mit einer Horschiadigung® der Autorenschaft Philipp Kohl, Philipp Miiller und Svenja
Nolte wurde angelehnt an den Ethikkodex fiir Forschung der DGS und BDS (2014).

Integritit und Objektivitit (DGS & BDS, 2014)

1) Die Autorenschaft ist den bestmoglichen Standards in Forschung, Lehre und sonsti-
ger beruflicher Praxis verpflichtet. Wenn sie fachspezifische Urteile abgeben, sollen
sie ihr Arbeitsgebiet, ihren Wissenstand, ihre Fachkenntnis, ihre Methoden und ihre
Erfahrungen eindeutig und angemessen vorlegen.

2) Bei der Priasentation oder Publikation neuer Erkenntnisse werden die Resultate ohne
verfélschte Auslassung von wichtigen Ergebnissen dargestellt. Einzelheiten der The-
orien, Methoden und Forschungsdesigns, die fiir die Einschitzung der Forschungs-
ergebnisse und der Grenzen ihrer Giiltigkeit wichtig sind, werden nach bestem Wis-
sen mitgeteilt.

3) Die Autorenschaft macht ihre Forschungsergebnisse nach Abschluss der For-
schungsarbeit in geeigneter Weise offentlich zugénglich. Dies gilt nicht, wenn das
Recht auf vertraulichen Aufzeichnungen verletzt werden wiirde oder entsprechende
Nutzungsrechte fehlen.

4) Die Autorenschaft akzeptiert keine Zuwendungen, Vertrige oder Forschungsauf-
trdge, die die Prinzipien dieses Konzeptes verletzen.

5) Die Autorenschaft ist sich der sozialen Verantwortung bewusst, dass ithre Empfeh-
lungen, Entscheidungen und Aussagen das Leben ihrer Mitmenschen beeinflussen
konnen. Sie stellen sicher, dass geeignete Maflnahmen ergriffen werden, um ein
Missbrauch der Ergebnisse und daraus resultierende nachteilige Auswirkungen auf
die Hochschule, die Teilnehmer_innen, Kollegen_innen, Studierende und Mitarbei-
ter_innen zu vermeiden.

Rechte der Teilnehmer_innen (DGS & BDS, 2014)

1) Die Autorenschaft wird ungiinstige Konsequenzen und Risiken fiir einzelne Teilneh-
mer_innen und fiir die gesamte Gruppe vermeiden. Zudem wird darauf geachtet, dass
das Forschungshandeln den zukiinftigen Zugang zu einer Untersuchungspopulation
fiir den gesamten Berufsstand oder verwandte Berufsgruppen nicht einschréinken o-
der verschliefen wird.
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2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

Uber den ganzen Forschungsprozess hinweg werden die Personlichkeitsrechte der in
die Forschungsarbeit einbezogene Personen beachtet und ihr Recht zur freien Ent-
scheidung iiber die Beteiligung an der Forschungsarbeit respektiert.

Es wird sichergestellt, dass die Teilnahme an der Forschungsarbeit auf freiwilliger
Basis erfolgt und dass die Forschungsarbeit auf der Grundlage einer ausfiihrlichen
Information iiber die Ziele und Methoden gegeniiber der Teilnehmer_innen beruhen
wird.

Personen, die in dieser Forschungsarbeit als Teilnehmer_innen einbezogen werden,
werden durch die Forschung keinen Nachteilen oder Gefahren ausgesetzt. Die Teil-
nehmer_innen werden iiber alle Risiken aufgeklirt, die das Mal} iiberschreiten, was
im Alltag iiblich ist. Die Anonymitit der Teilnehmer_innen wird gewahrt. Die Ano-
nymisierung erfolgt durch eine Pseudonymisierung und die Verschwiegenheit iiber
den Wohnort und Arbeitsort der Teilnehmer_innen. Es wird zudem sichergestellt,
dass die Teilnehmer_innen durch die Kombination verschiedener sekundirer Identi-
fikationsmerkmale nicht identifiziert werden konnen (Weigl, 2016a).

Im Rahmen des Moglichen wird die Autorenschaft potenziellen Vertrauensverlet-
zungen voraussehen. Verfahren, die eine Identifizierung der Teilnehmer_innen aus-
schlieen, werden in allen Fillen genutzt. Dies gilt auch fiir die elektronische Daten-
verarbeitung.

Die erlangten vertraulichen Informationen der Teilnehmer_innen werden entspre-
chend behandelt. Diese Verpflichtung gilt fiir alle Mitglieder der Autorenschaft, die
tiber Datenzugriff verfiigen.

Die Autorenschaft unterliegt der gesetzlichen Schweigepflicht (StGB, Buch 1, Ab-
schnitt 15, § 203).

Die Merkmale, mit deren Hilfe ein Personenbezug wiederhergestellt werden kann,
werden gesondert gespeichert. Sie werden geloscht, sobald der Forschungszweck
dies zulidsst. Wenn personenbezogene Daten fiir einen anderen als den urspriingli-
chen Forschungszweck verarbeitet werden sollen, ist dies nur moglich, wenn die be-
troffenen Personen eingewilligt haben oder das offentliche Interesse an der Darstel-
lung der Forschungsergebnisse die schutzwiirdigen Belange der betroffenen Person
erheblich tiberwiegt (BDSG, Buch 1, Abschnitt 2, § 27).

Publikationen (DGS & BDS, 2014)

1)

2)

3)

Es werden alle Personen genannt, die mal3geblich zu dieser Forschungsarbeit und
den Publikationen beigetragen haben.

Daten und Materialien, die wortlich oder sinngemif von einer veroffentlichten oder
unveroffentlichten Quelle Arbeit andere iibernommen wurden, miissen kenntlich ge-
macht werden.

Die Publikation in einer Zeitschrift erfolgt unter der Einverstindniserkldrung der
Teilnehmer_innen.
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Anlage 3:

Email: BSCErgotherapie @web.de

Einverstandniserklirung zur Studienteilnahme

Die Datenerhebung erfolgt durch Leitfadengestiitzte Interviews, die im direkten Kontakt
stattfinden sollen.

Um die Daten auswerten zu konnen, ist eine Verschriftlichung (sog. Transkription) der
Interviews erforderlich. Damit hierbei keine Fehler passieren und die Interviews wortge-
treu iibernommen werden konnen, werden hierzu die Gespriache mit Audio-Aufnahme-
geridten aufgenommen. Die Teilnehmenden werden nach der Verschriftlichung der Inter-
views durch die Autorenschaft darum gebeten, die Niederschrift gegenzulesen. Dies dient
zur Uberpriifung der Inhalte und trigt zur Qualitiitssteigerung der Forschungsarbeit bei.

Die Teilnahme an dieser Forschungsarbeit ist freiwillig. Es steht Thnen zu jedem Zeit-
punkt frei, Ihre Teilnahme am Interview abzubrechen, ohne dass Thnen dadurch Nachteile
entstehen. Sollte es Fragen geben, die Sie nicht beantworten mochten, konnen wir
diese ohne Angabe von Griinden iiberspringen.

Die Anonymisierung wird durch die Verwendung von Pseudonymen garantiert. Zudem

wird die Verschwiegenheit im Sinne des Datenschutzgesetzes iiber weitere personenbe-
zogene Faktoren gewihrleistet.
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Die verantwortlichen Personen, Philipp Kohl, Philipp Miiller und Svenja Nolte, haben
mich, den Teilnehmenden der Forschungsarbeit, vollstindig tiber Wesen, Bedeutung und
Tragweite der Forschungsarbeit aufgeklart. Ich wurde dariiber informiert, dass ich das
Interview zu jeder Zeit und ohne Angaben von Griinden unterbrechen und die Teilnahme
an der Forschungsarbeit zu widerrufen kann, ohne dass dadurch fiir mich Nachteile ent-
stehen. Das meine Daten anonym gespeichert sind und ausschlieBlich fiir wissenschaftli-
che Zwecke genutzt werden, ist mir bewusst. Ich weil3, dass die Forschungsarbeit freiwil-
lig ist und hatte geniigend Zeit, mich fiir die Teilnahme der Forschungsarbeit zu entschei-
den.

Ich, (Name), erklidre mich hiermit einverstan-

den, am Interview zur Forschungsarbeit von Philipp Kohl, Philipp Miiller und Svenja
Nolte teilzunehmen.

Datum, Unterschrift

Wir, die Autorenschaft der Bachelorarbeit, verpflichten uns hiermit gegeniiber den Teil-
nehmenden, die personlichen Daten vertraulich zu behandeln und Namen sowie perso-
nenbezogene Faktoren zu anonymisieren. Wir gewihrleisten, dass durch die Forschungs-
arbeit keinerlei Nachteile fiir die Teilnehmenden entstehen werden. Wir werden es ak-
zeptieren, wenn Teilnehmende ihr Mitwirken an der Forschungsarbeit widerrufen.

Datum, Philipp Kohl

Datum, Philipp Miiller

Datum, Svenja Nolte
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Anlage 4:

Die Literaturrecherche erfolgte zunichst in deutscher Sprache mit folgenden Suchwor-
tern: Horschdadigung, Gehorlosigkeit, Familie, Kinder, familienzentrierte Ergotherapie,
PEO-Modell, Familienbetitigung, Familienroutinen, horgeschidigte Kinder, Familien-
aktivitdten. Die Tabelle stellt beispielhaft die Suchstrategie dar:

DIZ
Einschriankung Zeitraum Sprache Publikationsform
2009-2019 Deutsch Alle

ahl
Horschadigung AND Familie 68
Horschadigung AND Kinder 164
Familienzentrierte Ergotherapie 8
PEO-Modell 15
PEO-Modell AND Ergotherapie 14
PEO-Modell AND Familie S5
Gehorlosigkeit AND Kinder 110
Gehorlosigkeit AND Kinder AND Familie 53
Familie AND Betitigung 2474
Familienbetitigung 0

Die weitere Recherche erfolgte in englischer Sprache. Es wurden folgende Suchwdorter
genutzt: Person environment occupational model, PEO-model, Occupational Therapy,
Family-centered-care, pediatrics, hearing impairment in children, deaf children, hearing
loss, children with disabilities, family, family relationships, occupations, family occupa-
tions, shared occupations, co-occupations, family routines, family rituals, family activi-
ties, occupational science, occupational being. Die folgenden Tabellen stellen die
Suchstrategie zu zwei Themen beispielhaft dar:

DIZ

Einschrinkung Zeitraum Sprache Publikationsform
2009-2019 Englisch Alle

Stichworter und Operatoren reffer-

I -l

Person environment occupational model 63.456

Person environment occupational model AND occupational therapy 7784

Person environment occupational model AND family centered care 6243

Person environment occupational model AND family centered care AND 700

hearing impairment in children

PEO Model AND Occupational Therapy 982

PEO Model AND Occupational Therapy AND Family 717

PEO Model AND family centered care in pediatrics 209

PEO Model AND Occupational Therapy AND Family centered care AND 92
Hearing Impairment in children
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CINAHL

Einschriankung Zeitraum Sprache Publikationsform
2009-2019 Englisch Alle

ahl
Family occupations 225
Family occupations AND children with disabilities 10
Co-occupation 44
Co-occupation OR shared occupation 63
Co-occuption AND families with children 4
Families with children AND shared occupation 1
family occupations AND deaf children OR children with hearing impairment 0
Family AND children with hearing impairment 42
Family AND children with hearing impairment AND occupations 0
Family with children with disabilities AND occupations 12
Family routines AND children with disabilities 17
Family routines AND children with hearing impairment 0

XXXVIII



Anlagen Kohl, Miiller, Nolte

Bachelorarbeit 2019

Anlage 5

‘uapiam ijyemab ziesuy seaneiuenb up
SSNW UueQ ‘UayYdsuU3 uoA usbuniyey3 usp
‘usga43 wWap UOA JRpuey Bunjaisabely aig

A

‘Bunpuamuy uspuy subisaq alapuy
‘uajomiueaq nz Aneanuenb ysou Aiedenb
bunapuis Japam st bun|isabeld aig

‘uspiam jyemeb ziesuy
JaAneyjuenb uld ssnw uueq ‘USjqeIeA UOA
uaieizynueny wep Jspo bunissl-uassylodAH
Jauis UoA Jepuey bunjRisabel aig

"9PINM 131I0MIURA( 1NTRIDIIT 9P N
s)a19q abei4 sudw ep ‘Bnou 3si
Bunjesabesy sap bunsseduy sui3

“uagab nzydiqiaq uaydsinewsisAs
UBUI3 Wn ‘|JoAUUIS 1111YDS J3)sydeu
S|B 1UIBYDSI3 MIIADY UI3

‘usuiomiueaq nz bunjeysabeld aip ‘mzq
usyiagienzjne ewsay] sep wn Bipusmiou
JUIBYDSID UBqUy aydsuidwa auig

A

A

A

‘NZEP MBIABY SB[aNIYe uld yone
1916 $2 pun ‘eway | wWasaip nz
USIPNIS UBIBNSIXD S8 ‘Bf

inje1a11 Jap Bnssejuswiwesnz ajlenpie
QU 1age LIBNISIX $3 ‘ewiay | Wasalp
NZ U3IPN1S UIBNISIXa 59 ‘ef

“BLUBY | WIBSIIP NZ PRJIP IYDIU
19qe ‘UBIpMIS APIUYR 1G16 53 ‘UIaN

A

*usIpnis abuia s3v1aq
uaia11sixe bunjjeisabeid 1ap nz

\

XXXIX



Kohl, Miiller, Nolte

‘UDJNEDASUIGST UOA UOIYNASUOHIY ‘uonenyis uauaqabab Jaula q|eyauul Uassazold UoA
J3p sne uoIpNAsuouUIS 1Nz Bunyssiopiydeibolg UaqIRIYISag PUN UIBIZYRUAP] WNZ A103Y | papunoin

JIBYYULLY PUN IIBYPUNSID UOA §'Z 3IM
‘uabuminapag uoa bunyssiop3 inz aideiboyly

A

‘ua1Xs pun ‘USY31SI9A NZ ‘uassazoidsbunpiaydsiug uoa
SMIIAISIU| SNE U31|eYU| UOA ‘gz ‘uybnjeyuuis pun buninapag aydijuosiad
uaqIalydsag wnz askjeuesyeyul wn ‘ssAjeuy aydsibojouswoueyd aane1sidiau|

‘uaj|e4 usuRzZUIR
UOA USqIRJyISag winz Apms ased

‘uaya1siaA nz Buniyep uaigajeb 1aule
usWoueYd sep wn ‘91bojoudwioueyd

Anlagen

‘uapiam Jjyemab zjesuy 1aAlelenb
UI3 SSNW UUeQ ‘U3YISUBR UOA uabuniyeysy subisaq aydsuidwa asapuy u3IPNIS JAlEIURND
uap ‘Uaqaji3 Wap UoA Japuey bunjaisabesy aig

“URIX3| UOA U1aiIR1diau|
Sep Inj yRNausulisy

XL

Bachelorarbeit 2019

Anlage 6

"UIBPUBISA NZ PUN UBYISIOLR NZ Beyly wi
JWI|qOid Win ‘BunyIsI0jSIBYPUNSIY aanedizinied

‘usyomiueaq nz
bunjj1sabei4 3ip "Mzq ualaqIeNZINe Wway |
sep wn ‘Bipuamiou 1uRYDSID 1RGlY aypsuidwa 3ulg

1

"WYY WISSIIP NZ
DIRAIP 1YL J3GE ‘USIPMIS 3YDIUYL IGID 53 “UIRN

‘U)X PUN SM3IAIBIU| UOA Bunpjiquawiay
pun bungaiydsag 1nz bunpjiquawsy | saelend

SMaIASY

/ \

‘usIpNIS 3BIUIS S1B19q UdLRNsIXe Bunjjsisabel 1ap nz




Bachelorarbeit 2019 Anlagen Kohl, Miiller, Nolte

Anlage 7:

ZUYD Hogeschool,

) : |
Heerlen, NL Studienteilnehmer gesucht!

Liebe Eltern,

Im Rahmen unserer Ergotherapie-Bachelorarbeit
suchen wir volljahrige Familienmitglieder, die wir
hinsichtlich ihrer Familienaktivitaten und des Zu-
sammenlebens als Familie mit einem Kind mit ei-
ner Horschadigung befragen mochten.

Unser Ziel ist es, ein tieferes Verstandnis fur Fami-
lien mit einem Kind mit einer Horschadigung, de-
ren Alltag und gemeinsame Betatigungen zu ge-
winnen.

Dieses Verstandnis ist fiir uns als Ergotherapeuten
entscheidend, um die Unterstlitzung betroffener
Familien zu verbessern und die Qualitat unserer
Arbeit zu steigern.

Dann SUChen wir Sie Selbstverstandlich wird im Rahmen der Studie
fir ein Interview! Anonymitat gewahrleistet!

Bei Gebérden ist ein Dolmetscher nétig.

Haben wir Ihr Interesse geweckt oder brauchen Sie noch
weitere Informationen?

Philipp Kohl, Philipp Miiller und Dann melden Sie sich bis zum 09.06.19 unter folgender
Svenja Nolte E-Mail-Adresse:

BSCErgotherapie@web.de

Wir freuen uns von lhnen zu héren!
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Anlage 8:

Rekrutierungsaufruf fiir Praxen:
Betreff: Teilnehmer_innen fiir Ergotherapie-Bachelorarbeit gesucht!

Sehr geehrte Praxis...,

Wir sind drei Ergotherapie-Studierende der Zuyd Hogeschool Heerlen und méchten im
Rahmen unserer Bachelorarbeit gerne Eltern oder andere volljihrige Familienangehorige
von Kindern mit einer Horschidigung bzgl. ihrer Familienbetédtigungen befragen. Um ge-
eignete Teilnehmer_innen zu finden, benotigen wir Thre Hilfe. Daher wiirden wir Sie
freundlich bitten, unser Anschreiben, welches Sie als PDF-Datei im Anhang finden (wenn
notig konnen wir dieses auch als Bild senden), zeitnah in Threr Praxis auszuhingen oder
wenn moglich auch an Eltern von Kindern mit einer Horschidigung weiterzuleiten bzw.
diese darauf aufmerksam zu machen.

Wir bedanken uns schonmal im Voraus!

Mit freundlichen Griilen,
Philipp Kohl, Philipp Miiller und Svenja Nolte

Bachelor of Science, Ergotherapie
Zuyd Hogeschool Heerlen, Niederlande
Mail: BSCErgotherapie @web.de

Rekrutierungsaufruf fiir Elternverbinde:
Betreff: Teilnehmer_innen fiir Ergotherapie-Bachelorarbeit gesucht!

Sehr geehrte Damen und Herren,

Wir sind drei Ergotherapie-Studierende der Zuyd Hogeschool Heerlen und mochten im
Rahmen unserer Bachelorarbeit gerne Eltern oder andere Familienangehdrige von Kin-
dern mit einer Horschidigung bzgl. ihrer Familienbetitigungen befragen. Um geeignete
Teilnehmer_innen zu finden, benotigen wir Thre Hilfe. Daher wiirden wir Sie freundlich
bitten, unser Anschreiben, welches Sie als PDF-Datei im Anhang finden (wenn notig kon-
nen wir dieses auch als Bild senden), zeitnah an Ihre Mitglieder weiterzuleiten bzw. diese
darauf aufmerksam zu machen.

Wir bedanken uns schonmal im Voraus und wiinschen frohe Ostern!

Mit freundlichen Griilen,
Philipp Kohl, Philipp Miiller und Svenja Nolte

Bachelor of Science, Ergotherapie

Zuyd Hogeschool Heerlen, Niederlande
Mail: BSCErgotherapie @web.de
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Anlage 9:

ZUYD Hogeschool Informationen fir Studienteilnehmer!

Vielen Dank, dass Sie sich auf unseren Studienaufruf gemeldet haben!

Sie unterstutzen damit nicht nur unsere Bachelorarbeit, sondern leisten einen entscheidenden Anteil an
der ergotherapeutischen Forschung und Wissenschaft. Zu unserem Bedauern wurde das Thema bis zur
heutigen Zeit nur von wenigen Autoren bearbeitet und erforscht. Wir méchten daher mit unserer For
schung Pionierarbeit leisten und somit eine wissenschaftliche Basis flir eine genauere Erfor

schung des Themas erméglichen. Umso bedeutender und entscheidender ist |hr Beitrag.

Die Ergotherapie legt einen groBen Schwerpunkt auf die Betatigung des Mens Sie nutzt den positi
ven Effekt von Betatigung auf die Zufriedenheit und das Wohlbefinden als therapeutisches Mittel. Dazu
bedarf es aber eines genauen und fundierten Wissens tber die Betatigung eines Individuums und deren
Familie. Durch unsere Interviews mochten wir einen Einblick in ihr Familienleben und ihre Betatigungen
als Familie bzw. untereinander bekommen. Durch vergleichende Analysen mit anderen Interviewteilneh
mern bekommen wir so breit gefacherte Informationen und kénnen so umfassendere Sichtweisen und
Erfahrungen Uber das Zusammenleben einer Familie mit einem Kind mit Horschadigung tref

Wir freuen uns auf die weitere Zusammenarbeit mit NEHEEIEEVNETE T R NEETe RS N
Ilhnen und bitten Sie nochmal um Rickmeldung BEEGERATAVE v Te]

bzgl. Ihrer Teilnahme. Gerne kénnen Sie schon Ter- [T N <ol ol M={at11TeT R/ IV]I ETATTETe BSVEGTERN [61S
minvorschldage machen! E-Mail: BSCErgotherapi eb.de
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Anlage 10:

Interviewleitfaden:

Einstieg:

e BegriiBung
e Thema benennen

e Nach Einordnung der Zwischenfragen fragen (erst am Ende oder zwischen-
durch)
e Offen und ehrlich sein --> es gibt kein richtig oder falsch

Familie mit einem Kind mit einer Horschidigung:

e Konnen Sie uns etwas iiber Ihre Familie erziahlen? (Familienmitglieder,

Werte & Normen, Berufstdtigkeit, (gemeinsame) Interessen)
o Was prigt Ihre Familie besonders? Was hat sie beeinflusst?

e Erzihlen Sie etwas iiber Ihr(e) Kind(er)? (Alter, Eigenschaften, Interessen,
Krankheitsverlauf, Entwicklung)

e Wie hat sich Ihre Familie entwickelt? (Familiengeschichte, Verinderungen in
der Familie, Entwicklung, besondere Ereignisse)

e Wie gestaltet sich das Zusammenleben Ihrer Familie? (Zusammenhalt, Um-
gang untereinander, Kommunikation)

Alltag einer Familie mit einem Kind mit einer Horschiadigung:

e Konnen Sie uns einen typischen Wochentag Ihrer Familie beschreiben? (7a-
gesablauf, ADL, Aufgaben der Familienmitglieder, Bediirfnisse, gemeinsame
Zeit, Rituale & Gewohnheiten)

o Gibt es an bestimmten Tagen, gro3e Abweichungen davon?

e Wie konnen wir uns ein typisches Wochenende bei Ihnen vorstellen? (au-
JPerordentliche Unternehmungen, Tagesablauf, ADL, Aufgaben der Familienmit-
glieder, Bediirfnisse, gemeinsame Zeit, Rituale & Gewohnheiten)

e [Erzihlen Sie uns etwas iiber den Alltag Ihres Kindes. (Schule/Kindergarten,
unterstiitzende Mafinahmen, Aufgaben, Rituale & Gewohnheiten)

e Erzihlen Sie uns etwas dariiber, wie Ihre Kinder an dem Alltag der Familie
teilhaben. (Strategien, Kompetenzen der Familie, Hilfsmittel, Einfluss der Hor-

schédigung, Barrieren/Ressourcen)

Familienbetiticungen einer Familie mit einem Kind mit einer Horschidigung:

e Konnen Sie uns erzihlen, was Sie gemeinsam als Familie unternehmen?
(Freizeit)
o Was machen Sie ganz konkret?
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o Wie konnen wir uns das vorstellen?
= Wie beziehen Sie hier die Bediirfnisse Ihres Kindes mit ein?
o Welche Personen sind am hiufigsten beteiligt?

e Erzihlen Sie uns etwas dariiber, wie Sie Ihre Kinder in die Unternehmun-
gen/Aktivititen/Aufgaben mit einbinden? (Fertigkeiten/Fdhigkeiten der Fa-
milie, Strategien der Familie, Wahl der Aktivititen, Gestaltung der Aktivitditen,
Barrieren/Ressourcen, Einfluss der Horschddigung)

e Wie sehen die gemeinsamen Aktivitiiten zu Hause aus? (Selbstversorgung,
Aufgabenverteilung untereinander)

Finalfragen:

e @Gibt es noch ein Thema, iiber das wir noch nicht gesprochen haben, das aber fiir
Sie noch wichtig und erwdhnenswert wire?

e @Gibt es von Ihrer Seite noch Fragen, Wiinsche oder Anmerkungen?

Nachfragefragen:

e Wie genau/konkret sieht das aus?

e Konnen Sie das ndher beschreiben?

e Konnen Sie dazu noch ein Beispiel geben?/Haben Sie weitere Beispiele dafiir?
e Wie waren lhre Erfahrungen damit?

e Was konnen Sie uns noch dazu erzédhlen?

e Konnten Sie das etwas detaillierter beschreiben?

e Konnen Sie dazu noch mehr erzihlen?

e Meinen Sie das so...? Habe ich das richtig verstanden, dass...?
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Anlage 11:

Evaluationsbogen Pre-Test

Fragen zum Fragebogen:

Waren die Fragestellungen fiir sie verstdandlich?

Hatte das Interview ihrer Meinung einen roten Faden?
Welche Frage haben Thnen noch gefehlt?

Welche Themen hitten sie sich noch gewiinscht?

Welche Fragen oder Themen haben sie nicht erwartet?
Gab es Fragen, die sie besonders gut fanden?

Fanden sie die Fragen passend zum Thema?

War die Menge der Fragen fiir sie angemessen?

Gab es Fragen die sie unpassend/unangebracht fanden?
Gab es Fragen, die Unwohlsein bei ihnen ausgelst haben?
Waren die Fragen so gestellt, dass sie spontan darauf antworten konnten?

Hatten sie das Gefiihl, dass sich Fragen wiederholen bzw. Themen iiberschnei-
den?

Haben sie noch weiter Anregungen zu unseren Fragen?

Fragen zu den Interviewern:

Hitten sie sich vorab mehr Informationen gewiinscht?

War die Interviewsituation fiir angenehm/entspannt?

Haben sie sich verstanden gefiihlt?

Gab es etwas wihrend dem Interview, was sie als unangenehm empfanden?
Wie haben sie das Auftreten und Verhalten der Interviewer empfunden?
(Haben sie die Zwischenfragen als storend empfunden?)

Welche Empfehlungen fiir weitere Interviews wiirden sie uns geben?
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Anlage 12:

Transkriptionsregeln angelehnt an Dresing und Pehl (2018):

Inhaltlich-semantische Transkription

1) Es wird wortlich transkribiert, also nicht lautsprachlich oder zusammenfassend.

2) Wortverschleifungen werden an das Schriftdeutsch angenihert. ,,So‘n Buch* wird
zu ,,s0 ein Buch® und ,,hamma‘“ wird zu ,,haben wir”. Die Satzform wird beibehal-
ten, auch wenn sie syntaktische Fehler beinhaltet, z.B.: ,,Bin ich nach Kauthaus ge-
gangen.

3) Dialekte werden moglichst wortgenau ins Hochdeutsche iibersetzt. Wenn keine ein-
deutige Ubersetzung moglich ist, wird der Dialekt beibehalten, z.B.: ,Ich gehe
heuer auf das Oktoberfest*.

4) Umgangssprachliche Partikeln wie ,,gell, gelle, ne® werden transkribiert.

5) Stottern wird geglittet bzw. ausgelassen, abgebrochene Worter werden ignoriert.
Wortdoppelungen werden nur erfasst, wenn sie als Stilmittel zur Betonung genutzt
werden: ,,Das ist mir sehr, sehr wichtig.*

6) Halbsitze, denen die Vollendung fehlt, werden mit dem Abbruchzeichen ,/* ge-
kennzeichnet.

7) Interpunktion wird zugunsten der Lesbarkeit geglittet, das heif3t, bei kurzem Sen-
ken der Stimme oder nicht eindeutiger Betonung wird eher ein Punkt als ein
Komma gesetzt. Sinneinheiten sollten beibehalten werden.

8) Rezeptionssignale wie ,,hm, aha, ja, genau®, die den Redefluss der anderen Person
nicht unterbrechen, werden nicht transkribiert. Sie werden dann transkribiert, wenn
sie als direkte Antwort auf eine Frage genannt werden.

9) Pausen ab ca. 3 Sekunden werden durch (...) markiert.

10) Besonders betonte Worter oder AuBerungen werden durch VERSALIEN gekenn-
zeichnet.

11) Jeder Sprecherbeitrag erhilt eigene Absitze. Zwischen den Sprechern gibt es eine
freie, leere Zeile. Auch kurze Einwiirfe werden in einem separaten Absatz transkri-
biert. Es wird nach jedem Absatz eine Zeitmarke eingefiigt. Bei lingeren Absitzen
werden nach Sinnabschnitten oder nach 3-5 Zeilen in F4 Zeitmarken gesetzt.

12) Emotionale nonverbale AuBerungen der befragten Person und des Interviewers,
welche die Aussage unterstiitzen oder verdeutlichen (wie lachen, seufzen, nicken
etc.), werden beim Einsatz in Klammern notiert.

13) Unverstindliche Worter werden mit ,,(unv.)* gekennzeichnet. Léngere unverstdnd-
liche Passagen werden moglichst mit der Ursache versehen: ,,(unv., Mikrofon
rauscht)“. Vermutet man einen Wortlaut, wird die Passage mit einem Fragezeichen
in Klammern gesetzt, z.B. ,,(Axt?).

14) Die interviewende Person wird durch ein ,,I:“, die befragte Person durch ein ,,B:*
gekennzeichnet. Bei mehreren Interviewpartnern (z.B. Gruppendiskussion) wird
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dem Kiirzel ,,B* eine entsprechende Kennnummer hinzugefiigt (,,B1:*). Die weite-
ren befragten Personen erhalten eine fortlaufende Kennnummer (z.B. “B1:”, “B2:”
--> nachstes Interview: “B3:”). Bei mehreren Interviewern wird dem Kiirzel “T”
eine entsprechende Kennnummer hinzugefiigt (“I1:”).

15) Das Transkript wird als PDF-Datei gespeichert. Die Benennung der Datei erfolgt
entsprechend dem Mediendateinamen (ohne Endung wav, mp3), beispielsweise:
Interview_04022011.pdf.

16) Nach der Partikel “hm” wird eine Beschreibung der Betonung in Klammern festge-
halten. Zu nutzen sind: bejahend, verneinend, nachdenken, fragend, wohlfiihlen,
z.B. “hm (bejahend)”. Die Partikel “hm” wird unabhéngig von der Betonung und
der Linge immer gleich geschrieben.

17) Sprecheriiberlappungen werden mit ,,//* gekennzeichnet. Bei Beginn des Einwurfes
folgt ein ,,//“. Der Text, der gleichzeitig gesprochen wird, liegt dann innerhalb die-
ser ,,//“ und der Einwurf der anderen Person steht in einer separaten Zeile und ist
ebenfalls mit ,,/* gekennzeichnet.

18) Zogerungslaute werden immer ,,Ahm* geschrieben (nicht: ,, am“, ,,ehm®, ,,6hm*).

19) Worter, welche von der befragten Person im Gegensatz zu seinem normalen
Sprachfluss iibermiBig gedehnt werden, werden folgendermalen notiert:
z.B. gaaanz viele, waaahnsinnig guuut. Es werden hierbei immer drei Buchstaben
verwendet, unabhiingig von der Linge der Dehnung.

20) Direkte Zitate oder Gedanken werden in Anfiihrungszeichen gesetzt. (z.B. Dann
habe ich gesagt “Die hort nichts ohne die Cochlea-Implantate"; dann dachte ich mir
so “Mensch, warum weil} das denn keiner?”’)

Hinweise zur einheitlichen Schreibweise:

e (MaB-)Einheiten werden ausgeschrieben, z.B. Euro, Prozent, Meter.

e Gesprochene Zeichen werden ausgeschrieben, z.B. ,,it“, ,,Paragraf*.

e  Abkiirzungen werden nur getippt, wenn sie explizit so gesprochen wurden (,,etc.*
wird nur getippt bei gesprochenem ,,e te ce®).

e Wird in der Aufnahme wortliche Rede zitiert, wird das Zitat in Anfithrungszeichen
gesetzt: ,,Und ich sagte dann ,Na, dann schauen wir mal‘“.

e Englische Begriffe werden nach deutschen Rechtschreibregeln in Grof3- und
Kleinschreibung behandelt.

e  Personalpronomen der zweiten Person (du und ihr) werden kleingeschrieben, die
Personalpronomen der Hoflichkeitsform (Sie und Thnen) werden groB3geschrie-
ben.

e Auch Redewendungen/Idiome werden wortlich wiedergegeben, z.B. ,iibers Ohr
hauen® (statt: iiber das Ohr hauen).

e Einzelbuchstaben werden immer gro3geschrieben, z.B. ,,wie Vogel mit V*.
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e Werden Aufzihlungen mit Buchstaben gesprochen, wird ein groBer Buchstabe
ohne Klammer geschrieben, z.B. ,,und wir haben A keine Zeit und B kein Geld.*
e  Zahlen werden wie folgt dargestellt:

o  Zahlen null bis zwdlf im FlieBtext als Worter, grofere in Ziffern.

o Dezimalzahlen und mathematische Gleichungen sind stets in Ziffern zu
schreiben. Also: ,,4 +5=9“und,,3,5“.
o Hausnummern, Seitenzahlen, Telefonnummern, Kontonummern, Datum
oder Ahnliches werden nie ausgeschrieben. Also: ,,auf Seite 11* und ,,Am
Markt 3.
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Anlage 13:

T2: So das Jugendamt hat gesagt "NO. machen wir nicht". Das haben wir dann erstmal
verklagt. So, das haben wir dann erstmal auf den Weg gebracht. Das lag dann erst vor
Gericht und @dhm bevor es da zu einem rechtskriftigen Urteil kam dhm, hat das Amt dann
glaube ich gesagt "Ok wir bezahlen jetzt doch lieber", weil wenn es dann diese rechts-
kréftigen Urteile gibt, da kann ja wieder jemand anderes sich drauf berufen und sagen
"Aber hier, im A. war das aber ja, da gibt es ja einen Fall". Die haben dann vorher sag ich
schonmal den Pinsel eingezogen und haben gesagt "Ok gut Sie kriegen das". Und dann
sind wir eigentlich angefangen mit der Gebédrdensprache. Und sie hat eben halt Logopidie
gekriegt, sie hat dhm vier Stunden in der Woche Gebérdensprachunterricht bekommen
von einer tauben Gebirdensprachdolmetscherin. 00:14:50-8

Je. ist aufgegangen wie sonst was. Jeder hat immer gesagt "Mensch wie macht die das
alles". Weil, fiir Kinder ist ja manchmal Logopédie, dann Ergotherapie und dann noch
vier Stunden hier zu Hause, aber dass ihr ja ihr Boot sag ich mal. Da ist sie so aufgesprun-
gen und das war so das auch die Kommunikation/ Es gab keine/ Irgendwelche Aggressi-
onen mehr. Wir hatten 6fter mal, dass sie sich hingeschmissen hat, weil sie mir irgendwas
mitteilen wollte und es ging nicht. So und dann hatten wir jetzt die Gebirdensprache und
dhm da haben wir gemerkt, dass es eigentlich die richtige Entscheidung war. Und das war
fiir sie ganz wichtig auch jemanden da sitzen zu haben, der eben halt genau das gleiche
ist wie sie. Halt taub ohne Geridte und dhm sie hat da so viel Positives/ nimmt sie davon
mit. Sie kriegt ja immer noch Gebidrdensprachunterricht und wir Eltern haben 500 Stun-
den gekriegt. Die haben wir auch/ Also so, dass wir mit ihr gut kommunizieren konnen
und auch iiber ja weitergehende Themen sag ich jetzt mal dhm 00:15:48-8

I1: Das heif3t Sie nutzen dhm die beide. Also ihr Mann und Sie nutzen die 00:15:52-9

T2: //Bilingual, ja// Also wir sind hier/ Die Kleine ist jetzt zwei. Sie spricht nicht viel, sie
gebirdet. Sie gebidrdet natiirlich, weil sie das alles so nebenbei so mitkriegt. Das ist fiir
sie einfacher. Gesagt das ist gut. Jedes Kind sucht sich das was am besten ist und wir
haben auch drauf geachtet, dass dhm, dass alles ihm alles &hm so automatisch und locker
passiert. So der Gro3e hat am Anfang gesagt "Ok ich gucke es mir mal an". Wir haben
aber nie gesagt "Du setzt dich jetzt hier mit hin und du lernst das auch". Wir haben gesagt
"Du guckst einfach. Vielleicht gefillt dir das". Er kann mit Je. kommunizieren. Schon
allein Mundbild, das ist halt wichtig fiir sie. 00:16:27-2

Sie braucht gute Lichtverhiltnisse, sie braucht ein Mundbild an dem sie sich orientiert,
manchmal auch einen kleinen Hinweis worum geht es gerade in dem Gesprich, damit sie
weiB, was fiir ein Thema gerade ist. Ahm ja. Und bei dem Mittleren haben wir eben halt
gesagt "Gut J., wenn du da Lust zu hast, dann guckst du mal mit". Er macht so ein paar
Sachen, zwar nicht viel, aber wir haben auch gesagt, dass wollten wir auch so/ Wir haben
nicht mit Zwang gemacht. Weil sonst ist ndmlich dieses "Oh wegen Je. miissen wir das/"
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(betont so wie ein genervtes Kind). So. Was fiir die Kinder eben immer total toll ist, ist
eben halt dieses Familientreffen. Da fahren wir jetzt schon seit vier Jahren hin. Nach Du-
derstadt. 00:17:00-0
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Erste Reduktion (Sortierung)

e Nimmt Allﬁ schon ein

o _Steht manchmal im Schatten

Kleinste gebérdet
Briider wurden nicht gezwungen zu gebirden, aber sie kon-
nen auch kommunizieren

e Alles entwickelte sich locker und automatisch
K85: zusitzliche Erkrankung und deren Auswirkung auf Familie
e Wirft Familie zurtick

erechtigk

e Fokus liegt nicht nur auf einem Kind

seschidigtes Kind hat sich Schwester gewtiinscht

Generalisierung

o Negative Auswirkun-
gen der Horschdidi-
gung auf das Zusam-

menleben der Familie

e Hat die Familie stirker gemacht und zusammengebracht
Sehen nichts Negatives daran

o Mochte sie nicht wissen
e Erst, wenn es fiir Kind von Bedeutung ist

e Mochte Grund nicht erfahren

e Wollen dadurch keine schlimmen Diagnosen erhalten

e Tatsache ldsst sich nicht &ndern

-: besondere Bediirfnisse der Familie zur Regelung organisa-
torischer Dinge

e Anwalt und Rechtsschutz

-Besondere Bediirf-
nisse aufgrund der
Horschddigung zur
Regelung organisato-
rischer Dinge.
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Zweite Reduktion Zweite Reduktion
(Biindelung, Konstruktion) (Kategorien)

e Verinderung des Familienalltags, der sprachlichen K*3: Einfliisse der
Entwicklung der Familie und familidrer Strukturen Horschadigung, welche mit
aufgrund der Horschdadigung Veranderungen der

e Anpassungen, Regeln & Besonderheiten im Alltag alltéglichen Abléufe, dem
werden zur Normalitit Zusammenleben, den

e Positive Einfliisse auf die Familie Familie.nwert.en und -der

e Negative Auswirkungen der Horschidigung auf das P.erst')nllchkextsentwwklung
Zusammenleben der Familie einhergehen|

o Positive Auswirkungen der Horschadigung auf den
Zusammenhalt der Familie

e Einfiihrung von bestimmten Regeln in der Familie fiir
das horgeschadigte Kind

o Funktion der Familie ist die Unterstiitzung und das
Empowerment des horgeschidigten Kindes in
verschiedenen Bereichen (Kenntnis der Rechte,
Moglichkeiten Ruhe zu finden, bei emotionalem Stress).

e Verhaltensidnderung der Familie, wenn das Kind keine
CI’s trigt

e Besonderheiten in der Erziehung der Kinder aufgrund
der Horschadigung

o Positiver Einfluss der Horschiddigung auf das
Selbstvertrauen und die damit zusammenhédngenden
Aufgaben der Mutter

e Charaktereigenschaften und innere Werte, welche sich
beim horgeschadigten Kind entwickeln.

o Umgang mit der Behinderung und anderen
Herausforderungen oder Barrieren in der Offentlichkeit
und im Privatleben.

e Wichtige verinnerlichte und gelebte Werte in der Familie

e Rituale und Gewohnheiten im Alltag der Familie, welche
einen hohen Stellenwert haben

e Klare Strukturierung bzgl. der Nutzung gemeinsamer
Zeiten und Aufgabenaufteilung an einem Werktag.

e Verinderung der Rituale und Aktivitdten am
Wochenende, in den Ferien und aufgrund auftretender
Probleme.

o Einstellung der Mutter zum Inklusionsgedanken
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Anlage 15:

Ehrenwortliche Erklirung

Hiermit versichern wir, dass wir die vorliegende Bachelorarbeit ohne fremde Hilfe und
ohne Benutzung anderer als der angegebenen Quellen und Hilfsmittel angefertigt und die
den benutzten Quellen wortlich oder inhaltlich entnommenen Stellen als solche kenntlich
gemacht haben. Diese Arbeit hat in gleicher oder dhnlicher Form noch keiner anderen
Priifungsbehorde vorgelegen.

Heerlen, den 05. September 2019

@OL)K %l) K& szﬂ/: M

Philipp Kohl 1 pp Miiller SvenJa Nolte
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