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Referat

Zielsetzung: Partizipation ist fir die Entwicklung von Kindern und Jugendlichen sehr bedeu-
tend. Sie beginstigt den Kompetenzerwerb, ist eng mit der Lebensqualitat und dem Selbstwert
assoziiert und scheint die Gesundheit zu schiitzen. Die Mdglichkeiten der Partizipationsmessung
sind bislang jedoch nicht ausreichend. Ziel der vorliegenden Arbeit war eine Praxis- und Be-
darfsanalyse, in der Erkenntnisse tber die Bedeutung und Erfassung der Partizipation sowie
Uber die Nutzung und den Kenntnisstand beziiglich Partizipationsmessinstrumenten in der Be-
rufspraxis von Fachkraften in Friihforderstellen, Sozialpadiatrischen Zentren (SPZs) und Reha-
bilitationskliniken gewonnen werden sollten. Zudem wurde untersucht, ob seitens der Praktiker
Interesse an einem neuen Partizipationsmessinstrument besteht und wie dieses beschaffen sein
sollte.

Methode: Im Rahmen einer quantitativen Querschnittstudie wurden Praktiker in Frihférderstel-
len, SPZs und Rehabilitationskliniken mit einem standardisierten Fragebogen schriftlich befragt.
Der deskriptiven Datenauswertung folgten bivariate Analysen und zufallskritische Priifungen.
Ergebnisse: Insgesamt beteiligten sich 103 Arzte, Therapeuten, Padagogen und Pflegekrafte
aus Frihforderstellen (n=16), SPZs (n=33) und Rehakliniken (n=51) an der Befragung. Es zeig-
te sich, dass die Thematik der Partizipation einen groBen Stellenwert in der Berufspraxis der
Fachkrafte einnimmt. So fiihlen sich 78,4 % der Befragten stark bis sehr stark mit der Thematik
konfrontiert und 87,3 % der Probanden gaben an, dass die Erhdhung der Partizipation ihr wich-
tigstes Behandlungsziel sei. Obwohl iber 50 % der Probanden dufRRerten, Partizipationsmessin-
strumente bzw. individuelle Systeme zur Erfassung der Partizipation mehrmals wdchentlich bis
taglich zu nutzen, sind uber 80 % der Befragten keine der auf Partizipationserfassung ausgerich-
teten Instrumente bekannt. Diese nutzen v. a. themenferne Instrumente zur Erfassung von Parti-
zipation, wobei die Validitat dieser Messung fraglich ist. Ein starkes bis sehr starkes Interesse
an einem neuen Messinstrument wurde von 50 % der Probanden und ein mittelméRiges Interes-
se von 29,2 % bekundet. Bezuglich der Beschaffenheit dessen gaben die Probanden an, dass das
Messinstrument klientenzentriert konzipiert sein sollte, Uber den deutschen Kulturkreis hinaus-
gehen und Fragen zum zukinftigen Leben beinhalten sollte. Zudem solle der Fragebogen in
mehreren Varianten verfligbar sein und die Familie des Patienten mit einbeziehen.
Schlussfolgerungen: Bei dieser Stichprobe zeigte sich ein Missverhéltnis zwischen dem Be-
durfnis und dem Vorhandensein von Partizipationsmessinstrumenten. Es ist erforderlich, dass
ein Messinstrument entwickelt wird, welches sich an den Wiinschen der Praktiker orientiert. Die
in dieser Arbeit gewonnenen Erkenntnisse kdnnen genutzt werden, um ein neu zu entwickelndes
Messinstrument auf den Bedarf der anwendenden Zielgruppe fundiert auszurichten.

Meudtner, Julia: Wie wird Partizipation bei Kindern und Jugendlichen gemessen? — Eine Pra-
xis- und Bedarfsanalyse, Halle (Saale), Univ., Med. Fak., Diss., 78 Seiten, 2020
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1 Einleitung

,»Gesunde Kinder von heute sind gesunde Erwachsene von morgen® [1]: Unter dieser Headline
sprach sich die 6sterreichische Familienministerin Sophie Karmasin 2017 fur kindliche Préven-
tionsprogramme aus. Dieser Leitgedanke bringt zum Ausdruck, dass der zukinftige Gesund-
heitszustand eines Individuums auf dem im Kindesalter basiert. So koénnen Kinder auch noch im
Erwachsenenalter davon profitieren, wenn stabile psychische, physische und soziale Bedingun-
gen geschaffen werden, unter denen sie aufwachsen konnen. Einen Aspekt der sozialen Ge-
sundheit stellt die Partizipation im Sinne der sozialen Teilhabe dar. Kénnen Kinder gut partizi-
pieren, profitiert neben der Lebensqualitat [2] auch die Gesundheit [3]. Zudem erfolgt durch die
sozialen Kontakte ein Kompetenzerwerb bezuglich zwischenmenschlicher Beziehungen [4].
Wie ausgepragt ein Kind wahrnimmt, gut partizipieren zu kénnen, ist abhangig von dem subjek-
tiven Drang nach Partizipation [5]. Es kann bei einem ruhigen, introvertierten Kind normal sein,
wenn es fur sich alleine spielen méchte. Problematisch wird es jedoch, wenn das Kind darunter
leidet, nicht partizipieren zu kdnnen. Laut Kastl fiihren v. a. gesellschaftliche Barrieren bei kor-
perlicher und geistiger Behinderung zu einer Beeintrachtigung von Aktivitaten, zu Ausgrenzung
[6] und somit zu einer verminderten Partizipation.

,,Mehr mdglich machen. Weniger behindern®: Dieses Ziel verfolgt das Bundesteilhabegesetz,
um die Inklusion in Deutschland weiter voranzutreiben, und stellt damit die Partizipation und
Selbstbestimmung von Menschen mit Behinderungen explizit in den Vordergrund [7]. Um je-
doch die subjektiv wahrgenommene Partizipationsauspragung eines Individuums abbildbar ma-
chen zu konnen, ist es notwendig, die Partizipationsmessung weiterzuentwickeln. Nur so kon-
nen in der medizinischen Rehabilitation wie auch in der psychosozialen Betreuung
Partizipationsdefizite und -barrieren bei chronisch erkrankten sowie kdrperlich-motorisch beein-
trachtigten Kindern und Jugendlichen aufgedeckt und Bedarfe identifiziert werden [8, 9]. Unter
Partizipationsdefizit wird im Rahmen dieser Arbeit der Wunsch der Kinder und Jugendlichen
nach mehr Partizipation verstanden. Somit konnen die Messinstrumente letztendlich dabei hel-
fen, die Partizipation durch Unterstiitzungsmanahmen zu beglinstigen und das erfolgreiche
Leben als Kind, Jugendlicher und spater als Erwachsener zu erhalten und zu férdern [8, 9]. Ak-
tuell stehen zwar verschiedene deutschsprachige Partizipationsmessinstrumente zur Verfiigung,
jedoch ist deren Einsatz in der Praxis fraglich. Die Glite dieser Instrumente ist noch nicht ab-
schlielend geklart, verschiedene Analysen ergaben jedoch, dass diese Instrumente weder zuver-
lassig noch valide sind [5].

Obwohl Partizipation sehr bedeutend fur die Entwicklung des Kindes bzw. Jugendlichen ist und
die Messinstrumente als Handlungsindikator eine wichtige Rolle dabei spielen, konnte sich bis-
her kein Partizipationsmessinstrument in Fachkreisen etablieren. Um diesen Missstand zu besei-

tigen, startete 2018 an der Medizinischen Fakultat der Martin-Luther-Universitat Halle-Witten-

1



berg in Kooperation mit der Hochschule Nordhausen ein von der Deutschen Forschungsgemein-
schaft gefordertes Projekt, das sich mit der Entwicklung eines Instruments zur Messung sozialer
Partizipation von Jugendlichen befasst [8-10]. Aufgrund eines personellen Wechsels verschob
sich im Oktober 2019 der Standort Nordhausen nach Soest an die Fachhochschule Stidwestfa-
len. Um jedoch ein mdglichst praxisnahes Instrument erstellen zu kénnen, ist es im Vorfeld
wichtig, eine Praxis- und Bedarfsermittlung bei den Nutzern des Messinstruments durchzufih-
ren und die Ergebnisse auszuwerten. Dies wurde als Ziel dieser Arbeit festgesetzt. So sollte
zundachst mittels Praxisanalyse ein Einblick in die aktuelle Situation bezlglich der Thematik ge-
wonnen werden. Hierzu wurde ermittelt, welche Bedeutung die Partizipation bzw. Partizipati-
onsmessung fur die Fachkréfte in ihrem Berufsalltag hat, Uber welchen Kenntnisstand sie be-
zlglich der Messinstrumente verfiigen und wie sie die Partizipation ihrer Patienten erfassen. In
der anschliefenden Bedarfsermittlung sollte bearbeitet werden, ob seitens der Praktiker Interes-
se an einem neuen Partizipationsmessinstrument besteht und welche Erwartungen und Winsche
sie an ein solches stellen. Hierdurch kdnnen praxisrelevante Rezensionen gewonnen werden,

welche eine wichtige Grundlage fir die Entwicklung eines neuen Messinstruments darstellen.

1.1 Begriffserklarung

1.1.1 Behinderung

Seit dem 1. Januar 2018 stellt der neue Behinderungsbegriff nach § 2 Abs. 1 SGB IX (Sozialge-
setzbuch Neuntes Buch) die gesetzliche Definition von Behinderung in Deutschland dar und ist
ein wesentlicher Bestandteil der Weiterentwicklung des deutschen Rechts in Ubereinstimmung

mit der UN-Behindertenrechtskonvention [11]. Die Definition lautet wie folgt:

»Menschen mit Behinderungen sind Menschen, die korperliche, seelische, geistige oder Sinnes-
beeintrachtigungen haben, die sie in Wechselwirkung mit einstellungs- und umweltbedingten
Barrieren an der gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft mit hoher Wahrscheinlichkeit
langer als sechs Monate hindern kdnnen. Eine Beeintrachtigung nach Satz 1 liegt vor, wenn der
Korper- und Gesundheitszustand von dem fur das Lebensalter typischen Zustand abweicht.
Menschen sind von Behinderung bedroht, wenn eine Beeintrachtigung nach Satz 1 zu erwarten
ist. (§ 2 Abs. 1 SGB IX)

Somit wird im SGB X unter Behinderung eine gesundheitliche Beeintrdchtigung im Zusam-
menspiel mit Kontextfaktoren sowie mit den Interessen und Winschen des betroffenen Men-
schen verstanden [11]. Demnach ist eine Behinderung selbst nicht der Grund fur eine einge-
schrankte Teilhabe. Sie wird jedoch zur Benachteiligung, wenn objektive Umweltbedingungen
(z. B. eine Treppe fur Rollstuhlfahrer) oder subjektive Einstellungen (z. B. Ekelgefuhl von
Menschen ohne Behinderung beim Anblick geistig schwerstbehinderter Menschen) Teilhabe-

barrieren schaffen [12].



1.1.2 ICF

Mit Hilfe der International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) der Welt-
gesundheitsorganisation (WHQO) kénnen der funktionale Gesundheitszustand, die Behinderung,
die soziale Beeintrachtigung und die relevanten Umgebungsfaktoren eines Menschen in einheit-
licher und standardisierter Sprache beschrieben werden [13]. Der ICF liegt ein biopsychoso-
ziales Modell zugrunde, wodurch verschiedene Sichtweisen auf Gesundheitsaspekte auf biolo-
gischer, psychologischer, sozialer und individueller Ebene erméglicht werden [14]. Demnach ist
sie nicht primér defizitorientiert, also weniger eine Klassifikation der ,,Krankheitsfolgen*, son-
dern vielmehr eine Klassifikation von , Komponenten der Gesundheit® [13]. Die Komponenten,
die im ICF-Modell die Gesundheit beeinflussen, sind: Koérperfunktionen, Kdorperstrukturen,
Aktivitaten und Partizipation (Teilhabe), Umweltfaktoren und personbezogene Faktoren [14].
Die ICF ist somit ressourcenorientiert und nimmt beziiglich der Atiologie einen neutralen
Blickwinkel ein. Daher kann sie auf alle Menschen bezogen werden und nicht nur auf Men-
schen mit Behinderungen [13]. Die folgende Abbildung zeigt die Wechselwirkungen der ver-
schiedenen Komponenten fiir die Funktionsfahigkeit eines Menschen.

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstorung oder Krankheit)

A

\ 4

v v
Korperfunktionen und - | Partizipation
[ -strukturen J [ A ] (Teilhabe) ]
A A A

\ A
Umweltfaktoren personbezogene
Faktoren

Abbildung 1: Wechselwirkungen zwischen den Komponenten der ICF [15]
Die Komponenten stehen in einem Bedingungs- und Wirkungszusammenhang. In dieser Relati-

on entstehen, bestehen und entwickeln sich Lebens- und Entwicklungssituationen, die als ,,funk-
tional gesund* oder als ,,behindert/von Behinderung bedroht* bewertet werden kdnnen [16].

Die WHO erganzte ihre Klassifikation durch eine Version fur Kinder und Jugendliche, die In-
ternational Classification of Functioning, Disability and Health — children and youth (ICF-CY).
Hier werden die Besonderheiten in Entwicklung befindlicher Funktionen und die besonderen

Lebenswelten von Kindern und Jugendlichen bertcksichtigt [13].
1.1.3 Partizipation

Im urspringlichen Sinne wurden mit dem Begriff Partizipation (lat. particeps — an etwas teil-

nehmen [17]) ausschlieBlich Verfahren, Strategien und Handlungen bezeichnet, durch die Bur-

' Die Abbildung ,,Wechselwirkungen zwischen den Komponenten der ICF*“ wurde abgedruckt mit
freundlicher Erlaubnis der WHO. Alle Rechte liegen bei der WHO.



gerinnen/Biirger® Einfluss auf politische Entscheidungen nahmen und damit ein Stiick weit an
der Macht teilhatten. Ab den 1970er Jahren erlangte die Partizipation im Zuge einer breiten
gesellschaftlichen Modernisierung, die den Anspruch auf Einflussnahme und Beteiligung an
politischen Entscheidungen, gesellschaftlichen Prozessen und sozialer Integration neu formu-
lierte, einen zentralen Stellenwert. Dadurch blieb die Auseinandersetzung mit der Partizipation
nicht nur auf das politische Feld beschrankt, sondern entwickelte sich in der Arbeitswelt, in
Verwaltungen, in Bildungseinrichtungen, psychosozialen Arbeitsfeldern, im Gesundheitssys-
tem, in der Alten- und Behindertenhilfe oder auch in der Kinder- und Jugendhilfe zu einer we-
sentlichen ZielgroRe, mitunter sogar zu einem handlungsleitenden Paradigma. Insbesondere
dort, wo es um die Starkung von Menschen innerhalb eines Expertensystems geht, gab es in den
vergangenen Jahrzehnten vielféltige Entwicklungen und Reformprozesse. Sie trugen dazu bei,
dass sich das Bild von den betroffenen Menschen gewandelt hat, dass ihre Bedurfnisse gehort
werden und die Mdglichkeiten ihrer Mitwirkung in den Institutionen erweitert wurden [18].

Obwohl der Partizipationsbegriff haufig angewendet wird, ist dessen Verwendung nur wenig
geklart [2]. So verbergen sich hinter dem Begriff verschiedene und zum Teil widersprichliche
Bedeutungen [19], welche sich in unterschiedlichen Wissenschaftsdisziplinen wiederfinden:
Unter politischer Partizipation werden beispielsweise Verhaltensweisen von jenen Burgern ver-
standen, die als Gruppe oder allein freiwillig Einfluss auf politische Entscheidungen auf ver-
schiedenen Ebenen des politischen Systems (Kommune, Land, Bund und Europa) austiben wol-
len [20-22]. Im pé&dagogischen Kontext bezeichnet Partizipation jedoch lediglich die
Mitbestimmung. Sie meint das Einbezogensein von Personen bzw. Gruppen in sie betreffende
Entscheidungen im Sinne einer Teilnahme an bestimmten Prozessen, d. h. der Mdglichkeit, die
verschiedenen Phasen eines Entscheidungsprozesses wirksam und dauerhaft zu beeinflussen
[23]. Auch im deutschen Gesundheitswesen hat das Konstrukt der Teilhabe von Patienten in
Lebensbereichen im Sinne der sozialen Partizipation in den letzten Jahren stark an Bedeutung
zugenommen [24]. Dies ist einerseits auf das im Jahr 2001 eingefiihrte SGB 1X zuriickzufiihren,
welches den Teilhabebegriff im Titel fuhrt (,,Rehabilitation und Teilhabe behinderter Men-
schen®) [24, 25], und andererseits auf die im gleichen Jahr veroffentlichte englischsprachige
Originalausgabe der ICF [15]. Letztere stellt die bedeutendste Quelle beziiglich der begriff-
lichen Bestimmung dar [24]. Der Begriff der Partizipation wird hier mit Teilhabe (ibersetzt und
bezeichnet das Einbezogensein eines Individuums in eine Lebenssituation. Somit repréasentiert
die Partizipation die gesellschaftliche Perspektive der Funktionsfahigkeit, also die Teilhabe am
Leben in der Gemeinschaft [15]. Im Vorwort der deutschsprachigen ICF-Fassung wird der Be-
griff konkretisiert. Dementsprechend ist Teilhabe gegeben, wenn eine Person in den Lebensbe-

reichen, die ihr wichtig sind, handeln kann, wie es von einem Gesunden erwartet wird [15, 24].

2 Wegen der einfacheren Lesbarkeit wird im Folgenden nur eine Sprachform zugrunde gelegt; sie bezieht
sich gleichermafen auf Mé&nner und Frauen.



Trotz dieser Konkretisierung liegt kein klarer, gut operationalisierbarer Begriff der Teilhabe im

deutschsprachigen Raum vor [24].

Ein weiterer Begriff, der eng mit der Partizipation verkniipft ist, ist der Begriff der Aktivitat.
Laut der ICF beschreibt die Aktivitat die Durchfiihrung einer Aufgabe oder Handlung durch ein
Individuum. Somit reprasentiert die Aktivitat die individuelle Perspektive der Funktionsfahig-
keit. Im Rahmen der ICF werden unter der Komponente ,,Aktivitdt und Partizipation® neun
Domanen unterschieden. Diese sind [15]:
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So werden in der ICF Aktivitat und Partizipation zwar konzeptionell voneinander getrennt, je-
doch schlussendlich gemeinsam im Klassifizierungssystem dargestellt [26]. Zur Unterscheidung
von Aktivitat und Partizipation gibt es in der Literatur verschiedene Ansétze. Ein Ansatz besagt,
dass Aktivitat vorrangig den funktionellen Aspekt einer Handlung umfasst, die auch ohne so-
ziale Eingebundenheit vollzogen werden kann [26]. Eine weitere Annahme betrifft die Komple-
xitdt der Lebenssituation [27]. Es erscheint jedoch nicht trennscharf genug, die Partizipation
durch Komplexitét von der Aktivitat zu unterscheiden. Auf internationaler Ebene scheint die
Diskussion um die Unterscheidung von Aktivitat und Partizipation nicht weiter im VVordergrund

zu stehen, sondern es wird versucht, das Konzept ,,Partizipation* zu prézisieren [8, 10].

Partizipation im internationalen Diskurs: Mit dem Modell der Familie der partizipationszu-
gehoérigen Konstrukte (Family of Participation-related constructs [fPRC]) wurde ein neues Par-
tizipationskonzept entwickelt. Mit Hilfe dessen soll ein vertiefendes Verstandnis fir die Thema-
tik vermittelt und die Beziehung zwischen intrinsischen und extrinsischen Faktoren beschrieben
werden [28].

Bei der fPRC werden zwei Partizipationskomponenten unterschieden: die Teilnahme und die
Beteiligung. Teilnahme wird als bloBes ,,Da-Sein* im Sinne von Anwesenheit verstanden und
an der Haufigkeit der Teilnahme und/oder dem Umfang oder der Vielfalt der Aktivitdt gemes-
sen, an denen eine Person teilnimmt. Die Beteiligung ist in die Teilnahme eingebettet, kenn-
zeichnet das Eingebundensein und soll die Erfahrung der Teilhabe wahrend der Teilnahme ab-

bilden. Sie kann Elemente des Engagements, der Hingabe, Motivation, Ausdauer und auch der



sozialen Verbundenheit beinhalten. Die Teilnahme an bzw. Anwesenheit bei etwas ist eine not-
wendige, aber nicht ausreichende Voraussetzung fur die Beteiligung. Die Beziehung zwischen
diesen beiden Dimensionen ist jedoch noch nicht vollstandig untersucht [28]. Weiterhin wird
die Teilnahme auch durch intrinsische und extrinsische Faktoren beeinflusst. Zu den intrinsi-
schen personbezogenen Konzepten gehéren die Handlungskompetenz, das Selbstverstandnis
und die Praferenz. Diese Faktoren nehmen einerseits Einfluss auf die gegenwartige und zukiinf-
tige Partizipation und werden andererseits von der vergangenen Partizipation beeinflusst. Die
Handlungskompetenz ist die Fahigkeit, die auszufuhrende Aktivitdt gemal einem erwarteten
Standard auszufiihren, und umfasst kognitive, physische und affektive Fahigkeiten und Fertig-
keiten. Das Selbstverstandnis bezieht sich auf eine persénliche Wahrnehmung intrapersonaler
Faktoren in Bezug auf das eigene Selbstvertrauen, die Zufriedenheit, die Selbstachtung und die
Selbstbestimmung. Unter Préaferenzen werden Interessen und Aktivitaten verstanden, die fiir das
Individuum bedeutsam sind und geschatzt werden. Darlber hinaus gibt es auch extrinsische
Faktoren, welche die Teilnahme beeinflussen und von ihr beeinflusst werden. So erfolgt jede
Partizipation in einem kontextualisierten Umfeld, wobei in der fPRC eine konzeptionelle Tren-
nung des Umfelds vom Kontext erfolgt. Der Kontext ist aus Sicht der teilnehmenden Person
personlich und bezieht sich auf die Personen, den Ort, die Aktivitat, die Objekte und die Zeit, in
der die Teilnahme festgelegt ist. Er ist damit ein Knotenpunkt zwischen der Person und der
Umgebung, in der die Person involviert ist. Das Umfeld ist ein externer Faktor, der sich auf die
umfassenden objektiven sozialen und physischen Verhéltnisse, in denen die Person lebt, be-
zieht. Das Umfeld beeinflusst die Person sowohl direkt (z. B. Wirkung von Medikamenten) als
auch indirekt (z. B. durch Beeinflussung der Wahrnehmung von Mdglichkeiten oder Hindernis-
sen). Demgegeniiber beeinflusst aber auch die Person die Umwelt durch die Teilnahme an Akti-
vitaten. Diese Transaktionsbeziehungen zwischen Person und Kontext fihren im Laufe der Zeit

zu Veranderungen sowohl des Individuums als auch der Umwelt [28] (Abb. 2).

UMWELT
ermaglicht/reguliert

Eingebunden-sein

Abbildung 2: fPRC mit person- und umweltzentrierten Prozessen [29] (in Anlehnung an Imms et al. [28])



1.2 Bundesteilhabegesetz

Mit dem Bundesteilhabegesetz (BTHG) wird das SGB IX neu gestaltet. Es zielt darauf ab, die
Grundlagen fur ein leistungsfahiges Rehabilitations- und Teilhaberecht zu modernisieren, um
damit die Lebenssituation von Menschen mit Behinderung durch mehr Selbstbestimmung und
mehr Teilhabe zu verbessern. Nach Verkiindigung des BTHG am 29. Dezember 2016 tritt das
neue Reha- und Teilhaberecht bis zum 1. Januar 2023 stufenweise in Kraft [30]. Es beinhaltet
folgende MalRnahmen und Ziele:

1. ,,Frih handeln.“: Trager von Rehamalinahmen sollen eine drohende Behinderung friihzei-
tig erkennen und rechtzeitig geeignete Interventionen durchfilhren, um die Rehabilitation
abzuwenden. Ziel ist es, einer Behinderung oder chronischen Erkrankung entgegenzuwir-
ken und die Erwerbsféhigkeit aufrechtzuerhalten.

2. ,,Leistung wie aus einer Hand.*“: Es genligt zukiinftig, den Rehaantrag auszufillen, um ein
umfassendes Prif- und Entscheidungsverfahren in Gang zu setzen, auch wenn verschie-
denste Fachbereiche fiir die unterschiedlichen Leistungen zustandig sind.

3. ,,Erganzend unabhadngig beraten.«: Es gibt ein Netzwerk von Beratungsstellen fir Men-
schen mit Behinderung und deren Angehdrige. Dort werden spezielle Beratungen von Be-
troffenen durch Betroffene angeboten.

4., ,Mehr Teilnahme.*: Ziel ist eine bessere Teilhabe am Arbeitsleben, an der Bildung sowie
am sozialen Leben. Ermdglicht wird dies u. a. durch die Zulassung weiterer Leistungsan-
bieter und die Einfiihrung des Budgets flr Arbeit [31]. Dieses ermdglicht eine Alternative
zur Beschaftigung in einer Werkstatt fiir behinderte Menschen, indem die Arbeitgeber
einerseits einen Ausgleich fir die dauerhafte Minderleistung des behinderten Beschaftig-
ten erhalten und andererseits dartiber Assistenzleistungen finanziert werden [32]. Zudem
kénnen im Bereich Bildung kiinftig schulische und hochschulische berufliche Weiterbil-
dungen gefordert werden, wodurch im Rahmen der Eingliederungshilfe z. B. die behinde-
rungsbedingten Kosten fiir eine Meisterfortbildung oder ein Masterstudium tbernommen
werden. Auch die soziale Teilhabe steht im Fokus. Diese soll mittels Assistenzleistungen,
die eine selbstbestimmte Alltagsbewaltigung erméglichen, gewahrleistet werden. Hierzu
gehort beispielsweise die Elternassistenz, durch die Mutter und/oder Véater mit Behinde-
rung Unterstitzung bei der Verpflegung und Betreuung ihrer Kinder bekommen.

5. ,,Mehr Selbstbestimmung.”“: Die Eingliederungshilfe wird aus dem Firsorgesystem der
Sozialhilfe herausgeldst. Somit werden die Leistungen zur Eingliederungshilfe klar von
den Leistungen zum Lebensunterhalt getrennt und finanziert. Dadurch orientieren sich die
Leistungen der Eingliederungshilfe nicht mehr an einer bestimmten Wohnform, sondern

ausschliefflich am individuellen Bedarf.



6. ,,Mehr vom Einkommen. Weniger zum Offenlegen.*: Vor der neuen Gesetzgebung musste
ein groRer Teil des Einkommens und Vermdgens von der Person selbst sowie von dessen
(Ehe-)Partner eingesetzt werden. Durch das BTHG gibt es eine deutliche Verbesserung
fur die Betroffenen, da Einkommen und Vermdgen von Ehe- oder Lebenspartnern nicht
mehr angerechnet werden. Darlber hinaus werden auch die Freirdume flr eigenes Ein-
kommen und Vermdgen um ein Vielfaches grofRer.

7. ,,Mehr mitbestimmen, Vertretungsrechte starken.“: Die Mitbestimmung von Menschen
mit Behinderung in der Schwerbehindertenvertretung in den Betrieben wird gestarkt, in-
dem sie mehr Anspruch auf Freistellung und Fortbildung bekommen. Des Weiteren erhal-
ten die Werkstattrate der Werkstatten, in denen Menschen mit Behinderung arbeiten,
mehr Rechte und die Position einer Frauenbeauftragten wird geschaffen, um geschlechts-
spezifischer Diskriminierung entgegentreten zu kénnen.

8. ,,Mehr Leistungs- und Qualitatskontrollen.“: Durch eine Prézisierung im Vertragsrecht
werden bessere Mdglichkeiten fiir Wirtschaftlichkeit- und Qualitatspriifungen geschaffen.
Durch die Einfuhrung eines gesetzlichen Prifrechts soll sichergestellt werden, dass der
Leistungserbringer seine gesetzlichen und vertraglichen Verpflichtungen erfillt. Gleich-
zeitig werden die Sanktionsmdglichkeiten bei einer Verletzung vertraglicher oder gesetz-
licher Pflichten erweitert [31].

1.3 Bedeutung von Partizipation fur Kinder und Jugendliche

Soziale Teilhabe kann sich vielfaltig positiv auf die Entwicklung von Kindern und Jugendlichen
auswirken. So beeinflusst sie den sozialen Erfahrungsbereich, die sozial-emotionalen Entwick-
lungsbereiche und die Dimensionen der Kompetenzerfahrung grundlegend [8]. Ferner wirkt sich
eine gute Partizipation positiv auf die Gesundheit [33] und Lebensqualitat [34] aus und beglins-
tigt den Aufbau von Schutzfaktoren [35] und Resilienz. Im Folgenden werden diese Aspekte

naher dargestellt.

Lebensqualitat: Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt wird als mehrdimensionales Konstrukt
verstanden, das die subjektive Einschatzung des Patienten oder von Drittpersonen zu verschie-
denen Dimensionen des Wohlbefindens und der Funktionsfahigkeit beinhaltet. Die drei Funk-
tionsbereiche korperliche, psychische und soziale Funktionen stellen den Kern der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitét dar. Die Dimension der kdrperlichen Funktionen schliel3t korperliche
Symptome und Beschwerden, die motorische Funktionsféhigkeit sowie die Autonomie bei der
Ausfiihrung der alltaglichen Dinge mit ein. Unter psychischen Funktionen werden emotionale
Befindlichkeiten sowie die kognitive Funktionsfahigkeit verstanden und der Bereich der so-
zialen Funktionen beschreibt die Qualitat der Beziehung zu Familienmitgliedern und Gleichalt-

rigen sowie das Eingebettetsein in den gesellschaftlichen Kontext [36]. Aufgrund von Letzterem



kann ein Zusammenhang zwischen Lebensqualitat und Partizipation hergestellt werden, welcher
sich beispielsweise anhand sozialer Ressourcen zeigt. Im Pretest des Kinder- und Jugend-
gesundheitssurveys des Robert Koch-Instituts wurde mittels Fragebogen die gesundheits-
bezogene Lebensqualitat bei Kindern und Jugendlichen (KINDL-R) erfasst. Es zeigten sich
deutliche Unterschiede in der Lebensqualitét zwischen Gruppen von Kindern und Jugendlichen,
die in unterschiedlichem AusmaR tber personale, soziale und famili&re Ressourcen (u. a. Fami-
lie, Freunde, Schule) verfugen, die als protektive Faktoren flr eine psychisch gesunde Entwick-
lung angesehen werden. Da alle KINDL-R-Subskalen in einem engen Zusammenhang mit den
Ressourcen stehen, berichteten Personen mit einer hohen Ressourcenauspragung auch ber eine
hohere Lebensqualitat [34].

Schutzfaktoren und Resilienz: Auf jedes Individuum wirken Risiko- und Schutzfaktoren ein,
welche sich entwicklungsgefahrdend bzw. resilienzférdernd auswirken kénnen. Risikofaktoren
(z. B. familiare Belastung) erhdhen hierbei die Auftretenswahrscheinlichkeit von Stérungen.
Schutzfaktoren vermindern diese, indem sie zur Entwicklung von Ressourcen beitragen. Bei den
Schutzfaktoren werden zwei Kategorien unterschieden: die personalen und die sozialen Res-
sourcen. Letztere gliedern sich wiederum in Faktoren innerhalb der Familie (z. B. Zusammen-
halt in der Familie), in Faktoren der Bildungsinstitutionen (z. B. wertschéatzendes Klima) und in
Faktoren des weiteren sozialen Umfeldes (kompetente und fiirsorgliche Erwachsene auf3erhalb
der Familie, die Vertrauen und Zusammengehdrigkeitssinn fordern). Zu den personalen Res-
sourcen zahlen neben den kindbezogenen Ressourcen (z. B. erstgeborenes Kind) die Resilienz-
faktoren. Dies sind Kompetenzen und Féhigkeiten des Kindes, die fiir eine erfolgreiche Bewal-
tigung der Risikosituation forderlich sind [37]. Sie werden vom Kind in der Interaktion mit der
Umwelt sowie durch die erfolgreiche Bewéltigung von altersspezifischen Entwicklungsaufga-
ben im Verlauf erworben [38]. Folgende sechs Hauptkompetenzen werden hierzu gezahlt [39]:

- Selbst- und Fremdwahrnehmung (angemessene Selbsteinschatzung und Informations-

verarbeitung)

- Selbststeuerung (Regulation von Gefiihlen und Erregung)

- Selbstwirksamkeit (Uberzeugung, Anforderungen bewiltigen zu kénnen)

- soziale Kompetenz (Unterstiitzung holen, Selbstbehauptung, Konflikte 16sen)

- adaptive Bewaltigungskompetenz (Fahigkeit zur Realisierung vorhandener Kompeten-

zen in der Situation)

- Probleme I6sen (Strategien zur Analyse und zur Bearbeitung von Problemen)
Schutzfaktoren kdnnen die schéadliche Wirkung von Risikofaktoren moderieren, indem sie den
Risikoeffekt mindern oder beseitigen. Sind keine Schutzfaktoren vorhanden, kommt der Risiko-
effekt vollstandig zum Tragen. Wie die Kinder und Jugendlichen auf die Risiko- und Schutzfak-

toren reagieren, ist abhdngig von deren Vulnerabilitat und Resilienz [40]. Der Begriff ,,Resi-



lienz* (lat. resilio — abprallen [17]) bezeichnet die Fahigkeit, erfolgreich mit belastenden Le-
bensumstéanden (z. B. Misserfolgen) und negativen Folgen von Stress umzugehen. Resilienz
umschreibt somit die psychische Widerstandsfahigkeit von Kindern gegen biologische, psycho-
logische und psychosoziale Entwicklungsrisiken. Resilienzfahigkeit ist nicht angeboren, son-
dern unterliegt einem dynamischen Anpassungs- und Entwicklungsprozess, sodass sie im Laufe
des Lebens immer wieder neu erlernt oder ,,aufgefrischt werden muss [38]. Das Gegenstiick
zur Resilienz ist die Vulnerabilitat [40]. Auch diese ist erworben [41] und bezieht sich auf das
Ausmal von Risikofaktoren [42]. Je hoher die Vulnerabilitat [42] (lat. vulnus — Wunde [41])
bzw. Verwundbarkeit [41] ausgepragt ist, desto starker und eher kénnen Risikofaktoren ungiins-
tig wirken [42] und somit das Auftreten einer Stérung begunstigen [41].

Partizipation im Sinne der sozialen Teilhabe wirkt als Schutzfaktor. Sie stellt eine soziale Res-
source dar, bei der die Familie und das soziale Netzwerk von Freunden und Bekannten als wich-
tige Unterstiitzungsressourcen fungieren und zur Bewaéltigung von Krisen nitzlich sind [35].
Zudem koénnen durch die Erfahrung und den Prozess der sozialen Teilhabe erst Resilienzfakto-

ren erlernt werden, wodurch Partizipation auch positiv auf die Resilienzentwicklung wirkt.

Schutz der Gesundheit: Beziglich des Zusammenhangs zwischen Partizipation und Gesund-
heit dominieren v. a. Erwachsenenstudien den internationalen Diskurs. In ihnen wurde ermittelt,
dass soziale Bindungen die Gesundheit schiitzen [33]. So konnte bei gesunden Erwachsenen,
die besser sozial integriert sind, d. h. verheiratet sind, in einer Familie leben oder viele Freunde
haben, eine geringere Sterblichkeit festgestellt werden. Dies gilt auch in Bezug auf spezifische
Erkrankungen wie Herzerkrankungen und Krebs [43]. Hierzu konnten Pinquart und Dubenstein
einen Zusammenhang zwischen dem langeren Uberleben bei einer Krebserkrankung und der
wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung, der NetzwerkgréfRe und dem Familienstand aufzei-
gen [44]. Weiterhin sind sozial Integrierte weniger anféllig fur virale Infekte oder den kogniti-
ven Abbau im Alter [43]. Befriedigende Kontakte zu anderen Menschen kénnen zudem die
Bewiltigung von Belastungen erleichtern und vor schadlichen Auswirkungen von Stress schit-
zen [33]. So kénnen negative Emotionen wie Angst und Depression durch emotionale Zuwen-
dung abgeschwécht werden [43]. Zusatzlich verringern sie das Gefuhl von Einsamkeit und
Uberforderung und reduzieren Schmerzen. Die biologische Grundlage fiir die schmerzhemmen-
den, angst- und stressldsenden Wirkungen positiver sozialer Beziehungen geht wahrscheinlich
auf die vermehrte Freisetzung des Bindungshormons Oxytocin zuriick, welches u. a. ausge-
schuttet wird, wenn sich Menschen in einer positiven sozialen Beziehung sicher gebunden fiih-
len und korperliche und emotionale N&he erleben. In solchen Situationen fiihrt Oxytocin zum
Anstieg endogener Opioide und damit zum Anstieg der Schmerzwahrnehmungsschwellen. Da-
riber hinaus bewirkt es ein Absinken der Herzfrequenz, des Blutdrucks und der Cortisolkon-

zentration im Blut sowie eine gesteigerte Aktivitat des Gastrointestinaltrakts. Dies hat wiederum
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stressreduzierende Effekte [33]. Zusammenfassend fiihrt die Teilnahme am sozialen Leben im
Sinne von Aufbau und Pflege sozialer Beziehungen und die damit verbundene soziale Unter-
stiitzung zu einer besseren korperlichen und emotionalen Gesundheit.

Im Gegensatz dazu kann Partizipationsrestriktion zu sozialer Isolation fihren [45], durch wel-
che es zu Einsamkeit, dem psychologischen Aspekt der sozialen Isolation, kommen kann [46].
Die Einsamkeit stellt einen Stressor dar [47], der nicht nur zur Erh6éhung der Stresshormone
fuhrt [48], sondern auch einen Risikofaktor beispielsweise flr chronische Erkrankungen [49],
eine Abschwachung der Immunkompetenz [47], Schlafstérungen [50] und psychiatrische Er-
krankungen [51] darstellt. In einer amerikanischen Metaanalyse wurde erforscht, wie stark sich
die Einsamkeit auf die Gesundheit auswirkt. In die Betrachtung wurden 148 Studien mit insge-
samt 308.849 Teilnehmern einbezogen. Es konnte festgestellt werden, dass Einsamkeit die Mor-
talitat starker steigert als andere Risikofaktoren wie Rauchen, Adipositas und Alkohol [52].
Weiterhin wurde in einer neuseelandischen Langsschnittstudie aufgezeigt, dass einsame Jugend-
liche als junge Erwachsene verstéarkt Risikofaktoren fur Herz-Kreislauf-Erkrankungen aufwei-
sen. Das relative Risiko hierfur betrug 1,37, unabhéngig von anderen Risikofaktoren wie Stress,
Adipositas und niedriger soziotkonomischer Status. Da Langzeitbefunde tber Kinder bis zum
Erwachsenenalter nahelegen, dass die soziale Isolation dauerhafte und kumulative schadliche
Auswirkungen auf die Gesundheit von Erwachsenen hat [53] und die Lebenserwartung verkirzt
[47], wird der bedeutende Stellenwert der Partizipation im Kindes- und Jugendalter fur die Ge-
sundheit nochmals hervorgehoben.

Kompetenzerwerb: Kinder beginnen bereits sehr friih zu partizipieren. Bei unter dreijahrigen
Kindern stehen hierbei Mitbestimmungs- und Entscheidungsrechte bei der Befriedigung kindli-
cher Bediirfnisse nach Nahrung, Sauberkeit, Schlaf und N&he zur Betreuungsperson im Fokus
[54]. Ab dem dritten Lebensjahr beginnen die Kinder, interaktive Spiele fiir sich zu entdecken.
Sie wollen an den Aktivitdten anderer teilnehmen, an den Giitern der Gruppe teilhaben (z. B.
Spielzeug) und sich selbst mit ihren Ressourcen (z. B. Spielideen) einbringen. Damit dies ge-
lingt, sind zahlreiche Aspekte wie Spielort und -thema, Regeln, Rollen und Befugnisse auszu-
handeln. Hierfiir werden vielfaltige Fahig- und Fertigkeiten benétigt, wie z. B. die sprachliche-
kommunikative Kompetenz, das Sprachverstandnis, die verbale Ausdrucksmdglichkeit sowie
die kognitive und sozial-emotionale Kompetenz. Diese Kompetenzen werden einerseits flir den
partizipativen Prozess bendtigt, andererseits werden sie in ihm erworben, trainiert und ausdiffe-
renziert. Das gemeinsame Gestalten von Handlungsrdumen bietet somit Gelegenheit, Féhigkei-
ten und Fertigkeiten wie z. B. das Wahrnehmen und Artikulieren eigener Bedirfnisse und
Ideen, das Verstehen der Perspektive der anderen und das Finden von Kompromissen auszubil-
den und weiterzuentwickeln [55]. Folglich konnen mittels Partizipation sozioemotionale,

sprachliche und kognitive Kompetenzen erworben werden [5, 56].
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Selbstkonzept/Selbstwert: Partizipation nimmt im sozial-emotionalen Entwicklungsbereich
Einfluss, indem sie sich u. a. auf die Entwicklung eines Selbstkonzepts auswirkt [5]. Hierunter
wird das mentale Modell einer Person (ber ihre eigenen Fahigkeiten und Eigenschaften ver-
standen [57]. Hierzu zéhlen neben globalen gefiihlsmaRigen Bewertungen der Person (z. B.
,»Was tauge ich eigentlich?) auch rationale Einschdtzungen der eigenen Fahigkeiten, Eigen-
schaften und Kompetenzen (z. B. ,,Wie schlau bin ich?*) [58]. Das Selbstkonzept formt sich
durch stdndige Selbstbewertung, soziale Interaktion und Erfahrungen in und auerhalb der
Schule [59]. Zudem werden verbale und nonverbale Reaktionen von Bezugspersonen taxiert,
um zu einem eigenen Urteil zu gelangen [59, 60]. Letztendlich bildet sich das Selbstkonzept aus
dem personlichen Vergleich mit eigenen Standards und durch den Vergleich mit den Standards
der anderen [59, 61]. Ein erstelltes Selbstkonzept ist jedoch nicht dauerhaft fixiert. Die Selbst-
wahrnehmung variiert in verschiedenen Situationen und Lebensabschnitten [59]. Dass die Ent-
wicklung eines Selbstkonzepts eng mit Partizipation verknlpft ist, zeigt sich beispielsweise in
der empirischen Studie zum informellen Lernen im Jugendalter von Dux et al. Kinder und Ju-
gendliche, die sich durch freiwilliges Engagement z. B. in Vereinen oder Gremien neuen Erfah-
rungen stellen, schneiden giinstiger in ihrer Selbsteinschatzung ab. Ehemals Engagierte schatzen
sich als belastbarer und selbstbewusster ein und halten sich fiir fahig, mit Unsicherheiten und
neuen Anforderungen umzugehen. Zudem denken sie, dass sie sich besser in andere hineinver-
setzen und Kompromisse aushandeln kénnen [62]. Dies verdeutlicht, dass sich Partizipation
positiv auf die Entwicklung des Selbstkonzepts auswirkt, was wiederum zum psychischen
Wohlbefinden [58] und zu einer giinstigen Leistungsentwicklung [63] des Kindes und Jugendli-
chen fihrt.

Obwohl die Begriffe ,,Selbstwert* und ,,Selbstkonzept* oft synonym verwendet werden, haben
sie eine unterschiedliche Bedeutung. Das Selbstkonzept ist eine kognitive Struktur, der Selbst-
wert eine affektive Bewertung. Somit bezeichnet der Selbstwert die Wertschatzung, die jeder
flr seine eigenen Eigenschaften, Fahigkeiten und Verhaltensweisen hegt. Bewerten sich Men-
schen beispielsweise positiv, haben sie einen hohen Selbstwert [59]. Kinder finden v. a. durch
das Einbezogensein in eine Lebenssituation (Partizipation), beispielsweise in einer Gemein-
schaft, Anerkennung [15]. Die Erfahrung in der Gemeinschaft, mit seinen Stirken und Schwa-
chen nicht nur akzeptiert, sondern auch geliebt zu werden, bildet eine gute Basis fur die Ent-
wicklung eines gesunden Selbstwertes [64], was sich wiederum als gesundheitsfordernde

Ressource positiv auf die Gesundheit auswirkt [3].

1.4 Partizipation und Behinderung

Der zweite Teilhabebericht der Bundesregierung lber die Lebenslagen von Menschen mit Be-
eintrachtigungen gewahrleistet einen umfangreichen Einblick in die derzeitige Situation betrof-

fener Personen. Unter Personen mit Beeintrachtigungen werden hierbei Menschen mit aner-
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kannter Behinderung sowie Personen mit chronischer Erkrankung oder lang andauernden ge-
sundheitlichen Problemen verstanden. Zusammenfassend wird beschrieben, dass die Teilhabe
von Menschen mit Beeintrachtigungen in vielerlei Hinsicht eingeschrankt ist. So leben Men-
schen mit Beeintrachtigungen haufiger allein als Menschen ohne Beeintréchtigungen und erfah-
ren auch auBerhalb des familidren Umfeldes seitens weiterer Bezugspersonen weniger soziale
Unterstitzung. Zudem mindern sich die Teilhabechancen durch h&ufig nicht barrierefrei gestal-
tete Wohnungen, Stral3en, Platze, éffentliche Einrichtungen und Bildungseinrichtungen sowie
durch eine teilweise fehlende Barrierefreiheit im Offentlichen Personennahverkehr. Dadurch
wird u. a. die Teilhabe von Menschen mit Beeintrdchtigungen an Freizeitangeboten in vielen
Bereichen eingeschrankt. So kénnen gewinschte Freizeitaktivitaten nicht oder nur mit Schwie-
rigkeiten wahrgenommen werden, wenn keine barrierefreie Informationsgestaltung vorliegt oder
Veranstaltungen nicht barrierefrei zuganglich bzw. nicht erreichbar sind. Dartiber hinaus kann
eine selbstbestimmte Freizeitgestaltung erschwert sein, wenn der Mensch selbst nicht in der
Lage ist, sie allein zu organisieren, und aufgrund der Behinderung vermehrt Zeit flir gesundheit-
liche Belange oder fur Verrichtungen der Aktivitaten des taglichen Lebens bendtigt wird. Daher
sind insbesondere Menschen mit Beeintrachtigungen im jlingeren, aktiven Alter unzufrieden mit
ihrer Freizeitgestaltung. Dies wirkt sich wiederum negativ aus, da Freizeitaktivitaten einen star-
ken Einfluss auf die Personlichkeitsentwicklung und das Wohlbefinden von Kindern und Ju-
gendlichen haben und die Mdglichkeit bieten, Begegnungen auch auRerhalb des Elternhauses zu
schaffen [35]. Zudem liefert der zweite Teilhabebericht der Bundesregierung statistische Daten
beziiglich des sozialen Netzwerkes von Kindern und Jugendlichen, welches sich v. a. in Freund-
schaften widerspiegelt. Werden Kinder mit und ohne Beeintrachtigungen verglichen, zeigt sich,
dass der GroRteil in samtlichen Altersgruppen mindestens einen guten Freund hat. Im Kinder-
gartenalter (3 bis 6 Jahre) existieren diesbeziiglich keine nennenswerten Unterschiede zwischen
Kindern mit und ohne Beeintrachtigungen. Jedoch geben weniger Eltern von Kindern mit Be-
eintrachtigungen im Grundschulalter (7 bis 10 Jahre) an, dass ihr Kind mindestens einen guten
Freund habe (76 %), als dies bei Kindern ohne Beeintrachtigungen (87 %) der Fall ist. In der
Altersgruppe der 11- bis 13-Jahrigen nehmen die Unterschiede zwischen Kindern und Jugendli-
chen mit und ohne Beeintrachtigungen ab und stagnieren nahezu bei den 14- bis 17-Jahrigen
[35]. Somit zeigt sich, dass Kinder mit Beeintrachtigungen Uber eine verminderte Partizipation
und geringere soziale Ressourcen verfuigen, was sich wiederum negativ auf deren Entwicklung
ausuben kann.

Mittels Hilfsmitteln kann einer Partizipationsminderung aufgrund einer Behinderung entgegen-
gewirkt werden. So kdnnen Menschen mit Beeintrédchtigungen erst mit Hilfsmitteln wesentliche
Aktivitaten wie Alltagsverrichtungen, Lernen und Bildung, Kommunikation und soziale Inter-

aktion, Teilhabe an der modernen Medienwelt und am Arbeitsleben durchfiihren. Damit fordern
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Hilfsmittel die Selbststdndigkeit und Unabhdangigkeit, wodurch es zu einer gleichberechtigten

Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft kommen kann [35].

1.5 Vorstellung péadiatrischer Versorgungssysteme

Um die Gesundheitsversorgung von Kindern gewéhrleisten zu kénnen, sind medizinische Struk-
turen und Dienste sowie Kooperationen mit dem psychosozialen Bereich und der Betroffenen-
selbsthilfe von Bedeutung [65]. Dadurch kénnen neben medizinischer Diagnostik und Therapie
weiterfiihrende Behandlungsziele erreicht werden. So sollte beispielsweise die Partizipation an
sinnvollen Lebensaktivitaten ein wesentliches Interventionsziel sein, um Kindern und Jugendli-
chen mit Behinderung eine Entwicklung zu ermdglichen, durch welche sie ihr volles Potential
wahrend ihrer gesamten Lebensspanne entfalten kdnnen [28]. Im Folgenden werden drei Institu-
tionen vorgestellt, deren Zielsetzungen, Konzepte und Arbeitsweisen sich positiv auf die Parti-

zipation auswirken kénnen.
1.5.1 Fruhforderstellen

Je friher in der kindlichen Entwicklung Beeintréchtigungen erkannt werden, desto besser kann
vorgebeugt und geholfen werden. Gerade die friihkindlichen Entwicklungsphasen zeichnen sich
durch hohe Beeinflussbarkeit aus [66]. Daher richten Frihforderstellen ihr Angebot speziell an
behinderte und von einer Behinderung bedrohte Kinder und ihre Familien [65] in den ersten
Lebensjahren, von der Geburt bis zum individuellen Schuleintritt [66].

Mit der ambulanten und der mobilen Frihférderung werden zwei Organisationsformen der
Frahforderstellen unterschieden. Bei der ambulanten Form suchen die Eltern mit ihren Kindern
die Behandlungsangebote auf, bei der mobilen Form kommen die Fachkréfte in die Hauslichkeit
oder in die Kindertagesstéatte. In beiden Féllen sollen die Eltern fir die Bedurfnisse und Fahig-
keiten des Kindes sensibilisiert werden und erlernen, die forderlichen Alltagssituationen mit
dem Kind selbststandig durchzufiihren [65].

Zudem werden drei Arten von Fruhforderstellen unterschieden: die allgemeinen, die interdiszi-
plindren sowie die sinnesspezifischen Fruhforderstellen. Allgemeine Friihforderstellen decken
wohnortnah den Anspruch auf heilpddagogische Mafinahmen ab, indem die Kinder entspre-
chend ihrem Entwicklungsdefizit Gber gemeinsames Spielen gefordert werden. Dadurch kann
das Ausmal der Entwicklungsauffélligkeit systematisch eingegrenzt, gemindert oder beseitigt
werden. Die Angebote werden dabei allen Kindern mit Entwicklungsstérungen und Behinde-
rung vorgehalten, ohne Behinderungen auszuschlieRen [67]. Eine besondere Form der allgemei-
nen Fruhforderstellen sind die interdisziplindren Frihforderstellen, welche eine &rztliche Mit-
wirkung vorsehen [65]. Durch diese kénnen dem Kind auch medizinisch-therapeutische Hilfen
angeboten werden, wie z. B. die Behandlung einer Sprachstérung mittels Logopéden [67]. Sin-

nesspezifische Forderstellen wiederum begrenzen sich auf die blinde und sehbehinderte bzw.
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gehorlose und horbehinderte Klientel. Die Fachkréfte sind durch den (iberregionalen Charakter
hierbei Uberwiegend mobil tatig [68].
Der Frihforderung liegt ein ganzheitlicher Hilfeansatz zugrunde. Somit umfasst sie aufeinander
abgestimmte medizinische, psychologische, soziale und p&dagogische MalRnahmen, die zusam-
menwirken und das Kind wie auch seine Familie mit einbeziehen. In diesem Sinne werden
durch die Friihforderung u. a. folgende Leistungen angeboten [69]:

- Diagnostik

- Therapie (u. a. Ergotherapie, Physiotherapie, Sprachtherapie, Psychotherapie)

- (heil-)padagogische Forderung

- (psychologische) Beratung

- Elternarbeit (Anleitung und Unterstitzung der Eltern sowie Bezugspersonen des be-

troffenen Kindes) [69, 70]

Hierfur sind Fachkrafte unterschiedlicher Berufsgruppen notwendig wie z. B. Facharzte, Psy-
chologen, Péadagogen, Heilpddagogen, Logopaden, Physiotherapeuten und Ergotherapeuten.
Durch das Zusammenwirken der unterschiedlichen Qualifikationen kénnen die speziellen For-
dermalinahmen zeitnah und unkompliziert umgesetzt werden [69].
Die Leistungen der Frihforderstellen werden von verschiedenen Leistungstragern wie den
Krankenkassen, dem Tréger der Sozialhilfe sowie der Jugendhilfe finanziert [71]. Dabei ist es
von der Leistung abhéngig, welcher Kostentréger die Finanzierung Gbernimmt. Handelt es sich
beispielsweise um medizinisch-therapeutische MalRnahmen (z. B. Krankengymnastik), zahlen
die Krankenkassen. Die Kosten fiir heilpddagogische Leistungen (z. B. psychomotorische Ent-
wicklungsforderung) werden wiederum von der Sozialhilfe im Rahmen der Eingliederungshilfe
finanziert [72]. Haben Kinder im Vorschulalter sowohl Bedarf an medizinischen Leistungen der
Friherkennung (Diagnostik) und Fruhforderung (verschiedene Therapien) als auch an nichtarzt-
lichen therapeutischen, psychologischen, heil- und sonderpadagogischen sowie psychosozialen
Leistungen, kénnen die verschiedenen therapeutischen MaRnahmen als sogenannte Komplex-
leistung erbracht werden. Das heiflt, dass die Leistungsbestandteile, fir die unterschiedliche
Tréger zustandig sind, in einen einheitlichen Behandlungsplan eingebaut werden. Fir die Erstel-
lung eines solchen Behandlungsplans sind interdisziplinare Frihférderstellen und Sozialpadia-
trische Zentren (SPZs) verantwortlich. In der Praxis ist dies jedoch nicht unproblematisch, so-
dass es gelegentlich zu (Rechts-)Streitigkeiten zwischen den Kostentragern kommt [66, 71, 73].
Gesetzlich wird der Bereich der Friihforderung in § 46 SGB IX , Fritherkennung und Friihforde-
rung” sowie in § 79 Abs. 3 BTHG ,,Heilpddagogische Leistungen® geregelt.

1.5.2 Sozialpéadiatrische Zentren
Nach § 119 SGB V (Sozialgesetzbuch Flnftes Buch) sind SPZs institutionelle Sonderformen

interdisziplindrer ambulanter Krankenbehandlungen. Sie sind medizinisch orientiert und stehen
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unter standiger arztlicher Leitung [74]. Die SPZs stellen somit ein erganzendes Diagnostik- und
Therapieangebot zu den niedergelassenen Arzten, Psychotherapeuten und Friihfordereinrich-
tungen dar. V. a. Fachérzte fur Kinder- und Jugendmedizin tberweisen die Kinder und Jugend-
lichen an SPZs, wenn sie diese aufgrund der Art, Schwere und Dauer ihrer Erkrankung nicht
allumfassend behandeln kénnen [75]. Darlber hinaus gehort nach § 43a SGB V neben der Er-
stellung eines Behandlungsplans auch die Friiherkennung zum Aufgabenbereich der SPZs [76].
Kennzeichnend fiir SPZs sind die Behandlung der Jugendlichen bis ins 18. Lebensjahr sowie
eine facherlbergreifende Arbeitsweise. Im multidisziplindren Team arbeiten neben Kinderérz-
ten auch haufig Psychologen, Paddagogen, Sozialpddagogen, Ergotherapeuten, Krankengymnas-
ten und Logopéden [75]. Das Team ist fur die Untersuchung und Behandlung der Kinder und
Jugendlichen im Kontext ihres sozialen Umfelds einschlielich der Beratung und Anleitung von
Bezugspersonen verantwortlich [74]. In der Eingangsuntersuchung wird auf Grundlage einer
umfassenden Anamnese, einer kinderérztlichen Untersuchung und zusatzlicher Spezialuntersu-
chungen durch Psychologen oder Therapeuten eine umfassende Diagnose der Gesundheits- und
Entwicklungssituation erstellt. Hierbei kommt das Konzept der Mehrbereichsdiagnostik in der
Sozialpédiatrie (EKPSA) zum Einsatz:

E — Entwicklung/Intelligenz

K — Kdrperlicher Befund

P — Psychischer Befund

S — Psychosozialer Befund

A — Atiologie
Da zusatzlich in jedem Bereich die Partizipation bzw. Teilhabe (T) nach den Kriterien der ICF-
CY bertcksichtigt wird [76], kann zusammenfassend auch vom EKPSAT-Schema gesprochen
werden [77]. Neben der mehrdimensionalen Diagnostik und der Erarbeitung eines Therapiekon-
zepts ist das SPZ mit der Koordination der Langzeitbetreuung entwicklungsaufféalliger Kinder in
einem Netzwerk zusammen mit dem betreuenden Kinderarzt, niedergelassenen Therapeuten,
den Kindertagesstatten sowie den Schuleinrichtungen im Regel- und Sonderschulbereich bis hin
zur Begleitung ins Erwachsenenalter betraut [76].
SPZs konnen sich inhaltlich unterschiedlich ausrichten und entsprechend spezialisiert sein. Zu
den Behandlungsspektren gehoéren v.a. neuropédiatrische Erkrankungen, Entwicklungs-
stérungen, psychische Stérungen, Verhaltensauffalligkeiten sowie Stérungen des sozialen und
familidren Umfeldes [75]. Behandlungsziele in einem SPZ sind die Heilung, Linderung und
Vorbeugung von Krankheiten, Entwicklungsstérungen, Behinderungen und deren Komplika-
tionen sowie die Verbesserung der Lebensqualitat und die Starkung des Selbstwertgefihles, der
Selbstbestimmung und der psychischen Adaption des Kinds/Jugendlichen und der Familie. Das
Konzept der interpersonalen Zusammenarbeit im multiprofessionellen Team bietet die Mog-

lichkeit, diese Ziele zu erreichen und der Komplexitat des Einzelfalls gerecht zu werden. Die
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Therapiemalnahmen des Behandlungsplans richten sich nach dem Ausgangsbefund der Mehr-
bereichsdiagnostik. Die Therapiebereiche umfassen je nach regionalen Gegebenheiten:

- éarztliche Therapie

- Ergotherapie

- Heilpadagogik

- Logopadie

- Physiotherapie

- Psychotherapie

- Sozialpadagogik/-arbeit [78]

1.5.3 Kinder- und Jugend-Rehabilitationskliniken

Die wichtigste gemeinsame Grundlage aller Rehabilitationstrager bildet das SGB 1X [25], wo-
bei sich die gesundheitspolitischen Ziele der Rehabilitation und Teilhabe generell auf ,,behin-
derte” und ,,von einer Behinderung bedrohte Menschen beziechen. Die Leistungen sollen die
Selbstbestimmung und gleichberechtigte Teilhabe am Leben in der Gesellschaft fordern und
Benachteiligungen vermeiden oder ihnen entgegenwirken. Dartiber hinaus wird der VVorrang der
Pravention betont, wodurch v. a. chronische Krankheiten durch frihzeitige Interventionen ver-
mieden werden sollen. Ferner gilt, dass Leistungen zur Rehabilitation und Teilhabe Vorrang vor
Rentenleistungen und Anspruch auf Pflege haben [79].

Die Kinder- und Jugendrehabilitation, im Folgenden als Kinder- und Jugendreha bezeichnet,
richtet sich an 0- bis 18-J&hrige [80]. Das Hochstalter kann sich in Ausnahmefallen bis zum 27.
Geburtstag verlangern. Dies gilt z. B. fur junge Erwachsene wahrend der Ausbildungszeit, die
noch nicht selbst rentenversichert sind oder die ein Freiwilliges Soziales oder Okologisches Jahr
bzw. den Bundesfreiwilligendienst leisten oder die sich wegen einer Behinderung nicht selbst
unterhalten kénnen [81]. In etwa 35.000 Kinder nutzen jahrlich das Angebot einer stationaren
mehrwdchigen Rehabilitation und profitieren von den gezielten MalRnahmen, die nach Riickkehr
in den Alltag den Umgang mit ihrer Erkrankung erleichtern und die Lebensqualitat nachhaltig
verbessern [82].
Kinder- und Jugend-Rehabilitationskliniken sind auf die Bedirfnisse von chronisch kranken
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen spezialisiert. Das medizinisch-therapeutische
Rehaangebot umfasst u. a.:

- érztliche Leistungen

- psycho- und verhaltenstherapeutische Angebote sowie Entspannungsseminare

- péadagogische Leistungen

- Sport- und Physiotherapie

- tagliches Gesundheitstraining in Form von Vortrdgen, Schulungen und Seminaren,

Ern&hrungsberatungen und -schulungen
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- Ergotherapie, Logopadie, Psychomotorik

- Musiktherapie

- heilpadagogische Verfahren (z. B. Reittherapie)
Die therapeutischen MalRnahmen werden individuell, je nach Krankheitsbild und Personlich-
keitsstruktur des Rehapatienten, abgestimmt. Neben dem therapeutischen Angebot muss in den
Rehabilitationskliniken eine apparative Grundausstattung zur Diagnostik der fir Kinder und
Jugendliche typischen Gesundheitsprobleme und Krankheitsbilder vorhanden sein. So kann
z. B. mittels Funktions- und Leistungsdiagnostik nach der Rehaaufnahme ermittelt werden, in
welchem MaRe die Leistungsfahigkeit des Patienten beeintrachtigt ist. Darauf aufbauend wird
der Therapieplan erstellt und werden die Rehaziele festgesetzt [83].
Die charakteristischerweise mehrdimensionale Zielstruktur der Rehabilitation erfordert zwangs-
laufig multimodale therapeutische Programme, die nur von einem multiprofessionellen Team
durchgefuhrt werden kénnen. Das Team setzt sich aus mehreren Berufsgruppen zusammen,
insbesondere aus Facharzten, Psychologen, Bewegungstherapeuten wie Sportlehrern sowie Phy-
sio- und Ergotherapeuten, Kreativtherapeuten, Erndhrungstherapeuten, Fachkréften fir Massage
und physikalische Therapie, Logopéden, Erziehern, Sozialarbeitern, Berufsberatern sowie Pfle-
gekraften und Lehrern [80, 84].

1.6 Partizipationsmessinstrumente

1.6.1 Bedeutung der Partizipationsmessinstrumente

Da Partizipation eine grof’e Bedeutung fir die Entwicklung von Kindern und Jugendlichen hat,
sind entsprechende Messinstrumente als Handlungsindikator von hoher Relevanz. So kénnen
Partizipationsmessinstrumente dabei helfen, den funktionalen Gesundheitszustand eines Men-
schen zu definieren. In der ICF bezeichnet dies den positiven Aspekt der Interaktion zwischen
einer Person (mit Gesundheitsproblemen) und ihrem individuellen Lebenskontext. So gilt im
Konzept der ICF ein Mensch als funktionell gesund, wenn
- die korperlichen (und mentalen) Funktionen und Korperstrukturen denen eines ge-
sunden Menschen entsprechen (Konzept der Kérperfunktion und -struktur),
- er all das tun kann, was von einem Menschen ohne Gesundheitsprobleme erwartet
wird (Konzept der Aktivitaten), und
- er sein Dasein in allen Lebensbereichen, die ihm wichtig sind, in dem Umfang ent-
falten kann, wie es von einem Menschen ohne gesundheitliche Beeintrachtigungen
der Korperfunktion oder -strukturen oder der Aktivitdt erwartet wird (Konzept der
Partizipation/Teilhabe an Lebensbereichen) [85].
Dartber hinaus beeinflusst auch der Kontext, in dem ein Mensch lebt, die funktionale Gesund-

heit. In der ICF werden diesbezuglich die externen Umweltfaktoren und die personbezogenen
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Faktoren unterschieden [85]. Obwohl die Komponenten der Aktivitdt und Partizipation in der
ICF konzeptionell voneinander getrennt werden, werden sie im Kilassifizierungssystem der ICF
gemeinsam dargestellt [26]. Um mdgliche Defizite in den einzelnen Komponenten jedoch un-
verfalscht und eindeutig darstellen zu kénnen, bedarf es Messinstrumente, welche die einzelnen
Komponenten separat fokussieren.

Zudem wird durch das Bundesteilhabegesetz die Betrachtung der Partizipation und Selbstbe-
stimmung von Menschen mit Behinderung explizit in den Vordergrund gestellt [7, 86]. Es wird
empfohlen, Partizipation als zentrales Ziel von Rehabilitations- und FérdermalRnahmen zu set-
zen [8, 9]. Demzufolge wird beispielsweise auch in der Frihférderung der Partizipation, als
Zielsetzung der Forder- und Behandlungsplanung und der nachfolgenden MaRnahmen, eine
hohe Bedeutung zugesprochen. Obwohl in der Evaluation somit die Partizipation gemessen
werden musste, Uberwiegt aktuell die Nutzung von Entwicklungstestverfahren [87] zur Erfas-
sung des Entwicklungsstandes [88] und zur Bedarfsergriindung von Frihférdermanahmen. Der
Fokus der Betrachtung liegt hierbei jedoch auf der Ebene der Funktionsfahigkeit im Bereich der
(beeintrachtigten) Korperstrukturen und der Ausfilhrung von Aktivitdten. Es bleibt unberiick-
sichtigt, ob und wie sich die Entwicklungsbeeintrachtigungen auf die Partizipation auswirken
und welche MalRnahmen in Absprache mit der Familie und dem Kind getroffen werden sollten,
um die Partizipationsbeeintrdchtigung zu verandern. So werden personbezogene Faktoren eben-
so wie umgebungsbezogene Faktoren lediglich ergdnzend in die Betrachtung mit einbezogen
[87]. Somit kann lediglich vermutet werden, welcher Zusammenhang zwischen Aktivitaten und
anderen entsprechenden Items, die fuir den Entwicklungsstand als représentativ erachtet werden,
und der Partizipation besteht bzw. wie sich diese auf die Partizipation auswirken [87, 89]. Um
dem Ziel der Frihfoérderung der Partizipation gerecht werden zu kdnnen, sind demzufolge Parti-
zipationsmessinstrumente zur Diagnostik von Bedeutung, um die subjektiv wahrgenommene
Partizipation eines Individuums abbildbar machen zu kénnen. Dadurch kénnen Partizipations-
defizite und -barrieren bei chronisch erkrankten sowie kdrperlich-motorisch beeintrachtigten
Kindern und Jugendlichen aufgedeckt und Bedarfe identifiziert werden [8, 9]. Folglich kdnnen
UnterstitzungsmaBnahmen implementiert werden, welche die Partizipation beginstigen und
somit dazu beitragen konnen, das erfolgreiche Leben als Kind, Jugendlicher und spater als Er-
wachsener zu erhalten und zu fordern.

Dartiiber hinaus kdnnen valide Partizipationsmessinstrumente in der Wissenschaft wie auch im
klinischen Alltag genutzt werden, um die Effektivitit von BehandlungsmalRnahmen zu bewerten
[9]. Folglich kénnen erfolgreiche TherapiemalBnahmen definiert und im Therapiekonzept eta-
bliert werden. Zudem kdnnen durch das mehrzeitige Anwenden von Partizipationsmessinstru-
menten dem Patienten Behandlungsfortschritte eindeutig und beispielhaft aufgezeigt werden.

Die Wahrnehmung des Patienten von Fortschritten und Verdnderungen in Richtung seiner Ziele
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kann wiederum als Verstarker fir die Teilnahme an der Therapie wirken und die Motivation des

Patienten positiv beeinflussen [90].
1.6.2 Internationale Partizipationsmessinstrumente

In den letzten Jahren wurden mehrere Ubersichtsarbeiten zur Analyse von Partizipationsmessin-
strumenten verdffentlicht. Hierbei wurde Uberwiegend einvernehmlich kritisiert, dass es keine
klare Trennung zwischen Aktivitats- und Partizipationsmessinstrumenten gebe und die Gutekri-
terien oft nicht ausreichend seien [5]. So gibt es weltweit nur wenige Instrumente, die Partizipa-
tion von Kindern und Jugendlichen valide messen [56]. Chien et al. stellten in einer Ubersichts-
arbeit verschiedene internationale Messinstrumente fir Kinder zwischen 2 und 12 Jahren dar,
welche sie mittels der Datenbanken MEDLINE, CINAHL, PsycINFO, ERIC und EMBASE
anhand der Suchbegriffe ,participation, outcome measure, and children* ausfindig machen
konnten. Dadurch konnten 16 Instrumente ermittelt werden [91]. Neben Chien et al. filterten
auch Gebhard und Fink anhand dieser Datenbanken mit den Suchbegriffen ,,participation, out-
come measure, and children and youth* (sowie entsprechenden MeSH-Terms und Synonymen)
Partizipationsmessinstrumente. Unter den Treffern konnten 7 Messinstrumente ermittelt wer-
den, die laut Selbstangabe Partizipation messen und fiir den Altersbereich 10 bis 18 Jahre einge-
setzt werden kdnnen [5]. In der folgenden Tabelle werden die Messinstrumente von Gebhard
und Fink sowie von Chien et al., welche mindestens 50 % Partizipationsitems aufweisen, néher
dargestellt. Auf die Darstellung der Child and Adolescent Scale of Participation (CASP), des
Children’s Assessment of Participation and Enjoyment/Preferences for Activities (CAPE/PAC)
und der Participation and Environment Measure for Children and Youth (PEM-CY) wird an
dieser Stelle verzichtet, da diese Instrumente bereits ins Deutsche Ubersetzt wurden, sodass im

Kapitel ,,Deutschsprachige Partizipationsmessinstrumente* naher auf sie eingegangen wird.

Tabelle 1: Internationale Partizipationsmessinstrumente

Instrument/Autor Art der Erhe-

Zielgruppe

ICF-/ICF-CY-Bezug

(APRS); Poon (2011) [5,
92]

ASD (autism spectrum
disorders) [5, 92]

bung Partizipationsbezug
Activity and Participa- Jugendliche (keine Befragung der | Abgebildete Doméanen Aktivitat und Parti-
tion Rating Scale Altersangabe) mit Eltern [5, 92] zipation der ICF/ICF-CY It. Autoren: alle [5]

Relative Haufigkeit des Partizipationsbezu-
ges It. Chien: nicht angegeben [91]

Children’s Leisure As-
sessment Scale (CLASS);
Rosenblum, Sachs,
Schreuer (2010) [5, 93]

Kinder und Jugendli-
che 10-18 Jahre mit
und ohne Beeintrach-
tigung [5, 93]

Selbstbericht
[5, 93]

Kein expliziter ICF-Bezug auszumachen [5]
Relative Haufigkeit des Partizipationsbezu-
ges It. Chien: 50 % [91]

Questionnaire of Young
People’s Participation
(QYPP); Tuffrey, Bate-
man, Colver (2013) [5,
94]

Jugendliche 13-21
Jahre mit Behinde-
rung [5, 94]

Selbstbericht
[5,94]

Abgebildete Domanen Aktivitat und Parti-
zipation der ICF/ICF-CY It. Autoren: d3, d4,
ds, d6, d7, d8, d9 [5]

Relative Haufigkeit des Partizipationsbezu-
ges It. Chien: nicht angegeben [91]

Assessment of Life
Habits (LIFE-H); Fougey-
rollas et al. (1998) [91,
95]

Kinder und Jugendli-
che 0-13 Jahre mit
Behinderung [91]

Selbstbericht
oder Eltern-
bericht bzw.
Interview [91]

Abgebildete Domanen Aktivitat und Parti-
zipation der ICF/ICF-CY It. Chien et al.: alle
Relative Haufigkeit des Partizipationsbezu-
ges It. Chien: 51,6 % [91]

20



Instrument/Autor Zielgruppe Art der Erhe- | ICF-/ICF-CY-Bezug
bung Partizipationsbezug
Assistance to Partici- Kinder und Jugendli- Selbstbericht Abgebildete Domanen Aktivitat und Parti-
pate Scale (APS); che im Alter von 5 bis | [91, 96] zipation der ICF/ICF-CY It. Chien et al.: d8,
Bourke-Taylor et al. 18 Jahren mit Behin- d9
(2009) [91, 96] derungen [91, 96] Relative Haufigkeit des Partizipationsbezu-
ges It. Chien: 75 % [91]
Children Participation Kinder im Alter von 4 Elternbericht Abgebildete Domanen Aktivitat und Parti-
Questionnaire (CPQ); bis 6 Jahren mit/ohne | [91, 97] zipation der ICF/ICF-CY It. Chien et al.: d1,
Rosenberg, Jarus, Bart Behinderung [91, 97] d2, d3, d4, d5, d6, d8, d9
(2010) [91, 97] Relative Haufigkeit des Partizipationsbezu-
ges It. Chien: 65,9 % [91]
Pediatric Interest Pro- Kinder und Jugendli- Selbstbericht Abgebildete Domanen Aktivitat und Parti-
file (PIP); Henry (2000) che im Alter von 6 bis | [91] zipation der ICF/ICF-CY It. Chien et al.: d1,
[91, 98] 21 Jahren mit und d3, d4, d5, d6, d§, d9
ohne Behinderung Relative Haufigkeit des Partizipationsbezu-
[91] ges It. Chien: 57,6 % [91]
Participation in Activi- Kinder und Jugendli- Interview des | Abgebildete Doméanen Aktivitat und Parti-
ties of Daily Living che im Alter von 6 bis | Kindes [91] zipation der ICF/ICF-CY It. Chien et al.: d1,
(PADL); Holding, Kitsao- | 18 Jahren mit chroni- dé6, d8, d9
Wekulo (2009) [91, 99] schen /akuten Relative Haufigkeit des Partizipationsbezu-
Gesundheitszustan- ges It. Chien: 53,3 % [91]
den [91]
Participation in Child- Kinder im Alter von 6 Elternbericht Abgebildete Domanen Aktivitat und Parti-
hood Occupations bis 10 Jahren [91, 100] zipation der ICF/ICF-CY It. Chien et al.: d2,
Questionnaire (PICO-Q); | mit/ohne sensorische d4, d5, d§, d9
Bar-Shalita et al. (2009) | Modulationsstorung Relative Haufigkeit des Partizipationsbezu-
[91, 100] [91, 100] ges It. Chien: 54,5 % [91]
School Function Assess- | keine Altersangabe Bericht oder Abgebildete Domdnen Aktivitat und Parti-
ment — Participation [91] Interview des zipation der ICF/ICF-CY It. Chien et al.: d2,
Section (SFA-P); Coster Schulperso- d4, d5, d6, d§, d9
et al. (1998) [91, 101] nals [91] Relative Haufigkeit des Partizipationsbezu-
ges It. Chien: 100 % [91]

Doménen Aktivitdt und Partizipation der ICF-CY: d1: Lernen und Wissensanwendung; d2: Allgemeine Aufgaben
und Anforderungen; d3: Kommunikation; d4: Mobilitat; d5: Selbstversorgung; d6: Hausliches Leben; d7: Interperso-
nelle Interaktionen und Beziehungen; d8: Bedeutende Lebensbereiche; d9: Gemeinschafts-, soziales und staatshirger-
liches Leben

1.6.3 Deutschsprachige Partizipationsmessinstrumente

Im deutschsprachigen Raum stehen nur wenige Messinstrumente fiir die Partizipation zur Ver-
fuigung. Bislang wurden lediglich drei der internationalen Partizipationsmessinstrumente ins
Deutsche Ubersetzt. Flr zwei der Instrumente (CASP und CAPE/PAC) wurde eine deutsche [5,
56] und fir das dritte (PEM-CY) eine Osterreichische Validierungsstudie [56, 102] durchge-

fihrt. Im Folgenden werden die Messinstrumente umrissen.

CASP: Die Child and Adolescent Scale of Participation wurde 2009 von Gary Bedell konzi-
piert. Im gleichem Jahr wurde das Instrument erstmalig von Voll [5, 56] und 2015 erneut durch
De Bock et al. [56] vom Englischen ins Deutsche bersetzt und soziokulturell angepasst. Die
CASP wird fir Kinder und Jugendliche zwischen 3 und 22 Jahren altersunabhdngig mit unter-
schiedlichsten Diagnosen angewendet. Die Befragung richtet sich als Fremdassessment an die
pflegenden Angehorigen, zumeist die Eltern [5, 56]. Der Fragebogen umfasst insgesamt 20
Items aus den Bereichen , Aktivitdten zu Hause®, ,, Aktivitaten im ndheren Umfeld bzw. in der

Nachbarschaft®”, ,,Aktivitdten in der Schule bzw. in der Kita“ sowie ,,Beteiligung an Aufgaben
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zu Hause oder im ndheren Umfeld“. Die Eltern sollen beurteilen, wie sich ihr Kind im Vergleich
zu Kindern seines Alters an alltaglichen Aktivitaten beteiligen kann und ob es Einschrankungen
gibt. Hierzu werden in der CASP das Ausmal} der Partizipation sowie deren Einschrénkung in
den drei Untersektionen heimische, schulische und gemeinschaftliche Lebenssituation und Ak-
tivitaten erhoben. Zudem wird in drei offenen Fragen ermittelt, ob Strategien, Hilfsmittel oder
Anpassungen angewandt werden, damit das Kind oder der Jugendliche besser an alltaglichen
Aufgaben partizipiert ist [5, 103]. Analysierend kann festgehalten werden, dass in der CASP
Aktivitat und Partizipation gemar den neun Doménen der ICF/ICF-CY differenziert und defi-

niert werden [5].

CAPE und PAC: Das Children’s Assessment of Participation and Enjoyment in Verbindung
mit den Preferences for Activities wurde 2004 von den Autoren King et al. veréffentlicht und
2016 im Rahmen einer Reliabilitatsstudie ins Deutsche Ubersetzt [104]. Das CAPE/PAC bein-
haltet jeweils 55 Items, welche sich an Kinder und Jugendliche im Alter von 6 bis 21 Jahren
richten. Sie werden entweder selbststandig vom Kind bzw. Jugendlichen bearbeitet oder in
Form eines Interviews erfasst. Auch im CAPE/PAC erfolgt die Erhebung der Partizipation al-
tersunabhéngig [5, 56]. Im Bereich des CAPE werden die Kinder und Jugendlichen beziiglich
der Ausiibung verschiedener Freizeitaktivitaten befragt, wobei der Fokus auf der Frage liegt, ob
die Aktivitat in den letzten vier Monaten ausgelbt wurde. Trifft dies zu, schlieBen sich weitere
Fragen an. So wird erforscht, wie oft die Kinder mit wem und wo die Aktivitdt am hdufigsten
ausuben und welche individuelle Bedeutsamkeit die Aktivitat fir den Befragten hat. Im Teilbe-
reich der PAC werden die Kinder und Jugendlichen nach Freizeitaktivititen befragt, die sie
unabhéangig von moglichen Zugangshindernissen gerne austiben wiirden [105]. In dem Fragebo-
gen wird Partizipation, basierend auf der ICF-Definition, enger gefasst. Sie bezieht sich hier auf

freiwillige Erholungs- und Freizeitaktivitaten, die nicht schulisch gebunden sind [5].

PEM-CY: Die Participation and Environment Measure for Children and Youth wurde 2011
von Coster et al. verdffentlicht und ist seit 2014 im Rahmen einer Osterreichischen Validie-
rungsstudie deutschsprachig erhaltlich [56, 102]. Der Fragebogen ist als Fremdassessment kon-
zipiert und richtet sich an Eltern von Kindern und Jugendlichen zwischen dem 5. und 17. Le-
bensjahr. Die PEM-CY bezieht sich auf die Beteiligung eines Kindes an wichtigen alltaglichen
Aktivitaten zu Hause, in der Schule und in der Gemeinschaft. Die Eltern missen einschatzen,
wie oft ihr Kind an verschiedenen Aktivitaten in den letzten vier Monaten teilgenommen hat,
wie es an den Aktivitaten beteiligt war und ob sie sich wiinschen, dass sich die Partizipation des
Kindes veréndert [106]. In der PEM-CY wird Partizipation somit als multidimensionales Kon-
strukt verstanden, dessen Verstandnis an die ICF-CY angelehnt ist, jedoch weit dariiber hinaus-
geht. Dies zeigt sich im Einbezug von Umgebungsfaktoren, im subjektiven Verstandnis von

Partizipation, in der subjektiven Zufriedenheit sowie in dem Engagement bei der Aktivitat [5].
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Aktuell befasst sich eine Studie der Zurcher Hochschule fur Angewandte Wissenschaften mit
einer erneuten Ubersetzung und kulturellen Anpassung der PEM-CY fiir den deutschsprachigen
Raum. Diese wird voraussichtlich 2020 veroffentlicht und die Uberarbeitete PEM-CY auf der
Webseite des CanChild fiir die Offentlichkeit zur Verfiigung gestellt [107].

1.6.4 Schwachstellen der Partizipationsmessinstrumente

Im Bereich der Rehabilitation werden Messinstrumente eingesetzt, welche sich an der ICF bzw.
ICF-CY orientieren sollen. In der Konzeption der ICF bzw. ICF-CY werden Partizipation und
Aktivitat zwar konzeptionell getrennt, aber schlussendlich gemeinsam in neun Doméanen unter
,Klassifikation der Aktivitit und Partizipation (Teilhabe)* erfasst. Da nicht zwischen Partizipa-
tion und Aktivitét differenziert wird, ist unklar, welche Doménen Partizipation und welche Do-
manen Aktivitat erfassen [5]. Ohne klare Definition des Partizipationsbegriffes ist die Erstellung
eines validen Partizipationsmessinstruments jedoch nicht mdéglich. Dieses Defizit zeigt sich
beispielsweise im CAPE/PAC. Die Fragebogen beziehen sich ausschlieBlich auf Freizeitaktivi-
taten und es erfolgt keine Trennung zwischen Partizipation und Aktivitat, wodurch es bei der
Verwendung als Partizipationsmessinstrument zu Unscharfe kommt [104].

Die Partizipationsmessinstrumente werden fiir eine bestimmte Altersspanne entworfen. V. a. bei
der CASP und beim CAPE/PAC sind die Altersspannen mit 20 bzw. 16 Jahren sehr weit ge-
fasst. Demgegenuber kann das Einbezogensein von Kindern und Jugendlichen entsprechend
dem Lebensalter sehr unterschiedlich gestaltet sein [56]. Aufgrund der Altersspannen kommt es
demnach in den Fragebogen z. T. zu nicht altersgerechten Fragestellungen. So wird im CAPE
unter dem Punkt ,,Ruhige Freizeitbeschéftigungen beispielsweise abgefragt, ob mit ,,Dingen
oder Spielzeug* gespielt wird. Anhand der KidsVerbraucherAnalyse (KidsVA) 2011 wird je-
doch deutlich, dass der Spielzeugkonsum von Kindern abnimmt, je alter sie werden. Spielen
z. B. 45 % der 4- bis 5-Jahrigen mit einem Stofftier, sind es in der Altersgruppe der 6- bis 13-
Jahrigen nur noch 18 % [108]. Weiterhin wird im CAPE unter ,,Soziale Aktivititen* erfragt, ob
die Kinder bzw. Jugendlichen telefonieren, chatten und soziale Netzwerke nutzen. Aufgrund der
Zugangshindernisse wird ein 3-jahriges Kind jedoch weniger in die digitale Kommunikation
involviert sein als ein dlteres Kind. So wird vom Statistischen Bundesamt 2019 die Internetnut-
zung der Bevdlkerung erst ab dem 10. Lebensjahr erfasst, was die geringe Internetnutzung unter
dem 10. Lebensjahr verdeutlicht [109]. Schlussfolgernd ist es nachteilig, dass die Messinstru-
mente altersunabhangig die gleichen Aktivitaten und Teilhaben abfragen.

Zudem sind die Fragen der Messinstrumente z. T. veraltet. Beispielsweise wird im CAPE/PAC
unter Punkt 6 nach ,, Telefonieren, Chatten, sozialen Netzwerken wie z. B. Schiiler-VZ, Face-
book usw.“ gefragt. Jedoch haben sich entsprechende Portale in der schnelllebigen digitalen
Welt geédndert. schillerVZ wurde am 30.04.2013 geschlossen [110] und Portale wie WhatsApp,

Facebook, Instagram und Snapchat dominieren derzeit den Markt [111]. Weiterhin nehmen

23



auch Aktivitaten wie das Schreiben einer SMS, nach dem in Punkt 10 des CAPE gefragt wird,
ab, da digitale Kommunikation heute eher tber WhatsApp und Co. gefiihrt wird [112].

Daruber hinaus wird deutlich, dass nicht alle Fragen unserem soziokulturellen Rahmen entspre-
chen. So wird im CAPE/PAC und in der PEM-CY nach der Mitgliedschaft in einer Gruppe wie
z. B. den Pfadfindern gefragt. Da sich die Mitgliedschaft bei den Pfadfindern in Deutschland
jedoch nur auf einen kleinen Anteil der Kinder und Jugendlichen beschrénkt, ist dieses Beispiel
einer Mitgliedschaft hier zu Lande eher unpassend [113].

Die Messinstrumente CASP und PEM-CY werden mittels Fremdassessment erhoben. Am Bei-
spiel der CASP wurde von McDougall, Bedell und Wright erforscht, inwiefern eine Fremdbe-
fragung zu korrekten Daten flihrt oder ob eine Diskrepanz zwischen der Einschéatzung von Kin-
dern und Jugendlichen und derjenigen ihrer Eltern vorliegt. So wurde eine CASP-
Fragebogenvariante fiir Kinder und Jugendliche entworfen und 11- bis 17-jahrigen Jugendlichen
mit Behinderungen vorgelegt. Gleichzeitig schatzten auch ihre Eltern die Kinder mit dem Stan-
dard-CASP-Fragebogen ein. Es ergaben sich signifikante Unterschiede in der Einschatzung der
Partizipation durch die Eltern und die Betroffenen selbst. Die Jugendlichen schatzten ihre so-
ziale Teilhabe am Leben signifikant hoher ein, als sie von ihren Eltern beurteilt wurde [114].
Somit kann es beim Fremdassessment aufgrund der subjektiven Komponente der Partizipation
zu Verzerrung in der Beurteilung kommen [115].

Ein weiteres Defizit stellt die Verfugbarkeit dar. Derzeit existieren lediglich drei Partizi-
pationsmessinstrumente im deutschsprachigen Raum und selbst diese kdnnen nicht allumfas-
send genutzt werden. So existieren z. B. fur das CAPE/PAC Lizenzrechte beim Pearson-Verlag
in den Vereinigten Staaten, wodurch die deutschsprachige Version nicht flir den wissenschaft-
lichen oder praktischen Einsatz erhéltlich ist [116]. Somit steht in Deutschland kein zuverlas-
siges und valides Instrument zum Selbstassessment der Partizipation von Kindern und Jugendli-
chen zur Verfugung [8, 9].

Zudem zeigt sich beziiglich der Gutekriterien eine weitere Schwachstelle. So erreichte bei-
spielsweise das CAPE/PAC in der Originalversion wie auch in allen verfiigbaren Ubersetzungen
nur mittelmaRige Gutekriterien [104].

Schlussfolgernd kann festgehalten werden, dass derzeit keine zuverlassigen und validen Instru-
mente zum Selbstassessment von Kindern und Jugendlichen im deutschsprachigen Raum zur
Verfligung stehen. Zwar gibt es Partizipationsmessinstrumente in anderen Sprachen, aber eine
Ubersetzung wird als wenig zielfuhrend erachtet, da die bisher vertffentlichten Messinstrumen-
te Partizipation nicht vollstdndig abbilden, bereits in der Originalversion keine zufriedenstellen-
den Gltekriterien erreichten und flr eine jingere Altersgruppe oder als Fremdassessment kon-
zipiert sind. Demzufolge sollte unter Kenntnis bereits bestehender Instrumente und unter
Beriicksichtigung der jeweiligen Starken und Schwéchen ein neues Instrument entwickelt wer-

den.
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2 Zielstellung

Da sich bisher kein Partizipationsmessinstrument in Fachkreisen etablieren konnte, startete 2018
an der Medizinischen Fakultét der Martin-Luther-Universitat Halle-Wittenberg in Kooperation
mit der Hochschule Nordhausen ein von der Deutschen Forschungsgemeinschaft gefordertes
Projekt, das sich mit der Entwicklung eines Instruments zur Messung sozialer Partizipation von
Jugendlichen befasst [8-10]. Aufgrund eines personellen Wechsels verschob sich hierbei im
Oktober 2019 der Standort Nordhausen nach Soest an die Fachhochschule Studwestfalen. Das
derzeit entwickelte Partizipationsmessinstrument soll sich explizit an physisch chronisch er-
krankte sowie kdrperlich-motorisch beeintrachtigte Jugendliche richten. Auf psychische Er-
krankungen wie auch auf geistige Behinderung soll nicht eingegangen werden. Um jedoch ein
mdglichst praxisnahes Partizipationsmessinstrument entwickeln zu kénnen, war es im Vorfeld
erforderlich, eine umfassende Praxis- und Bedarfsanalyse durchzufuhren. Die Erstellung und
Auswertung dieser wurde als Ziel der vorliegenden Arbeit festgesetzt. Es sollten mittels Frage-
bogen Praktiker, die in Friihforderstellen, SPZs und Rehakliniken arbeiten, zu folgenden drei

Themenkomplexen befragt werden:

1. Welche Bedeutung hat die Partizipation bzw. Partizipationsmessung fiir die Fachkréfte, die
in Fruhforderstellen, SPZs und Rehakliniken arbeiten? Wie erfassen sie derzeit die Partizi-
pation der Kinder und Jugendlichen in der Berufspraxis und welchen Kenntnisstand haben
sie beziglich Partizipationsmessinstrumenten?

2. Wie stark ist ihr Interesse an einem neuen, validen Messinstrument?

3. Welche Erwartungen und Wiinsche stellen die Praktiker an ein neues Partizipationsmessin-

strument?

Aufgrund des derzeitigen Mangels an validen Partizipationsmessinstrumenten und des aktuellen
sukzessiven Eintretens des Bundesteilhabegesetzes, welches das Themengebiet der Partizipation
in den Fokus setzt, wurde folgende Hauptforschungsannahme festgesetzt:
,,Fachkréfte, die in Frihforderstellen, SPZs und Rehakliniken arbeiten, haben ein starkes
Interesse an einem neuen, validen Partizipationsmessinstrument.*
Diese Forschungsannahme ist dahingehend bedeutend, dass die Entwicklung eines neuen Parti-
zipationsmessinstruments nur sinnhaft ist, wenn seitens der Praktiker ein Interesse daran besteht

und es folglich im Nachhinein von den Praktikern genutzt wird.
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3 Material und Methodik

3.1 Studiendesign

Die vorliegende Studie wurde als quantitative Querschnittstudie angelegt, in welcher mittels
explorativer Forschung Erkenntnisse Uber die Nutzung und Erwartungen von Fachkréften in
Frahforderstellen, SPZs und Rehakliniken an Partizipationsmessinstrumenten ermittelt werden
sollen. Da bisher noch keine Daten zu den Auffassungen von Praktikern beziglich Partizi-
pationsmessinstrumenten erhoben wurden, kdénnen in dieser Studie erstmalig Daten zu der Fra-
gestellung gewonnen und analysiert werden. Als Erhebungsinstrument wurde die schriftliche
Befragung in Form eines Fragebogens gewahlt. Die Fragebogen wurden mit Hilfe deskriptiver
Statistik ausgewertet und im Nachgang den Entwicklerinnen des Partizipationsmessinstrumen-

tes zur Verfligung gestellt.

3.2 Fragebogenentwicklung

Ein Fragebogen wird durch Inhalt, Anzahl und Reihenfolge der Fragen charakterisiert. Diese
werden durch die theoretische Problemstellung festgelegt, um — bezogen auf das Untersu-
chungsziel — moglichst vollstandige Informationen erheben zu kénnen [117]. In Hinblick auf die

Zielstellung des Fragebogens mussen folgende drei Fragenkomplexe bearbeitet werden:

1. Welche Bedeutung hat die Partizipation bzw. Partizipationsmessung fur die Fachkréfte,
die in Frahforderstellen, SPZs und Rehakliniken arbeiten? Wie erfassen sie derzeit die
Partizipation der Kinder und Jugendlichen in der Berufspraxis und welchen Kenntnis-
stand haben sie beziiglich Partizipationsmessinstrumenten?

2. Wie stark ist ihr Interesse an einem neuen, validen Messinstrument?

3. Welche Erwartungen und Winsche stellen die Praktiker an ein neues Partizipations-
messinstrument?

Hierzu wurde der Fragebogen in vier Themenbereiche eingeteilt. Die ersten zwei Themengebie-
te erheben in Hinblick auf das erste Untersuchungsziel den Ist-Zustand. Es wird erfragt, wie in
der beruflichen Praxis die Partizipation erfasst wird, welche Partizipationsmessinstrumente ge-
kannt und wie diese beurteilt werden. In den einleitenden Fragen wird nach der individuellen
Konfrontation mit dem Themengebiet Partizipation im beruflichen Alltag und nach Behand-
lungszielen gefragt. Es wurden bewusst leichte Einstiegsfragen gewéhlt, um die Zielperson auf
das Themengebiet einzustimmen und an den Fragebogen zu binden, um Abbriiche oder Non-
responder zu vermeiden [118]. Im zweiten Teil des Fragebogens steht die Nutzung bzw. Ver-
wendung eines Partizipationsmessinstruments im Vordergrund, um Erkenntnisse zur individuel-
len Relevanz dessen zu gewinnen. Es wird ermittelt, wofiir die Partizipationsmessinstrumente

genutzt werden und wie oft sie in der Berufspraxis zur Anwendung kommen. Das zweite und
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dritte Untersuchungsziel werden im dritten Themenkomplex des Fragebogens bearbeitet. Dieser
beschaftigt sich mit der Affinitat zu und den Wiinschen an ein neues Partizipationsmessinstru-
ment fir Kinder und Jugendliche. Mittels offener und geschlossener Fragen werden die Erwar-
tungen des Benutzers ermittelt. Im letzten Teil werden personbezogene Daten erfragt. Somit
dienen v. a. der erste, zweite und dritte Fragenkomplex des Fragebogens zur Erforschung des
Untersuchungsziels. Durch den vierten Teil kénnen die Antworten aus unterschiedlichen Blick-
winkeln betrachtet werden.

Um einen erfolgreichen Ausgang der Studie gewahrleisten zu kénnen, musste der Fragebogen
auf die Befragten und die Befragungssituation abgestimmt werden. Hierzu erfolgten im Vorfeld
Experteninterviews beziiglich Partizipation und Partizipationsmessung mit Mitarbeitern ver-
schiedener Berufsgruppen aus Fruhférderstellen in Halle und Naumburg. Es zeigte sich, dass
der Begriff ,,Partizipation“ nicht als soziale Teilhabe, sondern als Mitbestimmung im Entschei-
dungsprozess aufgefasst wurde. Zudem wurde ermittelt, dass die Partizipation in der Berufspra-
xis der Befragten keine explizite Rolle einnimmt und Partizipationsmessinstrumente weder be-
nutzt noch gekannt werden. Jedoch standen die Experten dem Thema Partizipation offen
gegeniber und gaben an, sich vorstellen zu kdnnen, dies zum festen Bestandteil ihrer Arbeit zu
machen. Diese Erkenntnisse galt es in den Fragebogen aufzunehmen. So wurde zu Beginn des
Fragebogens eine Begriffsdefinition von ,,Partizipation* eingefiigt, um jegliche Missverstand-
nisse zu vermeiden. Weiterhin wurden im Fragebogen fachspezifische Begriffe vermieden, da er
zwar an Fachpersonal, jedoch mit unterschiedlicher Spezialisierung gerichtet ist. Dadurch konn-
te sichergestellt werden, dass der Fragebogen von allen Befragten verstanden wird. Um nicht
unndtig Frust und Unmut bei den Befragten hervorzurufen, wurde zudem festgelegt, auf weiter-
flhrende Fragen zu deutschsprachigen Partizipationsmessinstrumenten zu verzichten.

Bevor der Fragebogen in der Befragung eingesetzt werden konnte, wurde dieser mittels Pretest
auf verstandliche Fragenformulierung und statistische Auswertbarkeit hin Gberpriift. Um mog-
lichst viele Erkenntnisse bezliglich des Fragebogens gewinnen zu kénnen, wurden der Stan-
dardbeobachtungspretest und das Think Aloud eingesetzt. Beim Standardbeobachtungspretest
wird der Fragebogenentwurf unter méglichst realistischen Hauptstudienbedingungen getestet,
sodass die Testteilnehmer erst nach der Durchfiihrung der Befragung erfahren, dass es sich um
eine Testbefragung des Fragebogens gehandelt hat. Beim Think Aloud werden die Befragungs-
teilnehmer aufgefordert, wahrend der Beantwortung der Fragen ihre Gedankengange, welche
zur Antwort fihren, laut zu formulieren. Damit soll der Antwortprozess erkennbar werden und
maogliche Probleme mit dem Fragenverstandnis aufgedeckt werden [118]. Die Teilnahme an der
Befragung beruhte auf Freiwilligkeit, die Bestimmungen des Datenschutzes wurden zu jedem
Zeitpunkt beachtet. Da sich die Fragebogenerhebung an eine nicht vulnerable Gruppe richtete
und kein Abhéngigkeitsverhaltnis zwischen Forschern und Teilnehmern bestand, wurde auf die

Einholung eines Ethikvotums verzichtet. Der komplette Fragebogen ist in der Printversion im
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Anhang 1 abgebildet. Die Onlinevariante, welche mittels LimeSurvey Version 2.05+ erstellt
wurde, &hnelte der Printvariante. Beide Fragebogen enthalten dieselben Fragen und Erklarun-
gen. In der Onlinevariante entfielen jedoch die Hinweise zum Ausfillen des Fragebogens, da
diese automatisch von der Software bei jeder Frage aufgezeigt wurden. Der Onlinefragebogen
wurde, wie auch die Printvariante, anonym konzipiert. So gelangten alle Teilnehmer der Befra-
gung mit demselben Link zum Fragebogen.

3.3 Feldzugang

Bezliglich der Datenerfassung wurden in Vorbereitung der Studie unter den im Internet angege-
benen bundesweiten Frihforderstellen, SPZs und Rehakliniken jeweils 20 Institutionen zufallig
ausgewdhlt und in die Studie eingeschlossen. Diese Institutionen wurden zunéchst, aufgrund
territorialer Distanzen, per E-Mail kontaktiert, das VVorhaben wurde erldutert und die Bereit-
schaft zur Teilnahme an dem Projekt abgefragt. Zentren und Kliniken, welche sich fur eine
Teilnahme entschieden, wurden zugleich um die Auskunft gebeten, welchen Zugangsweg zu
den Fragebogen sie wiinschen. Es konnte zwischen der Online- und der Printvariante des Frage-
bogens gewéhlt werden. Innerhalb der Riickmeldeperiode antworteten 16 Institutionen auf die
Anfrage. Da die Ruckmeldequote mit 26,7 % nicht zufriedenstellend war, erfolgte nach Ablauf
der Ruckmeldefrist eine weitere Kontaktaufnahme per E-Mail mit denjenigen Institutionen,
welche sich bis dato nicht riickgemeldet hatten. Es wurde erhofft, hierdurch weitere Insti-
tutionen fur die Studie gewinnen zu kénnen. Da sich jedoch nur sechs weitere Institutionen auf
die Anfrage meldeten, erfolgte in letzter Instanz eine telefonische Kontaktaufnahme mit den
restlichen 38 Institutionen, sodass letztendlich von allen Institutionen eine Riickmeldung einge-
holt werden konnte.

Die Printvariante des Fragebogens wurde den jeweiligen Institutionen auf postalischem Weg
zugestellt. Um die Riicksendungsbereitschaft zu erhdhen, wurden den Fragebogen vorfrankierte
Riickumschlage beigelegt. Der Zugriff auf die Onlineversion des Fragebogens erfolgte mittels
per E-Mail versendeten Links. Aufgrund der Wahlmdglichkeit bezliglich des Zuganges zu den
Fragebogen wurde eine bessere Ricklaufquote erwartet. Die Institutionen wurden im Anschrei-
ben um eine zeitnahe Beantwortung der Fragebogen, spéatestens jedoch bis zum 30.11.2018
gebeten. Es ergab sich ein maximaler Beantwortungszeitraum von nahezu 3 Monaten, sodass sie
ohne Zeitdruck bearbeitet werden konnten. Zur Erh6hung der Riicklaufquote wurde an alle teil-
nehmenden Institutionen 1 Monat vor Ablauf der Riuckmeldefrist eine Erinnerungsmail versen-
det. Hierdurch konnte ein erneuter Anstieg bei der Beantwortung des Onlinefragebogens beo-
bachtet werden. Das Anschreiben wie auch die Projektbeschreibung, welche fur die
Erstkontaktaufnahme mit den Einrichtungen genutzt wurden, sind im Anhang 2 und 3 der Ar-
beit beigefugt. Aus Griinden des Datenschutzes wird auf die Auflistung der Einrichtungen wie

auch die namentliche Nennung von Probanden verzichtet.
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3.4 Datendarstellung und -analyse

Durch die Nutzung des Online-Umfragetools LimeSurvey Version 2.05+ wurde automatisch fiir
die online ausgefillten Fragebogen eine Datenbank erstellt. Nach Beendigung des Befragungs-
zeitraums wurde diese durch die manuelle Eingabe der Ergebnisse der Printfragebogen erganzt.
Im Anschluss wurde die Datenbank in Microsoft Excel Version 2007 exportiert, wo eine Plausi-
bilitatskontrolle der Daten und die Bereinigung von Eingabefehler erfolgten. AnschlieRend wur-
den die Daten in die Statistiksoftware Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) Pro-
grammversion 25.0 tberfuhrt, mittels welcher statistische Auswertungen durchgefiihrt wurden.

Die statistische Datenanalyse beinhaltete fir alle Fragestellungen eine deskriptive Darstellung
der absoluten und relativen Haufigkeiten der Merkmalsauspragungen, welche mittels Kreuzta-
belle berechnet werden konnten. Zudem wurde fiir die Fragestellung, ab welchem Lebensalter
eine Befragung des Kindes zu empfehlen sei, mit der Ermittlung des Minimums und Maximums
sowie des Medians weiterflhrende deskriptive Statistik angewandt. Dariiber hinaus wurde fiir
den tberwiegenden Teil der Fragen eine zufallskritische Prifung der Haufigkeitsunterschiede
zwischen den Antwortkategorien mittels exakten Tests nach Fisher (zweiseitig) durchgefiihrt.
Um die Daten statistisch nicht zu sehr zu beanspruchen, wurde die Durchfuihrung dieser zufalls-
kritischen Priifungen an eine Mindestzahl von 30 verwertbaren Antworten geknlpft. Dies be-
ruht auf Johanson und Brooks (2010), welche fir eine Pilotstudie eine Mindestteilnehmerzahl
von 30 reprasentativen Personen der interessierenden Population empfehlen [119]. Alle Signifi-
kanzprifungen erfolgten hierbei auf einem Alpha-Fehlerniveau von 5%. Eine Alpha-

Adjustierung wurde aufgrund der explorativen Anlage der Untersuchung nicht vorgenommen.

Fur die Ergebnisdarstellung wurde Folgendes im Vorfeld festgelegt:

- Die Fragen werden bivariat, jeweils stratifiziert nach Institution und Berufserfahrung,
ausgewertet.

- 75 der 103 Fragebogen wurden nur partiell ausgefillt. In der Ergebnisdarstellung wird
auf die verwertbare Fragebogenanzahl hingewiesen, wenn weniger als 90 % der Frage-
bogen fur die Frage beantwortet wurden.

- Damit eine groRRere Zellbesetzung erreicht werden kann, werden die beiden geringsten
und stérksten Auspragungen der 5-stufigen Ratingskalen sowie die Probanden mit bis
zu 3 Jahren Berufserfahrung zusammengefasst.

- Bei halboffenen Fragen werden nur Antworten wiedergegeben, die von mindestens 5 %
der Probanden genannt wurden.

- Bei offenen Fragen werden alle Aussagen mit Angabe der relativen Haufigkeit darge-
stellt, welche von mindestens 10 % aller Probanden getroffen wurden. Zudem werden,
ohne Angabe der relativen Haufigkeit, auch weitere Antworten mit weniger Resonanz

in der Arbeit erfasst, soweit sie zu einem Zusatzgewinn fiir das Thema beitragen.
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4 Ergebnisse

4.1 Teilnehmerbeschreibung

Von 60 kontaktierten Institutionen konnten 32 in die Studie eingeschlossen werden. Die grofiite
Teilnahmebereitschaft zeigten die Probanden aus den SPZs (12 Einrichtungen), gefolgt von den
Frahforderstellen und Rehakliniken gleichermalen (jeweils 10 Einrichtungen). Der Fragebogen
wurde 20 Institutionen online und 7 als Printversion zugestellt. Weitere 5 Institutionen entschie-
den sich flir beide Zugangswege parallel zueinander.

Die Fragebogen wurden von 103 Studienteilnehmern ausgeftllt, wobei 16 aus den Fruhforder-
stellen, 33 aus den SPZs und 51 aus den Rehakliniken stammten. Weitere 3 Probanden gaben zu
ihrem Beschaftigungsverhaltnis keine Angaben an. An der Erhebung waren 16 verschiedene
Berufsgruppen beteiligt. Mit 26,2 % stellten die Arzte einen maRgeblichen Bestandteil der Ziel-
gruppe dar, jedoch waren auch Physiotherapeuten (13,6 %), Psychotherapeuten (11,7 %) sowie
Sozialpadagogen/-arbeiter (9,7 %) entscheidend an der Studie beteiligt (Abb. 3).

Motopade i 1,0% (n=1)
Diatassistent 1,0% (n=1)
Diplom-Sportwissenschaftler 1 1,0% (n=1)
Diplom-Sportlehrer 1 1,0% (n=1)
Heilerziehungspfleger 1 1,0% (n=1)
Sonderpadagoge | 1,0% (n=1)
Pflege | 1,9% (n=2)
Psychologe | 2,9% (n=3)
Pédagoge | 3,9% (n=4)
Heilpddagoge | |4,9%(n=5)
keine Angaben i ! 5,8% (n=6)
Ergotherapeut | ! 6,8% (n=7)
Logopade i ! 6,8% (n=7)
Sozialpadagoge/-arbeiter i ! |9,7%(n:10)
Psychotherapeut | ! 11,7% (n=12)
Physiotherapeut ) ! ! 13,6% (n=14)
Arzt : : : : 26,2% (n=27)
0,0% 5,0% 10,0% 15,0% 20,0% 25,0% 30,0%

Abbildung 3: Teilnehmende Berufsgruppen

Weiterfuhrend wurden die teilnehmenden Berufsgruppen in die vier Berufssparten Arzt, Thera-
peut, Padagoge und Pflege zusammengefasst. In der Sparte der Therapeuten wurden neben den
Physio-, Psycho- und Ergotherapeuten die Logopéaden, Psychologen, Diplom-Sportlehrer, Di-
plom-Sportwissenschaftler, Diatassistenten und Motopdden erfasst. Die Sparte der Péadagogen
umfasst neben den allgemeinen Padagogen die Sozialpddagogen/-arbeiter, Heil- sowie Sonder-
padagogen und in der Pflegesparte finden sich neben den Pflegekraften die Heilerziehungspfle-
ger. Aus den Fruhforderstellen nahmen vorwiegend Péadagogen (56,3 %) und Therapeuten
(31,3 %) an der Befragung teil, wohingegen sich aus den SPZs zumeist Therapeuten (54,5 %),
Arzte (30,3 %) und im geringeren MaRe Padagogen (15,2 %) beteiligten. In den Rehakliniken
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zeigte sich ein dhnliches Muster wie in den SPZs. Es beteiligten sich auch hier zumeist Thera-
peuten (47,1 %), Arzte (31,4 %) und Padagogen (11,8 %) an der Befragung (Tab. 2).

Tabelle 2: Teilnehmende Berufssparten nach Einrichtungen

Arzt Therapeut Padagoge Pflege keine Angabe DX
Friihférderstellen 1(6,3 %) 5 (31,3 %) 9 (56,3 %) 1(6,3 %) 0(0,0 %) 16
SPZs 10 (30,3 %) 18 (54,5 %) 5 (15,2 %) 0 (0,0 %) 0 (0,0 %) 33
Rehakliniken 16 (31,4 %) 24 (47,1 %) 6 (11,8 %) 2 (3,9 %) 3 (5,9 %) 51
Gesamt* 27 (26,2 %) 47 (45,6 %) |20 (19,4 %) 3(2,9 %) 6 (5,8 %) 103

*Etwaige rechnerische Unterschiede der Gesamtmenge resultieren aus fehlenden Angaben zu der Institution.
**Summe der fir die Fragestellung beantworteten Fragebogen

Zudem nahmen 81 (78,6 %) Frauen und 17 (16,5 %) Méanner an der Umfrage teil. 13 (12,6 %)
Praktiker waren zwischen 20 und 29 Jahre alt, 34 (33,0 %) zwischen 30 und 39 Jahre, 30
(29,1 %) zwischen 40 und 49 Jahre und weitere 22 (21,4 %) Uber 50 Jahre. Der Median liegt bei
40 bis 50 Jahren.

In die Studie konnten lberwiegend sehr berufserfahrene Probanden eingeschlossen werden. 50
(48,5 %) Teilnehmer wiesen eine Uber 10-jahrige Berufserfahrung auf. Weitere 21 (20,4 %)
gaben an, 5 bis 10 Jahre, und 11 (10,7 %), seit 3 bis 5 Jahren in dem jetzigen Beruf zu arbeiten
(Abb. 4).

2,9% (n=3) _——— mpn————2,9% (n=3)
unter 1 Jahr

14,6%

(n=15) 1-3 Jahre
10,7% 3-5 Jahre
48,5% (n=11)
(n=50) 5-10 Jahre
20,4% Uber 10 Jahre
(n=21)

keine Angabe

Abbildung 4: Berufserfahrung der Studienteilnehmer

4.2 Darstellung der aktuellen Situation

Konfrontation mit dem Themengebiet Partizipation: Der iberwiegende Teil der Befragten
flhlt sich stark bis sehr stark (78,4 %) im Berufsalltag mit der Thematik Partizipation konfron-
tiert. MittelmaRig konfrontiert betrachten sich 16,7 % der Probanden und 4,9 % gaben an, nur
gering bis tberhaupt nicht mit der Thematik konfrontiert zu sein.

Werden die Institutionen untereinander verglichen, wird deutlich, dass primar eine starke bis
sehr starke Konfrontation vorliegt, die Verteilung jedoch innerhalb der Institutionen variiert. Es
fihlen sich mit 93,9 % nahezu alle Befragten im SPZ stark bis sehr stark mit dem Thema Parti-
zipation konfrontiert. In Frihforderstellen liegt der Anteil bei 81,3 % und in den Rehakliniken
lediglich bei 66 %. Mit einer Irrtumswahrscheinlichkeit von 5 % sind diese Unterschiede nicht
auf einen Zufall zuriickzufiihren (exakter Test nach Fisher[4]=9,250; p=0,032).
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Wird der Zusammenhang zwischen Konfrontation und Berufserfahrung betrachtet, zeigt sich in
der Kategorie ,,lberhaupt nicht/gering konfrontiert in allen Berufserfahrungsgruppen nur eine
geringe Resonanz der Probanden. Ab dem mittelméaRigen Konfrontationsgrad nimmt diese un-
abhéngig von den Berufsjahren zu. So ist der Anstieg bei den Probanden mit tiber 10 Jahren
Berufserfahrung von keiner/einer geringen bis hin zu einer starken/sehr starken Konfrontation
am steilsten (von 2 % auf 88 %), gefolgt von den Probanden mit 5 bis 10 Jahren Berufserfah-
rung (von 5 % auf 75 %), den Berufsanfangern (von 11,1 % auf 66,7 %) und den Probanden mit
einer 3- bis 5-jahrigen Berufserfahrung (von 9,1 % auf 54,5 %). Einer zufallskritischen Priifung
zufolge kdnnen diese Ergebnisse auch auf den Zufall zuriickgefiihrt werden (exakter Test nach
Fisher[6]=9,494; p=0,090).

Zudem flhlen sich nahezu alle Berufssparten stark/sehr stark mit der Thematik der Partizipation
konfrontiert. Hierbei sind v. a. die Padagogen (85,0 %) und Therapeuten (83,0 %) hervorzuhe-
ben, gefolgt von den Arzten (63,0 %) und Pflegekraften (66,7 %). Diese Unterschiede sind ver-
mutlich auf den Zufall zurlickzufiihren (exakter Test nach Fisher[6]=9,670; p=0,094) (Tab. 3).

Tabelle 3: Konfrontation mit dem Thema Partizipation

| nicht/gering konfrontiert | mittelmdBig konfrontiert | stark/sehr stark konfrontiert | P

Institution (p=0,032)

Frihforderstellen | 1 (6,3 %) 2(12,5%) 13 (81,3 %) 16
SPZs 0 (0,0 %) 2(6,1%) 31 (93,9 %) 33
Rehakliniken 4 (8,0 %) 13 (26,0 %) 33 (66,0 %) 50
Berufserfahrung (p=0,090)

bis 3 Jahre 2(11,1 %) 4(22,2 %) 12 (66,7 %) 18
3-5 Jahre 1(9,1%) 4 (36,4 %) 6 (54,5 %) 11
5-10 Jahre 1(5,0 %) 4 (20,0 %) 15 (75,0 %) 20
iiber 10 Jahre 1(2,0%) 5 (10,0 %) 44 (88,0 %) 50
Berufssparte (p=0,094)

Arzt 1(3,7%) 9 (33,3 %) 17 (63,0 %) 27
Therapeut 4 (8,5 %) 4 (8,5 %) 39 (83,0 %) 47
Padagoge 0 (0,0 %) 3 (15,0 %) 17 (85,0 %) 20
Pflege 0 (0,0 %) 1(33,3%) 2 (66,7 %) 3
Gesamt* 5 (4,9 %) 17 (16,7 %) 80 (78,4 %) 102

*Etwaige rechnerische Unterschiede der Gesamtmenge resultieren aus fehlenden Angaben zu der Institution, Berufs-
erfahrung bzw. Berufssparte.
**Summe der fir die Fragestellung beantworteten Fragebogen

Behandlungsziele: Da das Spektrum der Behandlungsziele vielfaltig ist, konnten die Praktiker
im Fragebogen mittels Mehrfachauswahl Ziele wahlen. Kumuliert betrachtet ist mit 87,3 % die
Erhohung der Partizipation das wichtigste Behandlungsziel der Praktiker. Zudem sprachen sich
80,4 % flr die Funktionsverbesserung, 75,5 % fir die Erhéhung des Krankheitsverstandnisses,
71,6 % fir die Symptomreduktion und 49,0 % fiir die Schmerzreduktion aus. Neben den vor-
formulierten Zielen hatten die Praktiker die Moglichkeit, auch individuelle Behandlungsziele zu

nennen. Hier wurden v. a. die Motivations- und Complianceverbesserung (5,9 %) angemerkt.

32




Auf Institutionsebene betrachtet, werden die unterschiedlichen Behandlungsauftrége der Ein-
richtungen deutlich (Abb. 5).

Erhéhung Partizipation
(p=0,138)

Erhéhung
Krankheitsverstandnis
(p<0,001)

Symptomreduktion
(p=0,007)

Schmerzreduktion
(p=0,001)

Funktionsverbesserung
(p=0,099)

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%

W Frihforderstellen (n=16) M SPZs (n=33) Rehakliniken (n=50) M Gesamt* (n=102)

Abbildung 5: Behandlungsziele je Institution
*Etwaige rechnerische Unterschiede der Gesamtmenge resultieren aus fehlenden Angaben zu der Institution.

Ein statistisch signifikanter Zusammenhang konnte zwischen den Institutionen und den Behand-
lungszielen Schmerzreduktion (exakter Test nach Fisher[2]=13,747; p=0,001), Symptomreduk-
tion (exakter Test nach Fisher[2]=9,762; p=0,007) sowie Erh6hung des Krankheitsverstandnis-
ses (exakter Test nach Fisher[2]=17,607; p<0,001) ermittelt werden.

Werden die Behandlungsziele mit der Berufserfahrung assoziiert, zeigt sich in allen Berufser-
fahrungsgruppen die Erh6hung der Partizipation als bedeutendstes Behandlungsziel (Abb. 6).

Erhohung Partizipation I
(p=0,490)
87,3%

Erhéhung
Krankheitsverstandnis 81,0%
(p=0,769)

Symptomreduktion
(p=0,108)

Schmerzreduktion
(p=0,437)

Funktionsverbesserung

(0=0,503) 85,7%

80,4%

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%
™ bis 3 Jahre (n=18) ™ 3-5 Jahre (n=11) 5-10 Jahre (n=21) ® Gber 10 Jahre (n=49) Gesamt* (n=102)

Abbildung 6: Behandlungsziele nach Berufserfahrung
*Etwaige rechnerische Unterschiede der Gesamtmenge resultieren aus fehlenden Angaben zu der Berufserfahrung.
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Zudem zeigte sich, dass sich die Praktiker mit steigender Berufserfahrung mehr Behandlungs-
ziele setzen. So konnten von den erfahrenen Probanden durchschnittlich 4 Behandlungsziele
genannt werden, von den Berufsanfangern nur 3,4. Die in Abbildung 6 dargestellten Unter-
schiede sind mit grofRer Wahrscheinlichkeit auf den Zufall zuriickzufihren.

Bedeutung der Partizipationserhohung fiir Praktiker: In der Befragung wurde ermittelt, wie
grol? die Bedeutung der Partizipationserh6hung fur die Praktiker ist. 79,4 % aller Befragten
stuften die Bedeutung als wichtig bis sehr wichtig ein und lediglich 5,9 % schéatzten sie als
tiberhaupt nicht/gering wichtig ein.

Die Partizipationserhéhung ist hierbei fur Probanden aus den Fruhférderstellen und Rehaklini-
ken nahezu von gleicher Bedeutung. So gaben 75 % der Praktiker aus den Frihférderstellen und
74 % der Mitarbeiter aus Rehakliniken an, dass die Bedeutung als wichtig bis sehr wichtig ein-
zustufen sei. In den SPZs lag der Stellenwert mit 87,9 % hoher als in den anderen beiden Insti-
tutionen. Diese Unterschiede sind vermutlich auf den Zufall zurtickzufiihren (exakter Test nach
Fisher[4]=4,268; p=0,358).

Welche Bedeutung der Partizipationserhéhung zugesprochen wird, ist zudem von der Berufser-
fahrung der Studienteilnehmer abh&ngig. Es gaben 86 % der Probanden mit einer tber 10-
jahrigen Berufserfahrung, 80 % mit einer 5- bis 10-jahrigen Berufserfahrung, 72,2 % der Be-
rufsanféanger und 54,6 % der Probanden mit einer 3- bis 5-jahrigen Berufserfahrung an, dass die
Partizipationserh6hung im Berufsalltag fir sie wichtig bis sehr wichtig sei. Es konnte ein statis-
tisch signifikanter Zusammenhang zwischen der Berufserfahrung und der Bedeutung der Parti-
zipationserhthung im Berufsalltag fiir die Praktiker gefunden werden (exakter Test nach Fish-
er[12]=26,645; p=0,003) (Tab. 4).

Tabelle 4: Bedeutung Partizipationserhéhung fur Praktiker

tiberhaupt nicht/gering bedeutend/sehr
bedeutend mittelmaRig bedeutend | bedeutend DIl
Institution (p=0,358)
Frihforderstellen 0 (0,0 %) 4 (25,0 %) 12 (75,0 %) 16
SPZs 1 (3,0 %) 3(9,1%) 29 (87,9 %) 33
Rehakliniken 5 (10,0 %) 8 (16,0 %) 37 (74,0 %) 50
Berufserfahrung (p=0,003)
bis 3 Jahre 0 (0,0 %) 5(27,8 %) 13 (72,2 %) 18
3-5 Jahre 2 (18,2 %) 3(27,3 %) 6 (54,6 %) 11
5-10 Jahre 3 (15,0 %) 1(5,0 %) 16 (80,0 %) 20
iber 10 Jahre 1(2,0 %) 6 (12,0 %) 43 (86,0 %) 50
Gesamt* 6 (5,9 %) 15 (14,7 %) 81 (79,4 %) 102

*Etwaige rechnerische Unterschiede der Gesamtmenge resultieren aus fehlenden Angaben zu der Institution bzw.
Berufserfahrung.
**Summe der fur die Fragestellung beantworteten Fragebogen

Bedeutung der Partizipationserhéhung fur den Patienten: Wie zuvor zeigte sich, nach Ein-
schétzung der Praktiker, auch eine hohe Relevanz der Partizipationserhéhung flr den Patienten.

82,4 % der Probanden gaben an, dass die Partizipationserhohung bedeutend bis sehr bedeutend
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fir den Patienten sei, und lediglich 6,9 % erachteten sie als nur gering bedeutend bis unbedeu-
tend.

Obwohl im vorherigen Unterpunkt dargestellt wurde, dass die Bedeutung der Partizipationser-
héhung fir die Praktiker in den einzelnen Institutionen voneinander abweicht, konnte bei der
Bedeutung der Partizipationserhdhung fiir den Patienten aus Sicht der Behandler nahezu eine
Ubereinstimmung festgestellt werden. Die Praktiker der Friihforderstelle schitzten den Stellen-
wert mit 81,3 % als bedeutend bis sehr bedeutend ein. Im SPZ lag der Anteil bei 81,8 % und in
den Rehakliniken bei 82 %. Die gezeigten Unterschiede sind mit groRer Wahrscheinlichkeit auf
den Zufall zuriickzufuhren (exakter Test nach Fisher[4]=6,005; p=0,157).

Werden die Ergebnisse mit der Berufserfahrung assoziiert, zeigt sich, dass unabhangig von der
Berufserfahrung der Probanden die Partizipationserhéhung fiir den Patienten als bedeutend bis
sehr bedeutend eingeschéatzt wurde. Dies gaben Berufsanfanger mit bis zu 3-jahriger Berufser-
fahrung zu 83,3 %, Probanden mit einer 3- bis 5-jahrigen Berufserfahrung zu 72,7 %, Proban-
den mit 5 bis 10 Jahren Berufserfahrung zu 85 % und Probanden mit tber 10 Jahren Berufser-
fahrung zu 82 % an. Einer zufallskritischen Prifung zufolge kénnen diese Ergebnisse auch auf
den Zufall zuriickgefuhrt werden (exakter Test nach Fisher[12]=18,451; p=0,107) (Tab. 5).

Tabelle 5: Bedeutung Partizipationserhéhung fur Patienten

tiberhaupt nicht/gering bedeutend/sehr
bedeutend mittelmaRig bedeutend bedeutend D
Institution (p=0,157)
Frihférderstellen 2 (12,5 %) 1(6,3 %) 13 (81,3 %) 16
SPZs 0(0,0 %) 6 (18,2 %) 27 (81,8 %) 33
Rehakliniken 5 (10,0 %) 4(8,0 %) 41 (82,0 %) 50
Berufserfahrung (p=0,107)
bis 3 Jahre 1 (5,6 %) 2 (11,1 %) 15 (83,3 %) 18
3-5 Jahre 2 (18,2 %) 1(9,1 %) 8 (72,7 %) 11
5-10 Jahre 2 (10,0 %) 1 (5,0 %) 17 (85,0 %) 20
tiber 10 Jahre 2(4,0 %) 7 (14,0 %) 41 (82,0 %) 50
Gesamt* 7 (6,9 %) 11 (10,8 %) 84 (82,4 %) 102
*Etwaige rechnerische Unterschiede der Gesamtmenge resultieren aus fehlenden Angaben zu der Institution bzw.
Berufserfahrung.

**Summe der fir die Fragestellung beantworteten Fragebogen

Vorteile bei der Kenntnis von Partizipationszielen: Die Praktiker konnten bei der Frage nach
Therapievorteilen bei Kenntnis der Partizipationsziele des Patienten mehrere der vorgegebenen
Antwortoptionen bekréftigen und auch selbst Antworten formulieren. 88,2 % der Befragten
gaben an, dass die Kenntnis der Partizipationsziele der Kinder und Jugendlichen zu einer geziel-
ten Motivation fiihre, 85,3 % sehen den Vorteil in einer gezielten Therapie und 51 % in der
gezielten Beantragung von Geldern und Leistungen.

Wird die Fragestellung spezifisch fir die Institutionen betrachtet, zeigt sich, dass in allen drei
Einrichtungsformen v. a. ein Vorteil in der gezielten Motivation und gezielten Therapie gesehen

wird (mindestens 75 %). Die groRten Abweichungen sind bei der Antwortoption ,,gezielte Bean-
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tragung von Geldern und Leistungen“ zu beobachten. 81,3 % der Befragten im SPZ gaben an,
darin einen Vorteil zu sehen, in den Frihforderstellen waren es 50,0 % und in den Rehakliniken
lediglich 33,3 % (Abb. 7). Der Zusammenhang zwischen den Institutionen und der gezielten
Motivation (exakter Test nach Fisher[2]=1,173; p=0,536) bzw. gezielten Therapie (exakter Test
nach Fisher[2]=1,822; p=0,380) ist vermutlich auf den Zufall zurtickzufiihren. Jedoch konnte
eine statistische Signifikanz zwischen den Institutionen und der gezielten Beantragung von Gel-
dern/Leistungen aufgezeigt werden (exakter Test nach Fisher[2]=18,618; p<0,001).

100,0%
80,0% |- 9 %
° 81.3% 87,5% Sl 88,2% 84,4% 88,2% 85,3% 81 3%
60,0% | 72,00 '
40,0% |— — — 50,0% 51,0% —
20,0% |[— — - 33,3% |
0,0%
gezielte Motivation (p=0,536) gezielte Therapie (p=0,380) gezielte Beantragung von
Geldern/Leistungen (p<0,001)
Frahforderstellen (n=16) SPZs (n=32) Rehakliniken (n=51) Gesamt* (n=102)

Abbildung 7: Vorteile bei Kenntnis des Partizipationszieles je Institution
*Etwaige rechnerische Unterschiede der Gesamtmenge resultieren aus fehlenden Angaben zu der Institution.

Werden die Vorteile mit der Berufserfahrung assoziiert, zeigt sich in allen Erfahrungsgruppen
ein dhnliches Verteilungsmuster. Die Praktiker sahen v. a. flir die gezielte Therapie und Motiva-
tion einen Vorteil darin, die Partizipationsziele des Patienten zu kennen. Demgegeniiber erkann-
ten die Probanden nur einen geringen Zusammenhang zwischen der Kenntnis der Partizipati-
onsziele des Patienten und der gezielten Beantragung von Geldern und Leistungen.
Berufsanféanger gaben dies lediglich mit 22,2 % als Vorteil an. Dies steigert sich im Verlauf
stetig und wurde von Probanden mit einer (ber 10-jahrigen Berufserfahrung zu 63,3 %
gewertschatzt (Abb. 8).

100,0%
80,0% [—— 95,2% 91,8% oq 5o, — E— %
) 81,8% 88,2%  833% g0 853%
60,0% [(-72,2% — 72,7%
63,3%

% |- - 52,4% 6 —
40,0% 45,5% > % 51,0%
20,0% |- — — —

22,2%
0,0%
gezielte Motivation (p=0,093) gezielte Therapie (p=0,401) gezielte Beantragung von
Geldern/Leistungen (p=0,027)
bis 3 Jahre (n=18) 3-5 Jahre (n=11) 5-10 Jahre (n=21) Uber 10 Jahre (n=49) Gesamt* (n=102)

Abbildung 8: Vorteile bei Kenntnis des Partizipationszieles hach Berufserfahrung
*Etwaige rechnerische Unterschiede der Gesamtmenge resultieren aus fehlenden Angaben zu der Berufserfahrung.
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Wie zuvor konnte auch hier lediglich fir den Zusammenhang zwischen der Berufserfahrung
und der Beantragung von Geldern/Leistungen eine statistische Signifikanz ermittelt werden
(exakter Test nach Fisher[3]=9,093; p=0,027).

Kenntnisstand Partizipationsmessinstrumente: Lediglich 6,9 % der Befragten sind mit der
CASP und jeweils 4,9 % mit dem CAPE/PAC oder der PEM-CY vertraut. Die deutliche Mehr-
zahl der Befragten (83,3 %) gab an, keine Messinstrumente zu kennen.

Wird der Kenntnisstand auf Institutionsebene betrachtet, zeigt sich, dass v. a. Probanden aus den
Frahforderstellen und SPZs Messinstrumente bekannt sind. So gaben die Praktiker aus den
Frahforderstellen an, zu 12,5 % das CAPE/PAC und jeweils zu 6,3 % die CASP und die PEM-
CY zu kennen. Den Praktikern aus dem SPZ waren hingegen zu 12,1 % die CASP, zu 9,1 % die
PEM-CY und zu 6,1 % das CAPE/PAC bekannt. In den Rehakliniken war das CASP mit 4 %
das bekannteste Messinstrument. Diese Aussagen beruhen auf 5 Probanden (15,2 %) aus dem
SPZ, 2 (12,5 %) aus den Fruhfdrderstellen und 3 (6 %) aus den Rehakliniken.

Zudem zeigte sich, dass die Probanden umso mehr Messinstrumente kennen, je langer sie in
ihrem Beruf arbeiten. Waren den Berufsanfangern mit bis zu 3 Berufsjahren keine der vorgege-
benen Messinstrumente bekannt, so bekundeten 16,3 % der Probanden mit einer ber 10-
jahrigen Berufserfahrung, mindestens eines der Messinstrumente zu kennen. So war in dieser
Kategorie die CASP zu 12,2 %, das CAPE/PAC zu 10,2 % und die PEM-CY zu 8,2 % den
Praktikern bekannt (Tab. 6).

Tabelle 6: Kenntnisstand Partizipationsmessinstrumente

Kenntnisstand Messinstrumente Welche Messinstrumente werden gekannt?
Kein Instru- CASP, CAPE/
ment be- Instrument | PAC und/ oder
kannt bekannt PEM-CY bekannt | CASP CAPE/PAC | PEM-CY Sonstige DI
Institution (p=0,059) oot oot a iotohd iotohd
Frahforderstel-
len 14 (87,5%) |2(12,5%) 2 (12,5 %) 1(6,3%) [2(12,5%) |1(6,3%) |2(12,5%) 16
SPZs 23 (69,7 %) | 10(30,3%) |5(15,2%) 4(12,1%) |2(6,1%) |3(9,1%) |7(21,2%) 33
Rehakliniken 45 (90,0 %) | 5(10,0 %) 3 (6,0 %) 2(40%) |1(2,0%) [1(2,0%) |3(6,0%) 50
Berufserfahrung | (p=0,213) oot oot a iotohd iotohd
bis 3 Jahre 15(83,3%) |3(16,7 %) 0 (0,0 %) 0(0,0%) |[0(0,0%) |0(0,0%) |3(16,7%) 18
3-5 Jahre 10(90,9%) |[1(9,1%) 1(9,1%) 1(9,1%) [0(0,0%) |0(0,0%) |0(0,0%) 11
5-10 Jahre 20(95,2%) |1(4,8%) 1(4,8%) 0(0,0%) (0(0,0%) |1(4,8%) |1(4,8%) 21
Uber 10 Jahre 37(75,5%) | 12(24,5%) |8(16,3%) 6(12,2%) | 5(10,2%) | 4(8,2%) |8(16,3%) 49
Gesamt* 85(83,3%) |17(16,7 %) |10 (9,8 %) 7(69%) [5(49%) |5(49%) |12(11,8%) | 102
*Etwaige rechnerische Unterschiede der Gesamtmenge resultieren aus fehlenden Angaben zu der Institution bzw.
Berufserfahrung.

**Summe der fir die Fragestellung beantworteten Fragebogen
***Aufgrund der geringen Fallzahlen werden keine p-Werte angegeben.

Die Unterschiede bezuglich der Angabe, ,,kein Messinstrument® zu kennen, sind auf Ebene der
Institution und der Berufserfahrung jeweils vermutlich auf den Zufall zuriickzufuhren.

Die Befragten konnten daruber hinaus weitere ihnen bekannte Partizipationsmessinstrumente
angeben. Diese Mdglichkeit nutzten 11 Studienteilnehmer. V.a. von 6 Praktikern des SPZ
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konnten mehrere Instrumente genannt werden. Insbesondere die Child Behavior Checklist
(CBCL), die Teacher’s Report Form (TRF) sowie der Youth Self-Report (YSR) waren jeweils
9,1 % der Studienteilnehmer der SPZs bekannt. Die CBCL ist hierbei das Kernstuck eines Fra-
gebogensystems, welches durch die TRF und den YSR ergénzt wird. Sie dient dazu, Kompeten-

zen und Verhaltensaufféalligkeiten von Kindern und Jugendlichen durch verschiedene Beurteiler

einzuschatzen und miteinander zu vergleichen [120]. Die Instrumente werden in Tabelle 7 ,,Ge-

eignete Partizipationsmessinstrumente geméR Probandenangabe“ kurz umrissen.

Eignung der Partizipationsmessinstrumente: Die Probanden, welche zuvor angaben, Messin-

strumente zu kennen, wurden befragt, ob es ihrer Meinung nach Instrumente gebe, welche die

Partizipation von Kindern und Jugendlichen gut erfassen kdnnten. 14 Praktiker beantworteten

diese Frage. 4 von ihnen gaben an, dass es keine geeigneten Messinstrumente gebe. Die anderen

10 Praktiker berichteten von bereits vorhandenen gewinnbringenden Messinstrumenten. Neben
der CASP und dem PAC, welche bereits in der Arbeit dargestellt wurden, und der ICF-CY,

welche kein Messinstrument, sondern ein Klassifizierungsinstrument ist [15], wurden 10 weite-

re Instrumente benannt. Diese werden in folgender tabellarischen Ubersicht dargestellt.

Tabelle 7: Geeignete Partizipationsmessinstrumente geméall Probandenangabe

co, Kielhofner
(2002) [129]

gen [130]

Ziel ist die Erstellung eines Ergotherapievertrags
(Kind formuliert Winsche [=Therapieziele], Ergo-
therapeut den Therapieplan) [125].

Instrument/ Zielgruppe Art der Erhe- Durchfiihrung/Inhalt Zeitauf-
Autor bung wand
Psychiatrische Messinstrumente
CBCL 4-18: 4-18 Jahre Elternfragebo- 1. Teil: Urteil Gber psychosoziale Kompetenzen 15-30 min
Child Behavior [120] gen [120] 2. Teil: Urteil Gber Verhaltensauffalligkeiten, emo- [120]
Checklist; tionale Auffalligkeiten und somatische Beschwer-
Achenbach den anhand von 113 Items mit dreifach gestuften
(1991) [120] Antwortoptionen [120]
TRF: 4-18 Jahre Lehrerfragebo- 1. Teil: Urteil Gber soziale Kompetenzen und schuli- | 15-30
Teacher’s [121] gen [121] sche Leistung min [121]
Report Form; 2. Teil: Urteil Gber Verhaltensauffalligkeiten, emo-
Achenbach tionale Auffalligkeiten und somatische Beschwer-
(1991) [121] den anhand von 113 Items mit dreifach gestuften
Antwortoptionen [121]
YSR: 11-18 Jahre Selbsteinschat- 1. Teil: Urteil GUber Kompetenzen 15-20
Youth Self- [123] zungsbogen 2. Teil: Urteil Gber Verhaltensauffalligkeiten, emo- min [124]
Report; [123] tionale Auffalligkeiten, somatische Beschwerden
Achenbach und sozial unerwiinschtes Verhalten anhand von
(1991) [122] 119 Items mit dreifach gestuften Antwortoptionen
[123]
Ergotherapeutische Messinstrumente
COPM: ab 8 Jahre Selbst- und Mittels Interview in den Handlungsbereichen Ar- 30-45
Canadian [127] Fremdeinschat- beit, Selbststandigkeit und Freizeit werden Behand- | min [128]
Occupational zung mittels lungsbediirfnisse erarbeitet und danach nach Wich-
Performance semistrukturier- | tigkeit eingestuft. Die 5 wichtigsten
Measure; Law ten Interviews Behandlungsbedurfnisse werden dann nach Per-
etal. (1991) [127] formanz und Zufriedenheit bewertet [127].
[125, 126]
COSA: 8-13 Jahre Selbsteinschat- 25 Items bezuglich Arbeit, Selbstversorgung und 30-45
Child [125] zungsbogen Freizeit. Die Beurteilung des jeweiligen Kdnnens min [125]
Occupational [125] und der subjektiven Wichtigkeit erfolgt mittels
Self Assess- visueller Skalen. Weiterhin wird das Handlungsver-
ment; Federi- Elternfragebo- mogen mittels 3 offener Fragen erfasst [125, 131].
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Instrument/ Zielgruppe Art der Erhe- Durchfiithrung/Inhalt Zeitauf-
Autor bung wand
PEAP: Assessment: Fragebogen/ 1. Teil: standardisiertes Assessment von 15 alters- 30-45
Padiatrisches 5-6 Jahre Erfassungsbogen | entsprechenden Betatigungsfeldern aus unter- min [132]
Ergotherapeu- | 7-8 Jahre (Selbst-/ schiedlichen Perspektiven
tisches Assess- Fremderfassung) | (Kind/Eltern/Erzieher/Lehrer/Therapeut) 2> 3 Beti-
ment und Prozess- [132, 133] tigungsfelder werden ausgewihlt - gemeinsames
Prozessinstru- instrument: Formulieren von Betatigungszielen
ment; Kraus, gilt fur alle 2. Teil: Prozessinstrument, welches ergotherapeuti-
Romein (2015) | Altersgrup- sche Prozesse unterstitzt, indem es eine Struktur
[132] pen [132, vorgibt (Befunderhebung, Analyse, Dokumentation)
133] [132, 133]
SCOPE: Zeitpunkt Fremdeinschat- 25 Items, eingeteilt in 6 Kategorien: 10-20
Short Child der Geburt zung durch Die ersten 5 Bereiche (Volition, Habituation, Kom- min [135,
Occupational bis 21 Jahre Therapeut (be- munikations- und Interaktionsfertigkeiten, prozess- 136]
Profile; Bowyer | [135] ruht u. a. auf hafte Fertigkeiten und motorische Fertigkeiten)
et al. (2005) Befragung des behandeln die personlichen Faktoren des Kindes
[134] Kindes, Beobach- | und deren Einfluss auf die Partizipation und Per-
tung, Informati- formanz. Der letzte Bereich untersucht, wie die
onen aus Akten / | Umwelt die kindlichen Fahigkeiten zur Partizipation
Gesprachen, und Betatigungsperformanz beeinflusst [135, 136].
Elternfragebo-
gen) [135, 136]
Sozialpadiatrische Messinstrumente
EKPSAT- keine Anga- Eigen- und Mehrdimensionale Bereichsdiagnostik: 4-5h
Schema; Deut- | be Fremdanamne- Entwicklung und Intelligenz [138]
sche Gesell- se, Beobachtung, | Korperlich-neurologischer Befund
schaft fur Untersuchung Psychischer Befund und Verhalten
Sozialpadiatrie [78] Soziale Kontextfaktoren
und Jugend- Abklarung der Atiologie
medizin e. V. Teilhabe (Faktoren werden in Anlehnung an die
(2014) [78] Kriterien und Terminologie der ICF ermittelt) [137]
System zur Klassifizierung der grobmotorischen Fahigkeiten
GMEFCS: <2-18 Jahre Beobachtungsin- | Einteilung des Schweregrades der funktionellen Interview
Gross Motor [140] strument [141] Beeintrachtigung in 5 Stufen. Hierbei werden die ca. 15
Function und halbstan- Notwendigkeit von Hilfsmitteln und das jeweilige min [140]
Classification dardisiertes Alter beriicksichtigt.
System; Interview an-
Palisano et al. hand Elternfra- Der Elternfragebogen besteht aus 5 Items vorgege-
(1997) [139] gebogen [140] bener Fahigkeiten des Kindes. Anhand derer be-
Einteilung in 5 stimmen die Eltern die Einstufung des Kindes in die
Altersgruppen GMFCS-Klassifikation mit [140].
[142]
Hilfsmittelversorgung
Reha-Kind- max. 18 Fremdfragebo- 1. Teil: Statuserhebungsbogen (Einteilung des 15 min
Bogen: Jahre [146] gen (BEB wird Behinderungsgrades in Anlehnung an das GMFCS [143]
rehaKIND- von allen an der sowie Erfassung der Kérperfunktionen/-strukturen
Bedarfsermitt- Hilfsmittelver- und Aktivitaten/Teilhabe in 5-stufigen Antwortkate-
lungsbogen fir sorgung beteilig- | gorien)
die Hilfsmittel- ten Personen 2. Teil: Produktbogen (mittels Multiple Choice
versorgung im gemeinsam Festlegung von Versorgungszielen gemaR den ICF-
Kinderbereich ausgefullt. z.B. Ebenen ,Korperfunktionen/Strukturen” und , Aktivi-
(BEB); Therapeut, taten/Teilhabe”, dartiber hinaus Angabe des Ver-
rehakKIND Mediziner, sorgungsanlasses und Anforderung der Ausstat-
[143, 144] Eltern, Reha- tung) [143]
(2007) [145] berater) [143]

Auf Institutionsebene féllt auf, dass sich jeweils 66,7 % der Praktiker aus den SPZs und Reha-
kliniken, die mit Messinstrumenten vertraut sind, fir die Eignung von Messinstrumenten aus-
sprachen. Die restlichen 33,3 % der Praktiker gaben an, dass kein Messinstrument geeignet sei,
die Partizipation gut abzubilden. Zudem duRerten sich die Praktiker aus den Frihférderstellen,

die Messinstrumente kennen, zu 100 % positiv zu den Messinstrumenten.
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Wird die Fragestellung im Zusammenhang mit der Berufserfahrung betrachtet, zeigt sich, dass
sich von den mit Messinstrumenten vertrauten Probanden vorwiegend die Praktiker mit einer
tiber 10-jahrigen Berufserfahrung (70 %), die Berufsanfanger (100 %) sowie Probanden mit
einer 5- bis 10-jahrigen Erfahrung im Beruf (100 %) fir eine Eignung von Messinstrumenten
aussprachen (Tab. 8).

Tabelle 8: Eignung der Partizipationsmessinstrumente

‘ Existenz geeigneter Messinstrumente ‘ Keine geeigneten Messinstrumente it
Institution ***
Frahforderstellen 2 (100,0 %) 0 (0,0 %) 2
SPZs 6 (66,7 %) 3 (33,3 %) 9
Rehakliniken 2 (66,7 %) 1(33,3%) 3
Berufserfahrung ***
bis 3 Jahre 2 (100,0 %) 0 (0,0 %) 2
3-5 Jahre 0 (0,0 %) 1(100,0 %) 1
5-10 Jahre 1(100,0 %) 0 (0,0 %) 1
Uber 10 Jahre 7 (70,0 %) 3 (30,0 %) 10
Gesamt 10 (71,4 %) 4 (28,6 %) 14

** Summe der fur die Fragestellung beantworteten Fragebogen
***Aufgrund der geringen Fallzahlen werden keine p-Werte angegeben.

Erfassung der Partizipation: Die Praktiker wurden gefragt, wie sie aktuell die Partizipation
ihrer Patienten erfassen. Ein Einsatz der CASP, des CAPE/PAC oder der PEM-CY wurde von
allen Praktikern verneint. So werden zur Ermittlung der Partizipation hauptséchlich die Fremd-
befragung und die Befragung des Kindes genutzt. 71,9 % der Institutionen setzen beide Befra-
gungsoptionen ein und in jeweils 8,3 % erfolgt alleinig die Fremdbefragung oder die Befragung
des Kindes. Als Leitfaden nutzten die Institutionen hierfiir zum Teil eigens erstellte Elternfrage-
bogen wie auch den Entwicklungstest 6 Monate bis 6 Jahre — Revision (ET 6-6-R), die COPM,
das SCOPE, PEAP und COSA.

Werden die Fragebogen auf Institutionsebene ausgewertet, fallt ein ahnliches Befragungsmuster
auf. In allen Institutionen kommen vorwiegend zwei Befragungsoptionen zum Einsatz: die
Fremdbefragung sowie die Befragung des Kindes (62,5 % in Fruhforderstellen, 87,9 % in SPZs,
63,6 % in Rehakliniken). Zudem wird in den Friihforderstellen die alleinige Fremdbefragung
(31,3 %) und in Rehakliniken die alleinige Befragung des Kindes (18,2 %) als Erfassungsform
genutzt. In 6,3 % der Friihforderstellen, 12,1 % der SPZs und 9,1 % der Rehakliniken erfolgt
dartber hinaus keine Erfassung der Partizipation von Kindern und Jugendlichen. Fir den Zu-
sammenhang zwischen den Institutionen und der Nutzung beider Befragungsoptionen (exakter
Test nach Fisher[2]=6,720; p=0,032) konnte eine statistische Signifikanz aufgezeigt werden.
Wird die Thematik in Zusammenhang mit der Berufserfahrung betrachtet, zeigt sich, dass die
Fremdbefragung in Kombination mit der Kindesbefragung bei den Berufsanféangern (68,8 %)
bis hin zu den Praktikern mit einer Gber 10-jahrigen Berufserfahrung (79,6 %) einen hohen Stel-

lenwert einnimmt. Lediglich bei Probanden mit einer Berufserfahrung von 5 bis 10 Jahren ist
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eine geringere Resonanz (52,6 %) zugunsten der alleinigen Befragung des Kindes (15,8 %) und
der alleinigen Fremdbefragung (15,8 %) zu verzeichnen. Diese Unterschiede bezuglich der Nut-
zung beider Befragungsoptionen (exakter Test nach Fisher[3]=5,001; p=0,171) sind vermutlich
auf den Zufall zurtickzufihren (Tab. 9).

Tabelle 9: Erfassung der Partizipation

Fremdbefragung
CAPE/ Fremdbe- | Befragung | & Befragung des Keine
CASP PAC PEM-CY | fragung des Kindes | Kindes Sonstige Erfassung D

Institution ot ot (p=0,032) okt
Fruhférderstellen | 0(0,0%) | 0(0,0%) | 0 (0,0%) | 5(31,3%) | 0(0,0%) 10 (62,5 %) 3(18,6 %) |1(6,3%) 16
SPZs 0(0,0%) | 0(0,0%) | 0(0,0%)|0(0,0%) |0(0,0%) |29(87,9%) 5(15,2%) |4(12,1%) |33
Rehakliniken 0(0,0%) | 0(0,0%) | 0(0,0%)|3(68%) |8(182%) |28(63,6%) 7(159%) |4(9,1%) |44
Berufserfahrung ok ok (p=0,171) Fkx

bis 3 Jahre 0(0,0%) | 0(0,0%)|0(0,0%)|1(63%) |2(12,5%) |11(68,8%) 0(0,0%) |2(12,5%) |16
3-5 Jahre 0(0,0%) | 0(0,0%) | 0(0,0%) | 0(0,0 %) 1(11,1%) | 7(77,8%) 1(11,1%) |1(11,1%) |9
5-10 Jahre 0(0,0%) | 0(0,0%) | 0(0,0%) | 3(15,8%) |3(158%) |10(52,6%) 5(26,3%) |2(10,5%) |19
tber 10 Jahre 0(0,0%) | 0(0,0%) | 0(0,0%) | 4 (8,2 %) 2 (4,1%) 39 (79,6 %) 9(18,4%) |4(8,2%) 49
Gesamt* 0(0,0%) | 0(0,0%) | 0(0,0%) | 8 (8,3 %) 8 (8,3 %) 69 (71,9 %) (1166,7 %) (1100,4 %) 96

*Etwaige rechnerische Unterschiede der Gesamtmenge resultieren aus fehlenden Angaben zu der Institution bzw.
Berufserfahrung.

**Summe der fiir die Fragestellung beantworteten Fragebogen

***Aufgrund der geringen Fallzahlen werden keine p-Werte angegeben.

Zudem gaben die Praktiker Fragebeispiele fir die Fremdbefragung und Befragung des Kindes
an. Diese orientieren sich sehr stark an den Komponenten der ICF. So werden alle neun Domé-
nen der Komponente Aktivitat und Partizipation wie auch der Umweltfaktoren, Korperfunktio-
nen und Koérperstrukturen abgefragt. Die flinf meistgefragten Themen der Fremdbefragung sind
folgende:

- Freizeitgestaltung: Was macht Ihr Kind in seiner Freizeit?

- Soziale Kontakte: Hat Ihr Kind Freunde?

- Interaktion mit Gleichaltrigen: Spielt Ihr Kind mit anderen Kindern?

- Lebensbereiche: Besucht Ihr Kind den/die Kindergarten/Hort/Schule?

- Was wiinschen Sie sich, was soll sich im Alltag des Kindes verbessern? Was ist die

Hauptproblematik?

Bei der Befragung des Kindes stehen dhnliche Fragen im Vordergrund:
- Freizeitgestaltung: Was machst du in deiner Freizeit?
- Soziale Kontakte: Hast du Freunde (zum Spielen/in der Schule/im Kindergarten)?
- Hobbys: Welche Hobbys hast du? Was machst du gerne?
- Kommunikation: Verstehen dich die Kinder? Verstehen dich Oma und Opa, wenn
du etwas sagst?
- Hast du Feinde? Horst du bléde Kommentare wegen deiner Erkrankung?
Weiterhin wird bei der Partizipationserfassung Wert auf die Erfragung von Barrieren, Bedarfen

und bereits etablierten UnterstitzungsmalRnahmen gelegt. Zudem wird das Kind wie auch des-
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sen Erziehungsberechtigten nach Winschen bezlglich der Therapieausgestaltung gefragt. Falls
diese nicht benannt werden kénnen, werden zur Entscheidungsfindung verschiedene Wahlmog-
lichkeiten angeboten, damit das Kind moglichst seine eigenen, individuellen Ziele festlegen und

verfolgen kann.

16 Studienteilnehmer gaben dartiber hinaus weitere individuelle Mdglichkeiten der Erfassung
der Partizipation an. So verwenden die Einrichtungen zum Teil Vorbefunde, Anamnesen, Auf-
nahmeuntersuchungen sowie Zwischenvisiten zur Partizipationsbestimmung. Weiterhin werden
neben den Eltern die Erzieher, Lehrer und Freunde zum Kind befragt und es erfolgt eine Verhal-
tensbeobachtung im interdisziplindren Team. In vier Institutionen kommen auch Fragebogen
bzw. Beobachtungsbogen zum Einsatz, deren Bandbreite sich von eigens erstellten Beobach-
tungsbogen bis hin zu etablierten Instrumenten (Multiaxiales Klassifikationsschema flir psychi-
sche Stérungen des Kinder- und Jugendalters [MAS], EKPSAT-Schema, GMFCS, Reha-Kind-
Bogen, CBCL 4-18, Fragebogen zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei
Kindern und Jugendlichen [KINDL]) erstreckt. In folgender Tabelle werden die bisher noch

nicht erlauterten Messinstrumente kurz umrissen.

Tabelle 10: Verwendete Partizipationsmessinstrumente gemafd Probandenangabe

Instrument/Autor Ziel- Art der Erhe- Durchfiihrung/Inhalt Zeit-
gruppe bung aufwand
Psychiatrische Messinstrumente
MAS: Klassifikationssystem, welches auf der ICD-10
Multiaxiales Klassifi- basiert und bei psychiatrischen Erkrankungen des
kationssystem; Kindes- und Jugendalters angewandt wird [148]
Remschmidt,
Schmidt (1994) [147]
Entwicklungstests
ET 6-6-R: 6 Mo- Einzeltests Entwicklungsbereiche: Kérpermotorik, Handmo- 20 (Saug-
Entwicklungstest 6 nate bis durch Unter- torik, kognitive Entwicklung, Sprachentwicklung, lingsalter)
Monate bis 6 Jahre — | 6 Jahre sucher und sozial-emotionale Entwicklung (Elternfragebogen) | bis 50
Revision; Macha, [149] Elternfragebo- | sowie Untertest Nachzeichnen (ab 42 Monaten) (Vorschul-
Petermann (2013) gen (in 13 [149] alter) min
[149] Altersgruppen [149]
unterteilt)
[149]
Messinstrument der Lebensqualitat
KINDLR: 3-17 Selbstbeurtei- | 24 Likert-skalierte Items mit 5-stufigen Antwortka- | 5-15 min
Revidierter Fragebo- Jahre lung: tegorien, die 6 Dimensionen zugeordnet sind: [150]
gen fur KINDer und [150] 4-6 Jahre korperliches Wohlbefinden, psychisches Wohlbe-
Jugendliche zur 7-13 Jahre finden, Selbstwert, Familie, Freunde und Funkti-
Erfassung der 14-17 Jahre onsfahigkeit im Alltag [150]
gesundheitsbezoge- Fremdbeurtei- | Ausnahmen:
nen Lebensqualitat; lung: KINDL fur 4- bis 6-Jahrige enthalt nur 12 Iltems mit
Ravens-Sieberer, 3-6 Jahre 3-stufigen Antwortoptionen, da der Informations-
Bullinger (1998) [150] 7-17 Jahre gehalt in dem Alter durch Selbstbeurteilung meist
[150] gering ist. Daher enthalt die Fremdbeurteilung bei
3- bis 6-Jdhrigen 22 zusatzliche Items.
Bei langerer Erkrankung bzw. langerem Kranken-
hausaufenthalt 6 zuséatzliche Items, welche die
Lebensqualitat in Bezug auf die Krankheit erfassen
[150]
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Verwendung Partizipationsmessinstrumente: Bei der Frage nach Anwendungsoptionen der
Partizipationsmessinstrumente in der Berufspraxis stand den Probanden neben der Mehrfach-
auswahl auch die Option der Angabe weiterer, individueller Verwendungsmadglichkeiten zur
Verfligung. 85,4 % der Praktiker gaben an, die Erfassung der Partizipation zur Dokumentation
der Ausgangssituation zu nutzen. 70,8 % verwenden sie zur Motivation des Patienten, 64,6 %
fur die Reha- bzw. Foérderzielplanung, 60,4 % zur Messung des Behandlungserfolges und je-
weils 37,5 % zur Erforschung des Partizipationswunsches sowie zur Beantragung von Geldern
und Leistungen.

Auf Institutionsebene betrachtet, zeigt sich folgende Verteilung der Verwendungsmaoglichkei-

ten:

. 87,5%
Dokumentation der 93,8%

Ausgangssituation (p=0,158) 77,8% |

85,4%

|
50,0% |
Messung des 68,8%
Behandlungserfolgs (p=0,422) 57,8% |
| | 60,4% !
81,3%
Reha- bzw. Forderzielplanung 50,0% | .
(p=0,100) 66,7%
64,6%
56,3%
Motivation des Patienten . 68,8%
(p=0,247) 77,8%
| 70,8%
o 31,3% |
Erforschung des Partizipations- 43,8%
wunsches (p=0,686) 35,6%
| 37,5%
31,3%
Beantragung von Geldern/ 62,5%
Leistungen (p=0,001) 22,2%

37,5% |

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%

Frihforderstellen (n=16) SPZs (n=32) Rehakliniken (n=45) Gesamt* (n=96)

Abbildung 9: Verwendungsmadglichkeiten je Institution
*Etwaige rechnerische Unterschiede der Gesamtmenge resultieren aus fehlenden Angaben zu der Institution.

Beziglich des Zusammenhangs zwischen den Institutionen und der Verwendung des Partizipa-
tionsmessinstruments konnte lediglich fir die Beantragung von Geldern und Leistungen eine
statistische Signifikanz ermittelt werden (exakter Test nach Fisher[2]=12,960; p=0,001).

Zudem konnte aufgezeigt werden, dass mit zunehmender Berufserfahrung die Bedeutung fiir die
Dokumentation der Ausgangssituation, die Messung des Behandlungserfolges und die Reha-
bzw. Forderzielplanung stetig ansteigt. Bei 5- bis 10-jahriger Berufserfahrung erreicht die Be-
deutung ihren Hohepunkt und fallt danach wieder ab (Abb. 10). Die aufgezeigten Unterschiede

sind vermutlich auf den Zufall zurtickzufiihren.
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Ausgangssituation (p=0,056) i
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Messung des Behandlungs-

0,
erfolges (p=0,147) 77,8%

60,4%

Reha- bzw. Forderziel-

0
planung (p=0,052) 83,3%

64,6%

Motivation des Patienten

(p=0,364) 66,7%

70,8%

Erforschung des Partizipations-
wunsches (p=0,718)

Beantragung von Geldern/
Leistungen (p=0,219)

33,3%

37,5%

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%
@ bis 3 Jahre (n=17) = 3-5 Jahre (n=10) 5-10Jahre (n=18) m (iber 10 Jahre (n=48) Gesamt* (n=96)

Abbildung 10: Verwendungsmdéglichkeiten nach Berufserfahrung
*Etwaige rechnerische Unterschiede der Gesamtmenge resultieren aus fehlenden Angaben zu der Berufserfahrung.

Haufigkeit der Nutzung von Partizipationsmessinstrumenten: 57,4 % der Probanden gaben
an, sehr haufig Partizipationsmessinstrumente im Berufsalltag zu nutzen (34 % mehrmals in der
Woche; 23,4 % téglich). Bei weiteren 19,1 % der Befragten ist ein solches Instrument mittelma-
Rig oft (11,7 % wdochentlich, 7,4 % monatlich) und bei 23,4 % selten bis nie (14,9 % selten,
8,5 % nie) in Benutzung.

Wird die Nutzungshdufigkeit auf Institutionsebene betrachtet, zeigt sich in den Frihforderstel-
len eine Gleichverteilung zwischen starker (mehrmals wdchentlich bis téglich), mittelmaRiger
(monatlich bis einmal wdchentlich) und schwacher/keiner (selten bis nie) Nutzung. In den SPZs
und den Rehakliniken dominiert hingegen die starke Nutzung (75 % bzw. 50 %) (Abb. 11).

p=0,057
100% T —
80% 33,3% | 75,0% | 50,0% | 57,4%
60% —1 — —
40%
20%
0%
Frahforderstellen (n=15) SPZs (n=32) Rehakliniken (n=44) Gesamt* (n=94)
1 schwache/keine Nutzung M mittelmaRige Nutzung starke Nutzung

Abbildung 11: Nutzungshdufigkeit je Institution
*Etwaige rechnerische Unterschiede der Gesamtmenge resultieren aus fehlenden Angaben zu der Institution.
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Einer zufallskritischen Priifung zufolge kdnnen diese Ergebnisse auch auf den Zufall zurlickge-
fuhrt werden (exakter Test nach Fisher[4]=8,875; p=0,057).

Wird die Nutzungshaufigkeit der Berufserfahrung der Probanden gegeniibergestellt, zeigt sich,
dass mit zunehmender Berufserfahrung auch die Nutzungsintensitat von Partizipationsmessin-
strumenten zunimmt. Diese steigt von 47,1 % (Berufsanfanger) mit einem kleinen Riickgang bei
den Probanden mit 3 bis 5 Jahren Berufserfahrung letztendlich auf 64,4 % bei den Praktikern
mit einer Uber 10-jahrigen Berufserfahrung an (Abb. 12).

p=0,711
100%
80% |— — 9 — — — —
47,1% 45,5% 50,0% . 57,4%
60% |— — — — ’ — —
40% (— 6% 273% 222% —
. 19,1%
o ,3% 27,3% 27,8% 17,8% 23,4%
(]
bis 3 Jahre (n=17)  3-5Jahre (n=11)  5-10Jahre (n=18) (Ulber 10 Jahre (n=45) Gesamt* (n=94)
schwache/keine Nutzung mittelmaRige Nutzung starke Nutzung

Abbildung 12: Nutzungshéaufigkeit nach Berufserfahrung
*Etwaige rechnerische Unterschiede der Gesamtmenge resultieren aus fehlenden Angaben zu der Berufserfahrung.

Auch flr diese Zusammenhénge lie sich keine statistische Signifikanz nachweisen (exakter
Test nach Fisher[6]=3,878; p=0,711).

4.3 Interesse an einem neuen Partizipationsmessinstrument

Bevor ein neues Partizipationsmessinstrument entwickelt werden kann, muss ermittelt werden,
ob seitens der Praktiker tiberhaupt ein neues gewtinscht wird. 20,8 % der Befragten gaben an,
kein bis ein geringes Interesse an einem neuen Messinstrument zu haben, 29,2 % bekundeten
ein mittelméaRiges und 50 % ein starkes bis sehr starkes Interesse.

Wird der Sachverhalt auf Institutionsebene betrachtet, zeigt sich in allen Einrichtungen primar
ein starkes bis sehr starkes Interesse an einem neuen, validen Partizipationsmessinstrument
(Tab. 11).

Tabelle 11: Interessenverteilung je Institution

| kein/geringes Interesse | mittelmaRBiges Interesse | starkes/sehr starkes Interesse | et

Institution (p=0,424)

Frihforderstellen | 5 (31,3 %) 2 (12,5 %) 9 (56,3 %) 16
SPZs 5 (15,2 %) 10 (30,3 %) 18 (54,5 %) 33
Rehakliniken 10 (21,3 %) 16 (34,0 %) 21 (44,7 %) 47
Gesamt 20 (20,8 %) 28 (29,2 %) 48 (50,0 %) 96

**Summe der fiir die Fragestellung beantworteten Fragebogen

Die gezeigten Unterschiede sind mit grof3er Wahrscheinlichkeit auf den Zufall zuriickzuftihren
(exakter Test nach Fisher[4]=3,881; p=0,424).
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Bei der Betrachtung der Interessenverteilung nach der Berufserfahrung der Probanden ergibt

sich folgendes Meinungsabbild:

Tabelle 12: Interessenverteilung nach Berufserfahrung

‘ kein/geringes Interesse ‘ mittelmaRiges Interesse starkes/sehr starkes Interesse | X **

Berufserfahrung (p=0,001)

bis 3 Jahre 4(22,2 %) 10 (55,6 %) 4(22,2 %) 18
3-5 Jahre 5 (45,5 %) 1(9,1 %) 5 (45,5 %) 11
5-10 Jahre 2 (10,5 %) 2 (10,5 %) 15 (78,9 %) 19
Uber 10 Jahre 9 (18,8 %) 15 (31,3 %) 24 (50,0 %) 48
Gesamt 20 (20,8 %) 28 (29,2 %) 48 (50,0 %) 96

**Summe der fir die Fragestellung beantworteten Fragebogen

Es zeigt sich, dass bei Probanden mit einer Berufserfahrung von bis zu 5 Jahren das schwache
bzw. kein Interesse an einem Partizipationsmessinstrument genauso stark vertreten ist wie das
starke bis sehr starke Interesse (22,2 % bzw. 45,5 %). Bei Probanden mit einer Berufserfahrung
von Uber 5 Jahren (berwiegt jedoch das Interesse das Desinteresse deutlich. Dariiber hinaus
bekundeten v. a. Berufsanfanger und Probanden mit tber 10-j&hriger Erfahrung ein mittelméaRi-
ges Interesse. Mit einer Irrtumswahrscheinlichkeit von 5 % sind diese Unterschiede nicht auf
den Zufall zuriickzufuihren (exakter Test nach Fisher[12]=29,657; p=0,001).

Zudem Uberwiegt in 3 der 4 Berufssparten das starke bis sehr starke Interesse. Besonders deut-
lich ist dies bei den P&dagogen (63,2 %) und Therapeuten (51,1 %) zu beobachten. Lediglich
die Pflegekréfte bekundeten kein starkes/sehr starkes Interesse. Diese Rezension beruht jedoch
alleinig auf 3 Probandenmeinungen. Einer zufallskritischen Prifung zufolge konnen diese Er-
gebnisse jedoch auch auf den Zufall zurlickgefuhrt werden (exakter Test nach Fisher[6]=9,380;
p=0,116) (Tab. 13).

Tabelle 13: Interessenverteilung nach Berufssparte

| kein/geringes Interesse | mittelmaRBiges Interesse | starkes/sehr starkes Interesse | et

Berufssparte (p=0,116)

Arzt 7(25,9 %) 8 (29,6 %) 12 (44,4 %) 27
Therapeut 6 (13,3 %) 16 (35,6 %) 23 (51,1 %) 45
Padagoge 5 (26,3 %) 2 (10,5 %) 12 (63,2 %) 19
Pflege 1(33,3 %) 2(66,7 %) 0 (0,0 %) 3

Gesamt* 20 (20,8 %) 28 (29,2 %) 48 (50,0 %) 9

*Etwaige rechnerische Unterschiede der Gesamtmenge resultieren aus fehlenden Angaben zu der Berufssparte.
** Summe der fur die Fragestellung beantworteten Fragebogen

Mittels Freitext konnten Begriindungen fiir die Interessenauspragung der Praktiker gewonnen
werden:

Kein bzw. ein geringes Interesse an einem neuen Partizipationsmessinstrument wurde v. a. von
Praktikern angegeben, welche Partizipationsmessinstrumente bisher weder kennengelernt haben
noch diese in ihrer Berufspraxis anwenden. Daruiber hinaus befiirchten die Probanden einen
erheblichen Mehraufwand durch steigende Birokratie und einen vermehrten Zeitbedarf bei der

Partizipationserfassung. Auch gingen die individuellen Fragestellungen je Kind durch einen
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»starren” Fragebogen verloren. In einem offenen Gespréch sei eher die Mdglichkeit eines Be-
ziehungsaufbaus gegeben und es konne individueller auf das Kind eingegangen werden.

Bei der Antwortkategorie ,,mittelméafBiges Interesse* mussten sich die Probanden am wenigsten
konkret zu der Fragestellung positionieren. So entschieden sich v. a. Praktiker, welche keine
Partizipationsmessinstrumente nutzen bzw. kaum oder nur geringe Kenntnis darlber haben,
hierfar. Daruiber hinaus vertreten die Probanden die Meinung, dass kein Messinstrument die
Individualitat der Kinder gewahrleisten kénne. So werde eher die freie Gespréachsfiihrung prafe-
riert, die zudem weniger Zeit in Anspruch nehme. Weiterhin entschieden sich auch Probanden
fur diese Antwortoption, welche bereits erfolgreich ein Messinstrument wie z. B. die COPM
nutzen oder selbst genaue Vorstellungen von einem solchen Instrument haben (z. B. Dokumen-
tation des Nahzieles des Patienten mittels Videoaufnahme).

Der Uberwiegende Teil der Studienteilnehmer bekundete ein groRes bzw. sehr grof3es Interesse
an einem neuen, validen Messinstrument. Begriindet wurde dies v. a. mit den objektiven Ver-
gleichswerten, welche durch ein einheitliches Instrument gewonnen werden kdnnten. Dies er-
madgliche eine bessere Kommunikation zwischen Arzten und Amtern, wodurch Therapien eher
bewilligt werden konnten und somit das Ziel der Partizipationssteigerung schneller erreicht
werden konne. Daruber hinaus sei es durch ein Messinstrument einfacher und effektiver, den
Hilfebedarf beim Kind bzw. Jugendlichen und bei deren Familien zu ermitteln. So kdnne sich
der Praktiker selbst ein Bild von dem Kind machen und sich besser in es hineinversetzen. Da es
zudem fur einige Kinder problematisch sei, Ziele und Wiinsche selbststdndig zu formulieren,
konne nach Meinung der Praktiker ein differenziertes, valides Messinstrument dabei helfen,
diese v. a. im sozialen Bereich offenzulegen. Weiterhin sehen die Praktiker die Chance, dass
durch den Fragebogen verlassliche Fakten gewonnen und einfach dokumentiert werden kénn-
ten. Mittels wiederholter Anwendung des Fragebogens kénne zudem eine Evaluation des Be-
handlungserfolges durchgefiihrt und die Motivation des Patienten gefordert werden. Somit sei er
ein wichtiges Instrument zur Beantragung von Leistungen, zur Therapieplanung, zur Dokumen-
tation und zur Evaluation des Status bzw. Erfolgskontrolle. Nicht zuletzt versprachen sich die
Praktiker auch eine dkonomische Erfassung, welche schneller zielfihrend und abrechenbarer

ist.

4.4 Bedarfsermittlung fur ein neues Partizipationsmessinstrument

Inhaltliche Komponenten: 90 Praktiker &uferten sich zu den inhaltlichen Komponenten des
Fragebogens. Es wurde nach der Ausrichtung des Fragebogens beziiglich des Kulturkreises und
des zu befragenden Lebensabschnittes gefragt. Hierbei sprachen sich 84,4 % der Probanden fr
einen Bezug des Fragebogens aus, der tber den deutschen Kulturkreis hinausreicht, und 94,4 %

gaben an, dass der Fragebogen auch Fragen zum zukiinftigen Leben beinhalten misse.

47



Auf Institutionsebene sprach sich der Uberwiegende Teil der Probanden unabhé&ngig von der
Einrichtungsform fiir den Einschluss mehrerer Kulturkreise aus. Lediglich 23,4 % der Praktiker
aus den Rehakliniken, 8,3 % aus den Friihforderstellen und 6,5 % aus den SPZs vertraten die
Meinung, dass der Fragebogen nur an den deutschen Kulturkreis angelehnt sein solle. Zudem
gaben 93 % der Praktiker aus Rehakliniken, 93,8 % aus SPZs und 100 % aus Friihforderstellen
an, dass sich der Fragebogen auch auf das zukiinftige Leben beziehen solle. Es lielen sich we-
der statistisch signifikante Zusammenhéange zwischen den Institutionen und der Betrachtung des
Kulturkreises (exakter Test nach Fisher[2]=4,180; p=0,109) noch zwischen den Institutionen
und der Betrachtung des zukunftigen Lebens (exakter Test nach Fisher[2]=0,727; p=0,847) eru-
ieren.

Wird der Sachverhalt anhand der Berufserfahrung der Probanden betrachtet, wird deutlich, dass
die Meinungen unabhangig von den Erfahrungswerten sind. So sprachen sich Probanden mit bis
zu 5-jahriger Berufserfahrung mit durchschnittlich 88,75 % dezent deutlicher fur einen weitrei-
chenden Kulturbezug aus als Berufserfahrene, welche mehr als 5 Jahre im Beruf arbeiten
(82,95 %). Weiterhin lagen auch die Meinungen beziiglich der Ausrichtung des Fragebogens am
zukiinftigen Leben eng beieinander. 97,8 % der Praktiker mit tiber 10 Berufsjahren bekundeten
sich am starksten und Probanden mit 5- bis 10-jahriger Berufserfahrung mit 88,9 % am gerings-
ten dazu. Wie zuvor lieR sich auch hier kein statistisch signifikanter Zusammenhang zwischen
der Berufserfahrung und der Betrachtung des Kulturkreises ermitteln (exakter Test nach Fish-
er[3]=0,414; p=1,000). Jedoch zeigte sich eine statistische Signifikanz bei der Betrachtung des
zukunftigen Lebens stratifiziert nach der Berufserfahrung (exakter Test nach Fisher[8]=16,880;
p=0,018) (Tab. 14).

Tabelle 14: Inhaltliche Komponenten

Kulturkreis Fragen zum zukiinftigen Leben
national ‘ international I 2** | weitblickend ‘ aktuell ‘ 2

Institution (p=0,109) (p=0,847)

Frihforderstellen 1(8,3 %) 11 (91,7 %) 12 15 (100,0 %) 0 (0,0 %) 15
SPZs 2(6,5 %) 29 (93,5 %) 31 30 (93,8 %) 2(6,3 %) 32
Rehakliniken 11 (23,4 %) 36 (76,6 %) 47 40 (93,0 %) 3(7,0%) 43
Berufserfahrung (p=1,000) (p=0,018)

bis 3 Jahre 2 (12,5 %) 14 (87,5 %) 16 14 (93,3 %) 1(6,7 %) 15
3-5 Jahre 1 (10,0 %) 9 (90,0 %) 10 10 (90,9 %) 1(9,1 %) 11
5-10 Jahre 3 (16,7 %) 15 (83,3 %) 18 16 (88,9 %) 2 (11,1 %) 18
Uber 10 Jahre 8 (17,4 %) 38 (82,6 %) 46 45 (97,8 %) 1(2,2 %) 46
Gesamt 14 (15,6 %) 76 (84,4 %) 90 | 85(94,4 %) 5 (5,6 %) 90

** Summe der fur die Fragestellung beantworteten Fragebogen

Lebensalter fur die Befragung: 91 Probanden beantworteten die Frage, ab welchem Lebensal-
ter Kinder bzw. Jugendliche selbst nach ihrer Partizipation befragt werden sollten. Da neben der
Nennung des Lebensalters auch individuelle Formulierungen und Zeitspannen angegeben wur-

den, mussten die Aussagen zunadchst angeglichen werden, um diese auswerten zu kénnen. Es
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wurde entschieden, bei Zeitspannen die niedrigere Altersangabe einzubeziehen und die Anga-
ben ,,Vorschulalter” und ,,Kindergartenalter* entsprechend géngigen Definitionen mit 3 Lebens-
jahren gleichzusetzen [151]. Es konnte ermittelt werden, dass die Meinungen der Praktiker weit
auseinandergehen, da ihre Angaben zwischen dem 2. und 12. Lebensjahr variierten. Jedoch sind
zwei Alterspeaks hervorzuheben: So sprachen sich 20,9 % der Praktiker fiir eine Befragung ab
dem 3. Lebensjahr und 26,4 % ab dem 6. Lebensjahr aus. Weitere 8,8 % gaben keine konkrete
Aussage zum Alter an. Sie vertraten die Meinung, dass das Befragungsalter individuell und erst
gegeben sei, sobald das Kind bzw. der Jugendliche addquat die Fragen beantworten kénne. Es
konnte ein Median fiir die Altersangabe von 6 Lebensjahren berechnet werden.

Wird die Altersangabe auf Institutionsebene betrachtet, wird deutlich, dass die jeweiligen Ein-
richtungsformen unterschiedliche Vorstellungen vom Mindestalter fur eine Befragung des Kin-
des haben. So legten die Probanden in den Fruhférderstellen das friheste Befragungsalter fest
(Median=3 Lebensjahre), gefolgt von den SPZs (Median=5 Lebensjahre) und den Rehakliniken
(Median=8 Lebensjahre). Es konnte eine statistische Signifikanz zwischen den Institutionen und
der Angabe des Lebensalters aufgezeigt werden (exakter Test nach Fisher[4]=24,841; p<0,001).
Werden die Angaben nach der Berufserfahrung der Probanden betrachtet, wird deutlich, dass
die Altersangabe kaum von der Berufserfahrung abhéngt. So lag der Median der Altersangabe
in den verschiedenen Erfahrungsgruppen zwischen 5 (Probanden mit 3- bis 5-jahriger Berufser-
fahrung) und 6 Jahren (Berufsanfanger und Probanden ab 5 Jahren Berufserfahrung). Die Unter-
schiede beziiglich der Angaben des Lebensalters (exakter Test nach Fisher[6]=2,795; p=0,859)
sind vermutlich auf den Zufall zuriickzufiihren (Tab. 15).

Tabelle 15: Lebensalter fir die Befragung

‘ 2-5 Jahre ‘ 6-10 Jahre ‘ 11-12 Jahre Individuell ‘ Median 2t

Institution (p<0,001)

Friuhforderstellen | 8 (62,5 %) 3 (18,8 %) 0 (0,0 %) 3 (18,8 %) 3 Jahre 16
SPZs 17 (54,8 %) 11 (35,5 %) 0 (0,0 %) 3(9,7 %) 5 Jahre 31
Rehakliniken 7 (15,9 %) 26 (59,1 %) 9 (20,5 %) 2(4,5 %) 8 Jahre 44
Berufserfahrung (p=0,859)

bis 3 Jahre 8 (47,1 %) 8 (47,1 %) 1(5,9 %) 0 (0,0 %) 6 Jahre 17
3-5 Jahre 5 (50,0 %) 3(30,0 %) 1 (10,0 %) 1 (10,0 %) 5 Jahre 10
5-10 Jahre 7 (38,9 %) 9 (50,0 %) 1(5,6 %) 1(5,6 %) 6 Jahre 18
iiber 10 Jahre 14 (30,4 %) 20 (43,5 %) 6 (13,0 %) 6 (13,0 %) 6 Jahre 46
Gesamt 34 (37,4 %) 40 (44,0 %) 9(9,9 %) 8(8,8 %) 6 Jahre 91

**Summe der fiur die Fragestellung beantworteten Fragebogen

Erwartungen an die Fragebogengestaltung: 65 Probanden schilderten ihre Erwartungen an
die Gestaltung eines neuen Partizipationsmessinstruments. So gaben die Praktiker den Wunsch
nach einem kurzen, kompakten Fragebogen an, welcher nur wenig Zeit fur die Erfassung in
Anspruch nehme (40 %). Er solle klar strukturiert und Gbersichtlich sein (18,5 %) sowie eine

einfache Handhabung ermdglichen (10,8 %). Auch die Ausgestaltung mit einfachen und ver-

49




standlichen Fragen - wenn maglich in einfacher Sprache - wurde von den Probanden beschrie-
ben (49,2 %). Zudem sollten Beispiele zum besseren Fragenverstdndnis eingebaut werden und
es solle primdr mit Multiple-Choice-Fragen gearbeitet werden. Teilweise sei es zudem vorteil-
haft, Freitextfragen zu nutzen und Mehrfachnennungen zu ermdglichen, da dadurch individuelle
Aspekte der Patienten Beriicksichtigung finden kénnten. Da sich das Messinstrument teilweise
an Kinder richte, solle der Fragebogen kindgerecht gestaltet werden (21,5 %), z. B. mittels bild-
lichen Anschauungsmaterials. Weiterhin solle er fiir den wiederholten Gebrauch am Kind ge-
eignet sein, um Verlaufskontrollen ermdglichen zu kénnen. Die Praktiker sprachen sich auch fiir
verschiedene Varianten des Fragebogens aus: So solle es Messinstrumente fiir die Selbst- und
die Fremderfassung geben (10,8 %) und es sei wichtig, die Instrumente aufgrund verschiedener

Altersgruppen und Entwicklungs-/Kompetenzniveaus unterschiedlich zu konzipieren.

einfache, verstandliche Fragen : : : : 219,2% (n=32)l
kurz, kompakt, wenig Zeitaufwand | | : 40,0% (n=26l)
kindgerechte Gestaltung | | 21,5% (n=14)
klar strukturiert, Gbersichtlich | 18,5% (n=12)
Selbst- und Fremdbefragung | 10,8% (n=7l)
einfache Handhabung ! 10,8% (n=7l)
0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0% 60,0%

Abbildung 13: Erwartungen an die Fragebogengestaltung (2.¢**=65)

Es erfolgten 40 weitere Nennungen, die 21 verschiedene Erwartungen an die Gestaltung enthielten (Anteil jeweils
unter 10 %).

**Summe der fir die Fragestellung beantworteten Fragebogen

Inhaltliche Erwartungen: 54 Praktiker schilderten ihre Erwartungen an die inhaltlichen Kom-
ponenten eines Messinstruments. Sie gaben an, dass Fragen nach der Familie (37,0 %) wie auch
nach Freunden (11,1 %) von grofRer Wichtigkeit seien. Auch die verschiedenen Lebensbereiche
wurden wiederholt von den Probanden als wichtig fiir die Abfrage erachtet. Hier stand die Parti-
zipation des Kindes bzw. Jugendlichen im Kindergarten (13,0 %), in der Schule (35,2 %) und
im Berufsleben im Vordergrund. Die Erforschung von Freizeitaktivitaten (37,0 %) sowie die
Partizipation im sozialen, emotionalen und seelischen Bereich (18,5 %) stellten weitere wichtige
Sdulen der inhaltlichen Erwartungen dar. Weiterhin waren das Ausloten von sportlichen Aktivi-
taten (20,4 %), der Kommunikation (13,0 %) sowie der Selbststdndigkeit des Kindes/Jugend-
lichen von Bedeutung. Die Probanden gaben zudem an, dass sich die Frageninhalte an den ver-
schiedenen Teilhabesystemen bzw. Dimensionen der ICF orientieren sollten. Jedoch stelle
neben all den Aktivitadten und Partizipationskriterien auch die Erfassung der Probleme und der
Umweltfaktoren wie der Ressourcen einen wichtigen inhaltlichen Aspekt dar. In ihr solle eror-
tert werden, welche Hilfestellungen dem Kind bzw. dem Jugendlichen bereits im Alltag zuteil-
wirden bzw. ob es weitere Hilfen bendtige. Zudem solle der Fragebogen neben der Ermittlung

der Partizipation den Kindern und Jugendlichen die Chance einrdumen, sich beztglich ihrer
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Wiinsche, Bedirfnisse, Zukunftsvisionen und Forderbedarfe mitzuteilen. Darliber hinaus sei es
wichtig, die Teilhabe der Eltern zu erfragen, um die Partizipation des Kindes besser bewerten zu

koénnen.

Familie 37,0% (n=20)
37,0% (n=20)

35,2% (n=19)

|

o |
Freizeitaktivitaten |
Schule |

sportliche Aktivitaten | 20,4% (n=11)

sozialer/emotionaler/seelischer Bereich 18,5% (n=10)

Kindergarten 13,0% (n=7)
Kommunikation 13,0% (n=7)
Freunde 11,1% (n=6)
0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0%

Abbildung 14: Erwartete Frageninhalte (X ¢**=54)

Es erfolgten 83 weitere Nennungen, die 42 verschiedene inhaltliche Erwartungen enthielten (Anteil jeweils unter
10 %).

**Summe der fur die Fragestellung beantworteten Fragebogen

Erwartungen an die Fragebogenauswertung: 58 Probanden duBerten ihre Erwartungen be-
ziiglich der Fragebogenauswertung. 43,1 % der Probanden sprachen sich fur ein kurzes und
schnell auswertbares System aus. Die Fragebogen sollten sich eindeutig (13,8 %), Ubersichtlich
(12,1 %) und einfach auswerten lassen (34,5 %), z. B. mittels Schablonen, Punktzahlen, Ampel-
system oder Cut-off-Werten zur Kennzeichnung eines Risikos. Als Auswertungsoption wurde
von den Praktikern neben der handschriftlichen v. a. die digitale Auswertung praferiert. Die Er-
gebnisse kdnnten zugleich z. B. mittels Diagramm oder Koordinatensystem visualisiert und zur
Sichtbarmachung von erreichten Zielen genutzt werden. Damit es zu keinen Verzerrungen kom-
me, sei es zudem wichtig, bei der Auswertung das Alter der Patienten zu beriicksichtigen. Letzt-
endlich solle die Auswertung Auffélligkeiten sowie Handlungs- und Losungsbedarfe aufzeigen
und zum Zielabgleich zwischen Patient und Arzt genutzt werden. Zudem kdnne die Auswertung
der Selbst- und Fremdbefragung dazu dienen, den Probanden Diskrepanzen zwischen der
Selbst- und Fremdwahrnehmung darzustellen. Von hoher Wichtigkeit sei auch, dass das Mess-

instrument einen ICF-Bezug habe und von Leistungstragern akzeptiert und anerkannt werde.

I I I I
kurz, schnell auswertbar | | | | 43,1% (n=25)
einfache Auswertung ' | 34,5% (n=20)
eindeutig 13,8% (n=8)
Ubersichtlich | 12,1% (n=7)
0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0%

Abbildung 15: Erwartungen an die Fragebogenauswertung (2**=58)

Es erfolgten 56 weitere Nennungen, die 32 verschiedene Erwartungen an die Auswertung enthielten (Anteil jeweils
unter 10 %).

**Summe der fur die Fragestellung beantworteten Fragebogen
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Weitere Wunsche und Anregungen: 20 Studienteilnehmer formulierten ihre Wiinsche an ein
neues Partizipationsmessinstrument. Werden die bereits erfassten Anmerkungen beziglich In-
halt, Gestaltung und Auswertung vernachlassigt, konnten folgende Aussagen gewonnen werden:
Die Praktiker wiinschen, dass der Fragebogen wie auch ein erklarendes Manual und Schulungen
(z. B. Webinare) kostenfrei zugéanglich sind, er in Print- und digitaler Form vorliegt, in ver-
schiedenen Sprachen konzipiert wird sowie die Dokumentation erleichtert.

Zum Abschluss des Fragebogens konnten die Probanden weitere Anregungen formulieren. 11
Praktiker nutzten diese Chance. Da jedoch 4 der Kommentare thematisch nicht relevant waren
und 3 weitere bereits genannte Aspekte wiedergaben, trugen lediglich 4 Antworten zu einem
Mehrgewinn bei. Es wurde angegeben, dass es grundlegend einer klaren Definition von Partizi-
pation bedirfe, welche sich zur Integration deutlich abgrenze. Weiterhin solle es bei der Aus-
wertung mdglich sein, Bedingungen zu nennen, mit welchen die Partizipation verbessert werden
kdnne, wie z. B. die Verbesserung des Sprachverstehens von Kindern mit Hérschadigung durch
die Schaffung einer ,,hérsamen Raumakustik*. Dartber hinaus sei das Aufzeigen einer erhéhten
psychischen Belastung durch Barrieren oder einer eingeschrankten Teilhabe in einem Messin-
strument mit zu berticksichtigen und es sei wichtig, nicht nur den Betroffenen selbst, sondern
die gesamte Familie dabei zu unterstiitzen, in der Gesellschaft bleiben zu kénnen und nicht ins
soziale Abseits zu geraten.
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5 Diskussion

Ziel der vorliegenden Untersuchung war es, einen Einblick in die aktuelle Situation bezlglich
der Partizipation von beeintrachtigten Kindern und Jugendlichen zu gewinnen. Hierfir wurden
die Praktiker gefragt, welche Bedeutung die Partizipation bzw. Partizipationsmessung in ihrem
Berufsalltag hat, wie ihr Kenntnisstand beziglich Partizipationsmessinstrumenten ist und wie
sie aktuell die Partizipation erfassen. Ferner wurde die Forschungsannahme (berpriift, dass sei-
tens der Praktiker Interesse an einem neuen Partizipationsmessinstrument besteht, und eruiert,
wie dieses beschaffen sein sollte.

Die Ergebnisse der Befragung verdeutlichen den hohen Stellenwert der Partizipation in der Be-
rufspraxis. So fiihlt sich der Gberwiegende Teil der Probanden stark bis sehr stark mit der The-
matik Partizipation konfrontiert und gab an, ein mittleres bis starkes Interesse an einem neuen
Partizipationsmessinstrument zu haben. Die Praktiker duf3erten sich jedoch nur verhalten zu der
Frage, wie ein neues Messinstrument beschaffen sein sollte. Ihre Aussagen spiegelten hierbei
stark die allgemeingultigen Erkenntnisse der Fachliteratur bezuglich Fragebogen und deren

Gestaltung wider und enthielten nur wenig spezifische Kritik.

5.1 Bedeutung von Partizipation

Durch die Bestimmungen des Bundesteilhabegesetzes wird die Betrachtung der Partizipation
und Selbstbestimmung von Menschen mit Behinderung explizit in den Vordergrund gestellt [7,
86] und es wird empfohlen, Partizipation als zentrales Ziel von Rehabilitations- und Férder-
malnahmen zu setzen [8, 9]. Diese Pramisse spiegelt sich auch in den Behandlungszielen der
befragten Probanden wider. So konnte ermittelt werden, dass die Partizipationserhdhung der
Patienten — neben der Funktionsverbesserung, der Schmerzreduktion, der Symptomreduktion
sowie der Erhohung des Krankheitsverstdndnisses — fiir die Probanden das bedeutendste Be-
handlungsziel in ihrer Berufspraxis darstellt. V. a. in Frihforderstellen und SPZs wurde die
Partizipationserhdhung des Patienten als oberste Pramisse des Handelns festgesetzt. In Rehakli-
niken entsprach es lediglich dem drittwichtigsten Behandlungsziel nach der Funktionsverbes-
serung und der Erhéhung des Krankheitsverstandnisses. Hierbei ist jedoch zu beachten, dass in
der ICF Aktivitat und Partizipation gemeinsam im Klassifizierungssystem dargestellt werden
[26] und somit die Partizipationserhéhung eng mit der Funktionsverbesserung verknupft ist.
Wird beispielsweise mit einem Kind als Behandlungsziel vereinbart, den Aufschlag beim Tisch-
tennis zu erlernen, damit es gemeinsam mit anderen Kindern spielen kann, dient das Ziel primar
der Funktionsverbesserung, jedoch fuhrt es sekunddr auch zu vermehrter sozialer Teilhabe. Da-
her ist anzunehmen, dass das Behandlungsziel der Partizipationserhthung in den Rehakliniken
mehr Wertigkeit hat, als von den Probanden angegeben wurde. Zudem konnte beobachtet wer-

den, dass die Praktiker ihre Behandlungsziele entsprechend ihrem Behandlungsauftrag festset-
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zen. Dies zeigt sich v. a. bei den Friihforderstellen, in welchen Entwicklungsdefiziten der Kin-
der entgegengewirkt werden soll. So préferieren die Praktiker insbesondere die Erhdhung der
Partizipation und die Funktionsverbesserung als Behandlungsziel. Die Erhdhung des Krank-
heitsverstandnisses und die Schmerz- und Symptomreduktion stehen jedoch nicht im Fokus.
Dies konnte auf die Professionen in den Einrichtungen zuruckgefiihrt werden. So unterscheidet
sich die befragte Klientel der Frihférderstellen maRgeblich von derjenigen der SPZs und Re-
hakliniken, da deutlich weniger Arzte und Therapeuten unter den Probanden der Frithforderstel-
len sind. Entsprechend der Befragung sind jedoch v. a. diese Professionen bestrebt, das Krank-
heitsverstandnis zu erhéhen und die Schmerzen und Symptome zu reduzieren. Weiterhin kdnnte
die Verteilung der Behandlungsziele in den Friihforderstellen gemaR dem Pretest auch darauf
zurlickgefiihrt werden, dass in Frihforderstellen die Ziele padagogischer und weniger medizi-
nisch formuliert werden. So wird z. B. von Defizitbehebung und nicht von Symptomreduktion
gesprochen. Dementsprechend ist es moglich, dass sich die Praktiker nicht mit den vorformu-
lierten Behandlungszielen identifizieren konnten.

Der iberwiegende Teil der Probanden fuhlt sich zudem stark bis sehr stark im Berufsalltag mit
dem Thema Partizipation konfrontiert. Auf Institutionsebene trifft dies v. a. auf die Praktiker in
den SPZs zu, gefolgt von den Fruhforderstellen und zuletzt von den Rehakliniken. Einen Erkla-
rungsansatz fir diese Verteilung liefern das Behandlungsalter und die Versorgungsform der
jeweiligen Institution. So betreuen SPZs Kinder und Jugendliche ambulant bis ins 18. Lebens-
jahr [75]. Durch die langjahrige Zusammenarbeit tber verschiedene Entwicklungsstadien hin-
weg scheint fur die Behandelnden neben der Funktionsverbesserung auch die Partizipation ein
wichtiger Ansatzpunkt ihrer Arbeit zu sein. Dieses Argument konnte durch die Ergebnisse im
Fragebogen bekraftigt werden. Das Gleiche gilt fur die Friihférderstellen, in welchen die Kinder
langjéhrig im Vorschulalter ambulant behandelt werden [65]. Rehakliniken hingegen bilden die
Versorgung im stationdren Sektor ab. Hier werden die Kinder und Jugendlichen bis zum 18.
Lebensjahr mehrere Wochen problemspezifisch behandelt [80, 82]. Die im Vergleich niedrigere
Konfrontation mit der Partizipation kdnnte somit durch den zeitlich geringen Kontakt zu dem
Kind bzw. dem Jugendlichen begriindet sein. Zudem kénnte der Sachverhalt, wie bereits ausge-
flhrt, auch fehlerhaft von den Probanden interpretiert worden sein. So sind die Probanden auch
durch ihr wichtigstes Behandlungsziel der Funktionsverbesserung regelrecht mit dem Thema
der Partizipation konfrontiert. Daher ist anzunehmen, dass in den Rehakliniken der Grad der
Konfrontation mit der Partizipation hoher ist, als von den Probanden im Fragebogen angegeben
wurde. Daruber hinaus korreliert die Konfrontation mit der Partizipation mit der Anzahl der
Berufsjahre: So nimmt die Konfrontation mit dem Themengebiet der Partizipation mit steigen-
der Berufserfahrung zu. Nur bei Probanden mit einer 3- bis 5-jahrigen Berufserfahrung lasst
sich eine Abweichung beobachten. Da dies jedoch lediglich auf zwei Probandenmeinungen

zuriickzufiihren ist, ist dies nicht kennzeichnend fir die Probandengruppe. Zusammenfassend
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kann aufgezeigt werden, dass mit zunehmender Berufserfahrung das Themengebiet der Partizi-
pation immer bedeutender im Berufsalltag der Probanden wird. Dies konnte dadurch begriindet
sein, dass Berufsanfanger mit vielen Themen im Berufsalltag konfrontiert werden und anfang-
lich nur schlecht Prioritaten setzen kdnnen [152].

Zudem wird die Bedeutung der Partizipationserh6hung von den Praktikern fir sich selbst wie
auch fur die Patienten auf &hnlich hohem Niveau gewichtet. Dies ist positiv zu bewerten, da
eine gute Partizipation fir die Entwicklung eines Kindes bzw. Jugendlichen sehr wichtig ist und
die Bedeutung dessen den Probanden somit bewusst zu sein scheint. So erhoht die soziale Teil-
habe nicht nur nachweislich die Lebensqualitat [34] und den Selbstwert [64] der Kinder und
Jugendlichen, sondern schitzt auch die Gesundheit [33]. Des Weiteren werden durch sie der
Kompetenzerwerb [5, 8, 56] sowie der Aufbau eines Selbstkonzepts [5], von Schutzfaktoren
[35, 39] und Resilienzen begiinstigt.

Dariiber hinaus konnte im Fragebogen ermittelt werden, dass sich die Kenntnis der Partizipati-
onsziele der Patienten sehr positiv auf eine gezielte Motivation und Therapie des Patienten aus-
wirkt. Im Rahmen der Studie konnte jedoch nicht geklart werden, wieso ein Partizipationsmess-
instrument bzw. das individuelle System zur Ermittlung der Partizipation dennoch nur von ca.
jedem dritten Probanden dafiir eingesetzt wird, die Partizipationswiinsche des Patienten zu er-
forschen.

Die Bedeutung eines Messinstruments zeigt sich auch in der Nutzungsh&ufigkeit und den Ein-
satzgebieten. Uber 50 % der Probanden gaben an, mehrmals die Woche bis taglich ein Messin-
strument zur Ermittlung der Partizipation in ihrem Berufsalltag zu nutzen, wobei die Nutzungs-
intensitdt mit steigender Berufserfahrung zunimmt. Diese Angabe ist jedoch nur bedingt
verwertbar, da im Fragebogen keine Bezugsvariablen wie z. B. die Anzahl der zu betreuenden
Kinder, der Patientenumschlag oder die Arbeitsstunden je Proband erfragt wurden. Dennoch
sind diese Ergebnisse richtungsweisend und verdeutlichen den haufigen Einsatz der Messin-
strumente. Die Partizipationsmessung erfolgt hierbei aus verschiedenen Griinden. So wird sie
(in absteigender Reihenfolge) zur Dokumentation der Ausgangssituation, zur Motivation des
Patienten, fur die Reha- bzw. Férderzielplanung, zur Messung des Behandlungserfolges, zur
Erforschung des Partizipationswunsches sowie zur Beantragung von Geldern und Leistungen
eingesetzt. Diese vielfaltige Anwendbarkeit verdeutlicht die hohe Relevanz der Partizipations-
messung und zeigt auf, dass viele Uberlegungen zur Partizipation in den Berufsalltag mit ein-
flieRen.

Bei der Betrachtung der Bedeutung der Partizipation muss jedoch berticksichtigt werden, dass
83,3 % der Probanden keine Partizipationsmessinstrumente kennen, sondern individuelle oder
themenferne Messinstrumente und Methoden zu einer vermeintlichen Partizipationsmessung
einsetzen. So kommen beispielsweise in der Frihforderung primér Entwicklungstestverfahren

zur Evaluation zum Einsatz. In diesen werden jedoch die Auswirkungen der Entwicklungsbe-
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eintrachtigung auf die Partizipation nicht ausdricklich erfragt und kénnen in der Folge nur ver-
mutet werden [87]. Daher ist es zwar als positiv zu betrachten, dass die Praktiker der Partizipa-
tionsmessung eine hohe Relevanz einrdumen, es bleibt jedoch zu beriicksichtigen, dass der
GroRteil der Praktiker aufgrund mangelhafter Kenntnisse (ber Partizipationsmessinstrumente
die Bedeutung dieser nicht richtig einschatzen kann.

5.2 Aktuell verwendete Messinstrumente

Zur Ermittlung der Partizipation bedienen sich die Praktiker der Befragung. Damit neben sub-
jektiven Angaben auch objektive Daten gewonnen werden kénnen, wird neben der Fremdbefra-
gung auch die Befragung des Kindes eingesetzt. Zudem kommt in geringerem MaRe v. a. in
Frahforderstellen die alleinige Fremdbefragung und in Rehakliniken die alleinige Befragung des
Kindes als Erfassungsform zum Einsatz. Dies kann dadurch begriindet sein, dass in Friihforder-
stellen die Patientenklientel mit bis zu 6 Jahren sehr jung ist und somit noch nicht valide und
reliabel selbstreflektiert berichten kann [36]. In Rehakliniken ist die Patientenklientel vielfélti-
ger, sodass inshesondere die alteren Kinder und Jugendlichen selbst befragt werden kénnen.

Zudem konnte in der Befragung ermittelt werden, dass die deutschsprachigen Partizipations-
messinstrumente CASP, CAPE/PAC und PEM-CY nur von wenigen Probanden gekannt werden
und nicht zur Ermittlung der Partizipation eingesetzt werden. VVon den Praktikern wurden je-
doch Instrumente angegeben, welche ihnen bekannt sind bzw. welche sie zur Partizipationser-
fassung anwenden. Diese Messinstrumente wurden in Tabelle 7 ,,Geeignete Partizipationsmess-
instrumente gemdll Probandenangabe und Tabelle 10 ,,Verwendete Partizipationsmessinstru-
mente gemdl} Probandenangabe niher dargestellt. Bei der Betrachtung der Instrumente fiel auf,
dass keines der angegebenen Instrumente explizit die Ermittlung der Partizipation zum Ziel hat.
So wurden von den Praktikern z. B. funktions- und entwicklungsorientierte Verfahren wie der
ET 6-6R, das GMFCS und die CBCL als Messinstrumente zur Erfassung der Partizipation an-
gegeben, obwohl diese die Partizipation nicht explizit im theoretischen Konstrukt und in der
Konzeption angeben [87]. Beispielsweise stehen in Entwicklungstests wie dem ET 6-6R die
Aktivitat und Funktionsfahigkeit des Kindes im Vordergrund, welche v. a. durch Testaufgaben
wie z. B. das Ergreifen eines Stifts mit den Fingerspitzen ermittelt werden [149]. Zudem fehlt
auch im KINDL, in welchem die Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen erfasst wird
[150], ein expliziter Partizipationsbezug. Weitere angegebene Verfahren wie die COPM, das
COSA, PEAP und SCOPE erheben zwar die Aktivitat im Sinne der ICF, aber nicht explizit die
Partizipation [87], sodass auch diese als Partizipationsmessinstrument nicht geeignet sind. Im
EKPSAT-Schema wie auch in den Reha-Kind-Bogen wird die Partizipation zwar in Anlehnung
an die ICF erhoben [137, 143], da in der ICF Aktivitat und Partizipation jedoch gemeinsam im
Klassifizierungssystem dargestellt werden [26], messen auch diese Instrumente nicht eindeutig

die Partizipation. Weiterhin wurde das MAS angegeben. Dieses ist jedoch ein Klassifizierungs-
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system [148] und kein Messinstrument. Es zeigt sich somit, dass die Zielstellungen der angege-
benen Messinstrumente eher auf Themenbereiche wie das Feststellen psychiatrischer Stérungen,
die Entwicklungsdiagnostik, die Erarbeitung eines Ergotherapievertrages und die Messung der
Lebensqualitat fokussiert sind und nicht auf die Partizipation.

Auch wenn die genannten Instrumente nicht zur Partizipationserfassung der Kinder und Jugend-
lichen geeignet sind, werden sie aktuell von den Praktikern in der Berufspraxis eingesetzt. Da-
her soll im Folgenden untersucht werden, ob Gemeinsamkeiten zwischen den Instrumenten
bestehen, durch welche die Praktiker sie als geeignet fur die Partizipationsmessung erachten.
Hierzu wurden das Befragungsalter, der zeitliche Aufwand und die Datenerhebung betrachtet.
Es konnte ermittelt werden, dass die jeweils festgelegten Altersangaben zu den Kindern und
Jugendlichen fur die Messinstrumente stark variieren und vom Zeitpunkt der Geburt bis zum 21.
Lebensjahr (SCOPE) [135] reichen. Die Altersspannen erstrecken sich hierbei von 4 (PEAP)
[132, 133] bis zu 21 Jahren (SCOPE) [135]. Auch im Zeitaufwand der Datenerhebung unter-
scheiden sich die Messinstrumente stark voneinander. So muss der mit Abstand groBte Zeitauf-
wand beim EKPSAT-Schema (4-5 h) [138] aufgebracht werden, der geringste fir den KINDL
(5-15 min) [150] und das SCOPE (10-20 min) [135, 136]. Die restlichen Instrumente bediirfen
zwischen ca. 15 und 45 Minuten. In Hinblick auf die Datenerhebung in den angegebenen Fra-
gebogen kommt primér die Fremdbefragung (CBCL, SCOPE, Reha-Kind-Bogen, GMFCS,
ET 6-6R) oder die Fremdbefragung in Kombination mit der Befragung des Kindes (COPM,
COSA, PEAP, EKPSAT, KINDLR) zum Einsatz. Bei drei der Instrumente wird die Datenerhe-
bung weiterfiihrend ergénzt: beim ET 6-6R durch eine Untersuchung, beim GMFCS durch ei-
nen Beobachtungsbogen und beim EKPSAT durch eine Untersuchung in Kombination mit ei-
nem Beobachtungsbogen. Die Vielfaltigkeit der von den Praktikern angegebenen Instrumente
verdeutlicht, dass es keine eindeutigen Vorlieben flr den Befragungsstil, den Zeitaufwand oder
die Altersspannen fiir die Messinstrumente der Partizipation gibt. Zudem sind die Messinstru-
mente z. T. flir die Partizipationsmessung ungeeignet. So sind die Alterspannen in einigen In-
strumenten (z. B. SCOPE) zu weit gefasst. Da das Einbezogensein von Kindern und Jugendli-
chen entsprechend dem Lebensalter sehr unterschiedlich gestaltet ist, fihren groRe
Altersspannen in einem Messinstrument zu Unschérfe [56]. Auch alleinige Fremdassessments
zur Beurteilung der Partizipation wie in der CBCL, im SCOPE, Reha-Kind-Bogen, GMFCS und
ET 6-6R sind zur Ermittlung der Partizipation ungeeignet, da die Partizipation stets eine subjek-
tive Komponente hat [115], welche somit nicht erfasst werden kann. Zudem ist auch der Zeit-
aufwand, v. a. beim EKPSAT-Schema, zu hoch. So wiinschen sich die Praktiker laut der Befra-
gung ein Instrument, welches kompakt und kurz ist und mit dem sich ohne grof3en Zeitaufwand
die Partizipation erfassen I&sst.

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass die Messinstrumente sehr individuell konzipiert sind

und keines dazu geeignet ist, explizit die Partizipation von Kindern und Jugendlichen zu erfas-
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sen. Dadurch wird deutlich, dass es in der Praxis dringend eines Messinstruments fiir Partizipa-
tion bedarf, damit diese einerseits im Berufsalltag berticksichtigt werden kann und andererseits

eine universelle Verstandigung ermdglicht wird.

5.3 Interesse an einem neuen Partizipationsmessinstrument

Die Probanden gaben an, ein mittleres bis starkes Interesse an einem neuen Messinstrument zu
haben. Dieses Interesse spiegelte sich in allen Einrichtungsformen wider, wobei die Probanden
aus den Fruhforderstellen das hochste Interesse bekundeten, gefolgt von den SPZs und Reha-
Kliniken. Das im Vergleich niedrigere Interesse in den Rehakliniken kénnte, wie auch die nied-
rigere Konfrontation, damit erklért werden, dass die Praktiker einerseits nur einen zeitlich be-
grenzten Kontakt zu den Kindern bzw. Jugendlichen haben und andererseits die Probanden
zwischen Funktionsverbesserung und Partizipationserhohung differenzierten. Zudem konnte be-
obachtet werden, dass bei Probanden mit einer Berufserfahrung von bis zu 5 Jahren das schwa-
che bzw. fehlende Interesse genauso stark vertreten ist wie das starke Interesse an einem Parti-
zipationsmessinstrument. Bei Probanden mit einer Berufserfahrung von tber 5 Jahren tiberwiegt
jedoch das Interesse das Desinteresse deutlich. Eine Begriindung hierfur kénnte sein, dass sich
die Berufserfahrenen (iber viele Jahre hinweg durch Erfahrungswerte, Fortbildungen, Weiterbil-
dungen, Kongresse, Klinikkonzepte usw. des Einflusses des Themengebietes der Partizipation
bewusst geworden sind.

Werden die Konfrontation mit der Thematik und das Interesse an einem Messinstrument mit-
einander verglichen, zeigt sich ein Uberraschendes Bild, welches am deutlichsten bei den Thera-
peuten zu beobachten ist. Obwohl sich 83,0 % (n=39) der Therapeuten mit der Thematik kon-
frontiert fuhlen, interessierten sich lediglich 51,1 % (n=23) fiir ein neues Messinstrument. Dies
ergibt eine Differenz von 31,9 %. Bei den Padagogen und Arzten war in abgeschwéchter Form
ein ahnlicher Trend zu erkennen. Da die Gruppe der Pflegekrafte lediglich drei Probanden um-
fasst, wird diese an dieser Stelle nicht berlicksichtigt. Ein geringes Interesse beziiglich eines
Messinstruments ist laut den Praktikern zumeist auf fehlende Erfahrung mit Messinstrumenten,
die Angst vor Mehraufwand sowie die Angst vor dem Verlust der Erfassung der Individualitat
des Kindes zurtickzufiihren. Weiterhin gab ein Teil der Praktiker an, bereits mit Messinstrumen-
ten zu arbeiten. Auch dies konnte das Interesse an einem neuen Instrument schmalern.
Aufbauend auf diesen Ergebnissen lasst sich die zu Beginn der Arbeit formulierte Forschungs-
annahme bekraftigen: ,,Fachkrafte, die in Fruhforderstellen, SPZs und Rehakliniken arbeiten,
haben ein starkes Interesse an einem neuen, validen Partizipationsmessinstrument.“ Zudem
wurden statistische Tests bezlglich der verschiedenen Einrichtungsformen, Berufssparten und
der unterschiedlichen Berufserfahrung durchgefuhrt. Es zeigten sich keine Signifikanzen der
Interessenverteilung auf Institutionsebene sowie in den Berufssparten. Daher kann nicht davon

ausgegangen werden, dass ein Zusammenhang zwischen der Interessenverteilung und den je-
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weiligen Institutionen bzw. den Berufssparten besteht. Jedoch konnte eine statistische Signifi-
kanz zwischen dem Interesse und der Berufserfahrung aufgezeigt werden. Somit nimmt mit

steigender Berufserfahrung auch das Interesse an einem neuen Partizipationsmessinstrument zu.

5.4 Bedarfsermittlung fir ein neues Partizipationsmessinstrument

Die Praktiker winschen sich einen Fragebogen, der Fragen zum zukinftigen Leben beinhaltet
und Uber den deutschen Kulturkreis hinausgeht. Somit erhoffen sie sich ein Messinstrument,
welches auf eine groRe Klientel anwendbar ist und einen Weitblick ermdglicht. Eine Konsens-
findung zu der Frage, ab welchem Lebensjahr die Kinder selbst befragt werden sollten, gestalte-
te sich schwierig. Die Altersangaben variierten zwischen dem 2. und 12. Lebensjahr. Werden
die Mediane der Altersangabe je Institution betrachtet, wird ein Trend ersichtlich. So lag der
Median flr Fruhforderstellen bei 3 Jahren, fiir SPZs bei 5 Jahren und fiir Rehakliniken bei 8
Jahren. Somit scheinen die Institutionen entsprechend ihrer Patientenklientel das Befragungsal-
ter anzupassen. Werden die Angaben kumuliert betrachtet, kann ein Median von 6 Jahren aus-
findig gemacht werden. Damit wurde das Mindestbefragungsalter von den Praktikern dezent
niedriger angesetzt, als es von der Literatur empfohlen wird. So gilt es als nachgewiesen, dass
Kinder ab 7 Jahren valide und reliable Aussagen zu ihrer Lebensqualitat treffen kdnnen, sofern
die Befragung als Interview konzipiert ist, kindgerechte Fragen und Skalen beinhaltet und in
Bezug auf die Dauer das Kind nicht Gberfordert [36].

Obwohl die Praktiker ihre Erwartungen und Wuinsche an ein neues Partizipationsmessinstru-
ment frei formulieren konnten, wurden nur wenige themenspezifische Anmerkungen getatigt.
Vielmehr spiegeln diese die Angaben der Fachliteratur bezliglich Fragebogen und deren Gestal-
tung wider. So gaben die Praktiker an, dass der Fragebogen kurz und gut strukturiert und die
Fragen verstandlich formuliert und kindgerecht gestaltet sein sollten [153, 154]. Bezliglich der
Auswertungsoptionen solle das neue Instrument zudem schnell und einfach eindeutige Ergeb-
nisse bereitstellen. Diese Erwartungen erinnern wiederum an diejenigen an ein Scree-
ninginstrument, denn auch dieses sollte kurz und leicht durchfiihrbar sein, damit Menschen
identifiziert werden kdnnen, welche von Gesundheitsproblemen geféhrdet oder bereits betroffen
sind [155]. Neben den allgemeingltigen Antworten wurden von einigen Praktikern auch Anre-
gungen fir ein neues Partizipationsmessinstrument formuliert. So sollte dies, wie auch ein Ma-
nual und Schulungen, kostenlos zur Verfiigung gestellt werden, um den Zugangsweg nicht un-
notig zu erschweren. Weiterhin sei es aus demselben Grund forderlich, wenn das
Messinstrument als Print- und digitales Medium in verschiedenen Sprachen vorliege. Der
Wunsch nach Sprachenvielfalt Iasst sich damit erkléaren, dass sich die Problematik der Sprach-
barriere in den letzten Jahren, v. a. durch die hohe Zahl von Asylbewerbern, welche weder der
deutschen noch der englischen Sprache méchtig sind, weiterhin verschérft hat [156]. Da sich die

Praktiker flr eine Konzipierung, welche tber den deutschen Kulturkreis hinausgeht, ausgespro-
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chen haben, bietet es sich an, die Themengebiete Kultur und Sprache zu verkniipfen. Zundchst
sollten die wesentlichen Kulturkreise ermittelt, kulturelle Besonderheiten herausgearbeitet und
diese als Fragen im Messinstrument umgesetzt werden. Folglich sollte eine Ubersetzung in die
Landessprachen der bericksichtigten Kulturen erfolgen. Jedoch berge nicht nur die Sprache als
solche Probleme, sondern bereits der Begriff ,,Partizipation® fithre partiell zu Verstdndigungs-
schwierigkeiten. Daher sei eine klare Definition des Partizipationsbegriffs erforderlich. Dies
stellt einen wichtigen Kritikpunkt dar, da sich hinter dem Begriff verschiedene und zum Teil
widerspriichliche Bedeutungen verbergen [19] und bereits bei dem Experteninterview im Rah-
men der Fragebogenerstellung Wortverstandnisschwierigkeiten bei den Praktikern auftraten.
Um dies aufzugreifen, kénnte der Begriff entweder direkt im Messinstrument oder im Manual
néher umschrieben werden. Dariiber hinaus geben die inhaltlichen Erwartungen der Probanden
in ihrer Gesamtheit die Komponenten der Partizipation und Aktivitat sowie der Umwelt- und
personbezogenen Faktoren der ICF wieder. Da das neue Partizipationsmessinstrument jedoch
ausdrucklich Partizipation messen soll, sollte es sich nicht nur auf die ICF beziehen. So geben
die Doménen zwar eine Orientierung, jedoch wird in der ICF nicht zwischen Partizipation und
Aktivitat differenziert [26]. Die Umweltbedingungen der Kinder sollten laut den Probanden bei
der Auswertung mit beriicksichtigt werden. Dadurch kénnten Ursachen (z. B. lebt das Eltern-
haus sehr zuriickgezogen, daher kann das Kind auch nur gering partizipieren) und Verbes-
serungspotentiale (z. B. konnen in der Folge Unterstiitzungssysteme implementiert werden,
wenn das Kind noch keine hat) der Partizipation erforscht werden. Da ein Partizipationsmessin-
strument neben der Auspragung der Partizipation des Kindes bzw. des Jugendlichen auch Barri-
eren und Bedarfe ermittelt, sollte dies mit in den Fragenkatalog eines neuen Partizipationsmess-
instruments eingearbeitet werden. Weiterhin wurde angegeben, dass durch den Fragebogen
nicht nur der Betroffene selbst, sondern die gesamte Familie dabei unterstiitzt werden sollte, in
der Gesellschaft bleiben zu kénnen und nicht ins soziale Abseits zu geraten. Da der Fragebogen
speziell an Kinder bzw. Jugendliche gerichtet ist, steht primar nicht die Familie im Fokus. Je-
doch dient er zum Feststellen von Barrieren und Bedarfen. Je nach Ergebnis werden auf dessen
Grundlage hin im Nachgang Therapien und Unterstiitzungssysteme implementiert, um priméar
dem Kind zu helfen und somit sekundar auch die Familie zu unterstiitzen. Zusammenfassend
zeigen die zum grofRen Teil allgemeingiiltigen Antworten der Probanden, dass sie selbst keine
genauen Vorstellungen von einem neuen Messinstrument haben bzw. nicht definieren kénnen,
was sie sich wiinschen und erwarten. Dies zeigt einmal mehr, wie wichtig es ist, ein neues In-
strument zu implementieren.

Zudem ist es laut Expertenmeinung obsolet, wenn ein Arzt allein die Partizipation des Kindes
beurteilt, da sich ein Messinstrument an den ,,Bediirfnissen der Patienten und nicht an den Wiin-
schen des Arztes* orientieren musse. Daher solle die Teilhabebewertung als kommunikativer

Prozess zwischen Kind und Arzt erfolgen, in dem herausgearbeitet werden solle, was ,,wichtig*
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und was ,,unwichtig” fiir das Kind sei. Denn nur weil ein Kind etwas nicht machen kénne, be-
deute das nicht automatisch, dass es darunter leide oder sich schlechter partizipiert fiihle. Bei-
spielsweise wollen auch nicht alle Kinder ohne Behinderung in ihrer Freizeit Stabhochsprung
betreiben, nur weil sie es potentiell konnten. Der Ansatz der Teilhabebewertung spiegelt sich
bereits in vielen der umschriebenen Messinstrumente wie der COPM und dem COSA wider und
sollte auch bei einem neuen Messinstrument Beachtung finden. Laut Probandenmeinung sollte
bereits im ersten Befragungsschritt eine Teilhabebewertung aus Sicht des Kindes erfolgen, denn
erst wenn herausgefunden worden sei, was einem Menschen wichtig sei, kénne in den relevan-
ten Teilbereichen die Funktionalitat gepruft werden. Dieser Ansatzpunkt ist jedoch kritisch zu
hinterfragen. Interessen andern sich im Laufe des Lebens. Werden somit nur Teilbereiche er-
fasst, welche aktuell fur das Kind von Bedeutung sind, gestaltet sich eine Langsschnittanalyse
schwierig. Besser scheint es, alle Teilbereiche mit deren subjektiven Wichtigkeit zu erfassen
und im Nachgang fur die Ermittlung der Partizipation die Bereiche mit geringer oder fehlender
subjektiver Bedeutung in der Auswertung unberiicksichtigt zu lassen. Dadurch kann einerseits
die aktuelle Partizipation ermittelt werden und andererseits konnen die Daten zur Verlaufsbeur-
teilung genutzt werden. Dariber hinaus kann eine Diskrepanz zwischen Partizipation und sub-
jektiver Bedeutung bei verschiedenen Funktionen und Aktivitdten in der Therapieplanung dabei

helfen, Therapiewiinsche des Kindes zu formulieren.

Auch im Vorfeld der Entwicklung des KIDSCREEN-Fragebogens, eines Messinstruments fur
die gesundheitshezogene Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen, wurden 2002 zundchst
grundlegende Merkmale beziglich Inhalt, Struktur und Fachquellen flr die inhaltliche Ausge-
staltung ermittelt. Hierzu wurde eine multidisziplindre Expertengruppe aus acht europdischen
Landern und dem Vereinigten Konigreich befragt [157].

Werden die Anmerkungen der Experten zu der Gestaltung des Messinstruments flr Lebensqua-
litdt mit denen der Experten zu dem neuen Partizipationsmessinstrument verglichen, zeigen sich
viele Gemeinsamkeiten. So wiinschten sich die Experten fur den KIDSCREEN-Fragebogen,
dass die Bearbeitung lediglich 10 bis 15 Minuten in Anspruch nehme, multidimensional sei,
neben einer Profilbewertung auch eine Indexbewertung (Gesamtbewertung durch Summieren
aller Dimensionen) zulasse, altersabhangig mit Smileys gearbeitet werde, Likert-Skalen genutzt
wirden sowie der Fragebogen nicht individualisiert werde, sondern alle positiven und negativen
Aspekte erfasse [157]. Ahnliche Rezensionen konnten auch von den Praktikern der vorliegen-
den Studie fur ein Partizipationsmessinstrument gewonnen werden. So solle das Instrument kurz
und kindgerecht gestaltet sein, schnelle und eindeutige Ergebnisse hervorbringen sowie in An-
lehnung an die ICF multidimensional gestaltet sein. Zudem préaferieren auch die Experten fur
das Messinstrument der Partizipation einen ganzheitlichen Ansatz, um die Auspragung der Par-

tizipation des Kindes bzw. Jugendlichen zu ermitteln. So wurde angegeben, dass neben der Er-
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fassung der Aktivitdten und Partizipationskriterien auch die Erhebung der Probleme und der
Umweltfaktoren wie der Ressourcen einen wichtigen inhaltlichen Aspekt darstelle. Beziglich
der zu verwendenden Skalen konnten keine Rezensionen der Experten auf dem Gebiet der Par-
tizipation gewonnen werden. Sie gaben jedoch an, dass ein neues Partizipationsmessinstrument
tiber den deutschen Kulturkreis hinausgehen solle. Dieser Weitblick wurde bereits bei der Be-
fragung fiir den KIDSCREEN-Fragebogen berticksichtigt. So wird das kulturtibergreifende
Denken durch den Einbezug von Experten aus acht européischen Nationen sowie aus dem Ver-
einigten Konigreich erreicht [157]. Zudem winschen sich die Experten auf dem Gebiet der Le-
bensqualitét eine Elternversion des Fragebogens fur Kinder bis zu 8 Jahren und fur Kinder von
8 bis 11 Jahren [157]. Auch diese Erwartung wurde von den Praktikern der vorliegenden Studie
beziiglich der Partizipationsmessung angegeben. So sprachen sich diese fur Fragebogenver-
sionen fir die Selbst- und Fremderfassung aus.

Jedoch konnten auch Abweichungen in den Vorstellungen beziiglich des Messverhaltens aufge-
zeigt werden. Bedeutend ist v.a., dass sich der Grofteil der Experten beziliglich des
KIDSCREEN-Fragebogens gegen eine gemeinsame Erfassung der Funktionsfahigkeit und der
Zufriedenheit aussprach, wahrend bei der Befragung zur Partizipationsmessung neben der Ab-
bildung der Funktionsfahigkeit auch die jeweils dazugehdrige Zufriedenheit mit der Funktion
im Mittelpunkt steht [157]. Aus den Studien liel? sich kein Erklarungsansatz fir diese Diskre-
panz ableiten.

In der Befragung beziglich des KIDSCREEN-Fragebogens wurde zudem nach potentiellen
Fachquellen fur die inhaltliche Ausgestaltung gefragt. Die Experten gaben hierzu Fokusgruppen
mit Kindern, Eltern und Arbeitnehmern auf dem Gebiet sowie subjektive Erfahrungen mit Kin-
dern, wissenschaftliche Literaturrecherchen und die Uberpriifung bereits bestehender Instru-
mente fir die Lebensqualitat als geeignete Quellen fur die Inhalte an [157]. Diese Erkenntnisse
kénnten auch auf das zu entwickelnde Partizipationsmessinstrument tibertragen werden.

Durch die hohe Anzahl von Gemeinsamkeiten zwischen der Expertenbefragung fir ein Messin-
strument der Lebensqualitat und fiir eines der Partizipation wird die Bedeutung der vorliegen-

den Studie nochmals hervorgehoben und die Tragweite der Erkenntnisse verstarkt.

5.5 Methodenkritik

Stichprobe und Testung: Die Stichprobe besteht aus 103 Fragebogen, welche einen vielfalti-
gen Einblick in alle drei Institutionen, unterschiedliche Berufsgruppen, Altersklassen, Berufser-
fahrungen und die Geschlechterverteilung gewahren. Nachteilig ist dies jedoch bei der Auswer-
tung von Kleinen Teilgruppen, sodass keine verallgemeinernden, statistisch signifikanten
Aussagen getroffen werden konnen. Eine weitere Begrenzung stellt die fehlende Alpha-

Adjustierung bei mehrfachen Testungen dar.
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Erhebungsinstrument: Die Datenerhebung mittels Fragebogen bietet viele Vorteile. So kann
durch den Versand der Fragebogen eine regional Ubergreifende Gruppe befragt und kdnnen
somit regional unabhangige Daten gesammelt werden. Zudem wird durch die schriftliche Be-
fragung den Befragten kein Zeitdruck auferlegt, da sie sich die Zeit nehmen kénnen, welche sie
bendtigen. Auch eine Beeinflussung der Befragten durch den Interviewer wird ausgeschlossen
[158], da dieser beim Ausflllprozess nicht anwesend ist. Dadurch kénnen Meinungen von den
Befragten authentisch vertreten werden, ohne beflirchten zu miissen, dafur verurteilt zu werden.
Da der Fragebogen anonym ausgefillt wurde, sind zuverldssige Antworten zu erwarten, denn je
anonymer eine Befragungssituation ist, desto ehrlicher beantwortet die Versuchsperson die Fra-
gen [117]. Zudem ist der geringe Kostenaspekt positiv zu werten [158]. Jedoch ist die Erhebung
mittels Fragebogen auch kritisch zu betrachten. So kann der Befragte durch die anonyme,
selbststandige Beantwortung des Fragebogens keine Riickfragen bei Verstandnisschwierigkeiten
beziiglich der Fragen oder Antworten stellen [158]. Darliber hinaus werden mit den Fragebogen
zwar Berufskreise erreicht, die sich in einem personlichen Interview nur schwer erreichen lassen
[159], aber aufgrund der Anonymitat ist keine Kontrolle des Ausflllprozesses gegeben. Es be-
steht die Gefahr, dass die individuellen Antworten aus einer Einrichtung nicht vollstandig unab-
héangig voneinander sind. Die Kollegen kénnten sich bei der Beantwortung untereinander ab-
sprechen, einzelne Probanden konnten mehrere Fragebogen ausfullen oder ein Fragebogen
konnte als Gemeinschaftswerk des Teams beantwortet werden. Ein Mix aus verschiedenen
Antwortvarianten wie z. B. individuellen und Institutionsantworten wirde sich jedoch negativ
auf die statistische Auswertbarkeit auswirken. Zudem wurden die Fragebogen je Institution
nicht von kongruenten Probandenklientelen ausgefillt. So variieren die Berufsgruppen, Alters-
gruppen, Berufserfahrungen und die Geschlechterverteilung. Dies kann in der Auswertung zu
Abweichungen zwischen den Institutionen fiihren, die unter gleichen Voraussetzungen womég-
lich nicht zustande gekommen waren. Dariuiber hinaus ist bei der Datenerhebung durch versen-
dete Fragebogen héaufig nur eine geringe Rucklaufquote zu generieren und der Aufwand der

Datenerfassung sehr hoch [158].

Auswertung: Da sich bisher keine Studie mit den Fragestellungen der vorliegenden Arbeit be-
schaftigte, beschrankt sich die Diskussion primar auf die Auswertung und Interpretation der
Ergebnisse. Lediglich bezliglich der Bedarfsermittlung konnte eine &hnliche Studie zur Lebens-
qualitatsmessung ausfindig gemacht werden, welche zum Vergleich der Ergebnisse genutzt

werden konnte.
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6 Zusammenfassung

Partizipation ist fir die Entwicklung von Kindern und Jugendlichen sehr bedeutend. Sie beein-
flusst den sozialen Erfahrungsbereich, die sozial-emotionalen Entwicklungsbereiche und die
Dimensionen der Kompetenzerfahrung grundlegend [8]. Darliber hinaus begiinstigt eine gute
Partizipation den Aufbau von Schutzfaktoren [35] und Resilienz und wirkt sich positiv auf die
Gesundheit [33] und Lebensqualitat [34] aus. So kann Partizipation u. a. das Gefiihl von Ein-
samkeit und Uberforderung verringern und Schmerzen reduzieren [33]. Zudem sind sozial Inte-
grierte nicht nur weniger anféllig fur virale Infekte, sondern weisen auch eine geringere Sterb-
lichkeit auf [43]. Trotz des Stellenwertes der Partizipation sind die Mdglichkeiten zur
Partizipationsermittlung im Kindes- und Jugendalter bislang nicht ausreichend. Ziel der vorlie-
genden Arbeit war eine Praxis- und Bedarfsanalyse. So sollten einerseits Erkenntnisse tber die
Bedeutung und Erfassung der Partizipation sowie tber die Nutzung und den Kenntnisstand be-
zliglich Partizipationsmessinstrumenten in der Berufspraxis von Fachkréften in Frihforderstel-
len, SPZs und Rehabilitationskliniken gewonnen werden. Andererseits wurde untersucht, ob die
Praktiker Interesse an einem neuen Partizipationsmessinstrument haben und wie dieses beschaf-
fen sein sollte. Die Daten wurden im Rahmen einer quantitativen Querschnittstudie gewonnen,
in der Praktiker in Frihfoérderstellen, SPZs und Rehabilitationskliniken mit einem standardisier-
ten Fragebogen schriftlich befragt wurden. Insgesamt beteiligten sich 103 Praktiker an der Be-
fragung. Der deskriptiven Datenauswertung folgten bivariate Analysen und zufallskritische
Prifungen.

Die Ergebnisse der Arbeit verdeutlichen den Stellenwert der Partizipation in der Berufspraxis.
So gab der tberwiegende Teil der Befragten an, sich stark bis sehr stark mit der Thematik Parti-
zipation konfrontiert zu fiihlen (78,4 %) und die Partizipationserhhung als bedeutendstes Be-
handlungsziel anzusehen (87,3 %). Zudem werden die Partizipationsmessinstrumente bzw. in-
dividuelle Systeme zur Erfassung der Partizipation von mehr als der Halfte der Probanden
(57,4 %) mehrmals wochentlich bis taglich genutzt. Trotz dieser hohen Nutzungsintensitét zeig-
te sich, dass Uber 80 % der Befragten keine Partizipationsmessinstrumente kennen. Dieser in-
kongruente Zusammenhang kénnte damit erkléart werden, dass die Praktiker themenferne Mess-
instrumente zu einer vermeintlichen Ermittlung der Partizipation nutzen. Diese sind jedoch
weder themenspezifisch noch allumfassend geeignet, die Partizipation von Kindern und Jugend-
lichen zu erfassen. Zudem konnte die im Rahmen der Arbeit aufgestellte Forschungsannahme
,Fachkréafte, die in Frihforderstellen, SPZs und Rehakliniken arbeiten, haben ein starkes Inte-
resse an einem neuen, validen Partizipationsmessinstrument* bekraftigt werden. Es konnten
jedoch nur von wenigen Praktikern konkrete Vorstellungen genannt werden, wie ein neues Par-
tizipationsmessinstrument beschaffen sein sollte. Sie wiinschen sich neben einer kindgerechten

Gestaltung ein Messinstrument, das uber den deutschen Kulturkreis hinausgeht und Fragen zum
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zukunftigen Leben beinhaltet. Das Mindestalter fur die Kindesbefragung solle bei 6 Lebensjah-
ren liegen und der Fragebogen in mehreren Varianten verfugbar sein. Zudem solle das Messin-
strument klientenzentriert konzipiert sein und die Familie bei der Partizipationsbetrachtung und
Behandlung stets mit ber(icksichtigen.

Alles in allem konnte in der vorliegenden Arbeit ermittelt werden, dass nicht nur dringend ein
neues Messinstrument bendtigt wird, sondern es v. a. auch von den Praktikern gewunscht wird.
Zudem ist es von grofRer Bedeutung, eine einheitliche Definition des Wortes ,,Partizipation® in
der Praxis und Literatur zu implementieren. Derzeit existieren viele verschiedene Bedeutungen
des Wortes, wodurch eine klare Verstandigung erschwert wird.

Da die in dieser Arbeit gewonnenen Erkenntnisse auf aktuelle Aussagen der Zielgruppe basie-
ren, kénnen die Ergebnisse fir die Entwicklung eines neuen Partizipationsmessinstruments ge-
nutzt werden. Dies wirde eine praxisorientierte Ausrichtung des Instruments positiv beeinflus-

sen.
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8 Thesen

10.

Partizipation ist von entscheidender Bedeutung fiir die Entwicklung von Kindern und
Jugendlichen, da sie der Entwicklung eines Selbstkonzepts dient und neben dem Auf-
bau von Schutzfaktoren und Resilienzen den Kompetenzerwerb und Selbstwert fordert.
Partizipation ist eng mit Lebensqualitit und Gesundheit assoziiert.

Die Partizipation und Selbstbestimmung von Menschen mit Behinderung sollen mit
dem Bundesteilhabegesetz weiter vorangetrieben werden.
Partizipationsmessinstrumente sind von Bedeutung, um die subjektiv wahrgenommene
Partizipationsauspragung eines Individuums abbildbar zu machen, den funktionellen
Gesundheitszustand zu erfassen und die Effektivitat von Behandlungsmanahmen in
der Wissenschaft wie auch im klinischen Alltag zu bewerten.

Partizipation hat einen hohen Stellenwert in der Praxis in Frihforderstellen, SPZs und
Rehakliniken.

Partizipationsmessinstrumente konnen zur Dokumentation der Ausgangssituation, zur
Motivation des Patienten, zur Reha- bzw. Forderzielplanung und zur Messung des Be-
handlungserfolges eingesetzt werden.

Es stehen derzeit keine zuverldssigen und validen Instrumente zum Selbstassessment
von Kindern und Jugendlichen im deutschsprachigen Raum zur Verfligung.

Ohne explizite Eignung werden aktuell themenferne Instrumente zur Erfassung von Par-
tizipation verwendet.

Bei Arzten, Therapeuten und Padagogen in Frithforderstellen, SPZs und Rehakliniken
besteht ein starkes bis sehr starkes Interesse an einem neuen Partizipationsmessinstru-
ment.

Die Praktiker aus Frihforderstellen, SPZs und Rehakliniken haben keine genauen Vor-

stellungen davon, wie ein neues Messinstrument beschaffen sein sollte.
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Anhang 1: Fragebogen

Partizipation messen — Ihre Meinung ist

gefragt!

Eine Befragung
der Martin-Luther-Universitat Halle-Wittenberg
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Medizinische Fakultéat Julia Meudtner
Institut fur Medizinische Soziologie E-Mail: julia.meudtner@student.uni-halle.de

06097 Halle (Saale)
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Begriffserklarung

Im Rahmen dieses Fragebogens wird der Begriff ,,Partizipation mit sozialer Teilhabe gleichge-
setzt. Somit misst ein Partizipationsmessinstrument den Grad des Einbezogenseins eines Kindes
oder Jugendlichen in eine Lebenssituation. (z.B. Ist das Kind Mitglied in einen Verein? Wird

das Kind zu Kindergeburtstagen eingeladen?)

Hinweise zum Ausfullen des Fragebogens

Vorab finden Sie hier eine Vorstellung der Antwortoptionen am Beispiel ,,Urlaub*.

Bei den meisten Fragen brauchen Sie Welche Urlaubsform bevorzugen Sie?
lediglich eines der vorgegebenen Késtchen Entspannungsurlaub [
anzukreuzen. Erlebnisurlaub

Welches Verkehrsmittel haben Sie zur Anreise

. et .
Bei einigen Fragen haben Sie zusétzlich die in lhrem letzten Urlaub hauptséchlich genutzt?

Madglichkeit eine eigene Antwort zu for- ';‘Sto ------------------ g
mulieren. O
Flugzeug. O

Weitere (bitte angeben) Bus

Es gibt darlber hinaus auch offene Fragen, R .
wo Sie lhre Meinung frei formulieren Jh binder Me‘”"‘“?’ doss...

konnen.

In welches der vorgegebenen L&nder sind Sie

Wenn Sie bei einer Frage mehrere bereits gereist? Sie kdnnen hier mehrere

Antworten auswahlen dirfen, werden Sie

. . . Kreuze setzen.
darauf hin gewiesen: ltalien ®
Weiterhin dienen Kreise als Kennzeichen fir | o~ 7. = ®

die Mdoglichkeit der Mehrfachnennung. IEE:r?Il(regiEh --------- o

Bei drei Fragen wird mit einer Skala gearbeitet. Beide Endpunkte sind verbal charakterisiert. In
der Zone zwischen den Endpunkten befinden sich verschiedene Auspragungen. Bitten zeigen
Sie mit einem Kreuz auf, welcher Bereich Ihre Meinung am Besten widerspiegelt.

Wie zufrieden waren Sie mit dem Hotel in lhrem letzten Urlaub?

tiberhaupt nicht sehr
zufrieden zufrieden
[l O O O

Bitte beantworten Sie die Fragen in der vorgegebenen Reihenfolge. Die in der Umfrage
erhobenen Daten werden vollkommen anonym ausgewertet, somit sind keine Riickschliisse auf

Ihre Person moglich.

Falls Sie einige Fragen kommentieren oder ausfiihrliche Antworten geben wollen, benutzen Sie

hierfir bitte die letzte Seite oder verwenden Sie ein zusétzliches Blatt Papier.

An dieser Stelle bereits herzlichen Dank fur lhre Mitarbeit.
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Einwilligungserklarung gemafl Datenschutz fur die Befragung “Parti-

zipation messen — lhre Meinung ist gefraqgt!”

Auf den folgenden Seiten wollen wir lhnen Fragen zum Thema ‘“Partizipationsmessung bei
Kindern und Jugendlichen” stellen. Ziel dieser Befragung ist es, zu ermitteln, ob, bzw. wie Sie
in Ihrem Berufsalltag den Partizipationsgrad der Kinder und Jugendlichen erheben und wie
stark Ihr Interesse an einem neuen zuverlassigen Messinstrument zur Messung von Partizipation
ist. Daruber hinaus wird erfragt, welche Erwartungen und Winsche Sie an ein neues Partizipati-

onsmessinstrument haben.

Rechtlicher Bezug
Seit dem 25.5.2018 gilt die Datenschutzgrundverordnung (DGSVO). Dadurch ist es erforder-

lich, dass alle Befragten umfassend Uber die Verwendung der erhobenen Daten in Befragungen

aufgeklart werden.

Umgang mit den personenbezogenen Daten

In der Befragung werden auch né&here Informationen zur Person abgefragt, um bei den Ergeb-
nissen soziale Faktoren (Alter, Berufsstand, Geschlecht) einbeziehen und so die Bewertung
verbessern zu kénnen.

Die Teilnahme an dieser Befragung ist ohne die Nennung Ihres Namens mdglich. Eine Regist-
rierung ist fir die Teilnahme nicht erforderlich.

Alle Daten werden streng vertraulich behandelt. Es werden keine personenbezogenen Angaben,

welche Riickschliisse auf Sie zulassen, an Dritte weitergegeben.

Aufbewahrung der Daten

Alle im Zusammenhang mit dieser Befragung erhobenen Daten werden geldscht, sobald sie fiir
die weitere wissenschaftliche Auswertung nicht mehr erforderlich sind. Der Datenschutz wird
nach den gesetzlichen Vorgaben gewéhrleistet. Dadurch werden samtliche personenbezogenen
Daten geschiitzt. Bei Widerruf der Einwilligung oder spétestens nach Beendigung der Studie

werden alle persdnlichen Angaben geldscht.

Einverstandniserklarung zur Nutzung der erhobenen Daten

Ich stimme zu, dass die Daten, welche in der Befragung ,,Partizipation messen — Ihre Mei-
nung ist gefragt!*“ erhoben werden, anonymisiert ausgewertet und die Ergebnisse 6ffent-

lich vorgestellt werden kénnen.

1 Ich bin einverstanden und mdchte an der Befragung teilnehmen.



Partizipation messen

Zu Beginn des Fragebogens mdéchten wir von Ihnen erfahren, wie stark Thr Blick in Ihrem be-

ruflichen Alltag auf die Partizipation des Kindes gerichtet ist und ob, bzw. wie diese explizit

erfasst wird.

1.

Eine kurze Frage vorab: Wie stark fihlen Sie sich in lhrer beruflichen Praxis mit

Partizipation, bzw. soziale Teilhabe konfrontiert?

tiberhaupt nicht sehr stark
konfrontiert konfrontiert
[ O O O

Welche Behandlungsziele setzen Sie in Ihrer Arbeit? (Sie kdnnen hier mehrere Kreuze

setzen.)

Funktionsverbesserung

Schmerzreduktion

Symptomreduktion

Erh6hung des Krankheitsverstandnises

O O O O O

Erhohung der Partizipation

Weitere (bitte angeben)

Wie wichtig ist das Ziel ,,Erhohung der Partizipation des Kindes* in Ihrer Arbeit?
tiberhaupt nicht sehr
wichtig wichtig

[

Wie bedeutend ist Partizipation fiir Ihre Patientenklientel?
tiberhaupt nicht sehr
bedeutend bedeutend
O



5. Stellen Sie sich bitte vor, dass Sie die Partizipationsziele Ihrer Patientin/ Ihres Patien-
ten kennen. Welche Vorteile kénnen Sie fr sich und Ihre Behandlungsplanung da-
raus ziehen? (Sie konnen hier mehrere Kreuze setzen.)

gezielte Motivation O

gezielte Therapie O

gezielte Beantragung von Geldern/Leistungen gemal des
SGB IX “Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen® O

Weitere (bitte angeben)

6. Es gibt bereits verschiedene Partizipationsmessinstrumente. Kennen Sie vielleicht
schon welche? (CASP: Child and Adolescent Scale of Participation, CAPE /PAC: Child-
ren’s Assessment of Participation and Environment/Preferences for Activities, PEM-CY:

Participation and Environment Measure for Children and Youth)

Ja Nein
CASP
CAPE und PAC
PEM-CY
Weitere (bitte angeben)

= Falls lhnen kein Partizipationsmessinstrument bekannt ist, kdnnen Sie direkt mit Frage

8 weitermachen.
7. st eines von den Partizipationsmessinstrumenten lhrer Meinung nach geeignet, um
die Partizipation des Kindes/Jugendlichen gut erfassen zu kénnen?

Ja Welche/Welches:

Xl



8. Wie erfassen Sie in lhrer beruflichen Praxis den Partizipationsgrad bei Kindern und

Jugendlichen? (Sie kénnen hier mehrere Kreuze setzen.)

Partizipationsmessinstrumente

o
m
s
O
<
O O O O

Fremdbefragung (z.B. Eltern)

Bitte geben Sie Fragebeispiele an:

Befragung des Kindes O

Bitte geben Sie Fragebeispiele an:

es erfolgt keine Erfassung O

Weitere (bitte angeben)

Nutzung der Partizipationsmessinstrumente

Hier mdchten wir gerne erfahren, wofir Sie das Wissen beziiglich des Partizipationsgrades nut-

zen und wie oft Sie diesen ermitteln.

9. Wofiir benutzen Sie Partizipationsmessinstrumente, bzw. lhr individuelles System
zur Erfassung des Partizipationsgrades in Ihrer Berufspraxis? (Sie kdnnen hier me-

hrere Kreuze setzen.)

Dokumentation der Ausgangssituation

Messung des Behandlungserfolges

Reha-, bzw. Forderzielplanung

Motivation des Patienten

O O O O O

Erforschung des Partizipationswunsches

Beantragung von Geldern/Leistungen gemal SGB 1X

O

“Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen*

Weitere (bitte angeben)

XIl



10. Wie oft nutzen Sie Partizipationsmessinstrumente, bzw. Ihr individuelles System zur

Erfassung des Partizipationsgrades in Ihrem Berufsalltag?

Wie soll ein neues Partizipationsmessinstrument beschaffen sein?

Partizipation, bzw. soziale Teilhabe ist fur eine gute Entwicklung des Kindes von grofRer Bedeu-
tung. So steigert ein hoher Partizipationsgrad einerseits die Gesundheit und Lebensqualitat des
Kindes, andererseits dienen die Teilhabe und das Mitspracherecht des Kindes im sozialen Leben
(z.B. gemeinsam entscheiden, welches Spiel in der Gruppe gespielt wird) auch dem Erwerb
sprachlich-kommunikativer sowie kognitiver und sozial-emotionaler Kompetenzen. Obwohl
empfohlen wird Partizipation als zentrales Ziel von Rehabilitations- und Forderzielen zu setzen,
stehen derzeit in Deutschland keine verlasslichen Messinstrumente zur Verfigung. Daher startet
aktuell in Deutschland ein Projekt zur Entwicklung eines neuen Partizipationsmessinstrumentes.
Dieses soll vor allem zum Identifizieren von benachteiligten Gruppen, sowie zur Zieldefinition
und Evaluation der Zielerreichung in der Rehabilitation genutzt werden. In diesem Teil des Fra-
gebogens haben Sie die Mdglichkeit Ihre Erwartungen und Winsche beziglich des Messin-

struments anzugeben und somit an der Entstehung des Instruments mitzuwirken.

11. Wie stark ist Ihr Interesse an einem neuen Partizipationsmessinstrument?

tiberhaupt kein sehr starkes
Interesse Interesse
[

12. Bitte begriinden Sie lhre Entscheidung in der Frage 11.

X



lhre Erwartungen

13. Ihre Meinung ist gefragt! Welche inhaltlichen Komponenten sollte der Fragebogen

erfassen?
Ja Nein
Nur auf deutschen Kulturkreis bezogen 0 a
Fragen beziiglich des zukiinftigen Lebens 0 0

14. Ab welchem Lebensalter sollten Kinder, bzw. Jugendliche selbst nach ihrer Partizipa-

tion befragt werden?

15. Welche Erwartungen haben Sie an die Fragebogengestaltung?

16. Welche inhaltlichen Dimensionen sind fiir Sie besonders wichtig?

XV



17. Welche Erwartungen haben Sie an die Auswertungsoptionen des Fragebogens?

lhre Winsche

18. Haben Sie noch weitere Winsche an den Fragebogen?

Zum Abschluss Fragen zu lhrer Person.

19. In welcher Institution arbeiten Sie?

Sozialpadiatrisches Zentrum

Frahforderstelle 0

Weitere (bitte angeben)

XV




20. Welcher Berufsgruppe gehoren Sie an?

Arzt/Arztin | Fachbereich:

Padagoge/-in___
Sozialpadagoge/-in; Sozialarbeiter/-in__
Logopade/-in___

Heilpadagoge/-in

Weitere (bitte angeben)

21. Wie viele Jahre Berufserfahrung haben Sie in lhrer jetzigen Tatigkeit?
a
Unter 1 Jahr  1-3 Jahre 3-5 Jahre 5-10 Jahre Uber 10 Jahre
22. Wie alt sind Sie?
; [
Unter 20 20-29 30-39 40-50 Uber 50
23. lhr Geschlecht?

Weiblich

Mannlich

XVI



Haben Sie Anmerkungen oder VVorschlége zu Ergdnzungen zum Fragebogen? Gibt es wichtige
Aspekte zu Partizipation, bzw. Partizipationsmessinstrumenten, die nicht oder nicht ausreichend
berticksichtigt wurden? Wir sind fiir jede Anregung dankbar.

Vielen Dank fiir Ihre Unterstiitzung.

XVII



Anhang 2: Anschreiben der Einrichtungen

MARTIN-LUTHER-UNIVERSITAT
HALLE-WITTENBERG

- Medizinische Fakultat
Institut fir Medizinische Soziologie

Direktor: Prof. Dr. Matthias Richter

Martin- Luther-Universitdt  Halle-Wittenberg. 06057 Halle (3aale)

Rehabilitationsklinik fiir Kinder und
Jugendliche

Ihr Zeichen Ihr Schreiben wom Unzzre Izichen Datum

Fi/Kie 12082018

Partizipationsmessung bei Kindern und Jugendlichen - Eine Praxisanalyse

Sehrgeehrte Damen und Herren,

in lhrer tiglichen Praxis helfen Sie Kindern, indem Sie chronische Krankheiten lindern, Spatfolgen
verhindern und die Leistungsfahigkeit fir Schule und Ausbildung verbessern. Speziell for Kinder und
Jugendliche ist die Teilhabe in verschiedensten Lebenssituationen wichtiger Bestandteile ihrer Ent-
wicklung. So kann ein hoher Partizipationsgrad einerseits die Gesundheit und Lebensqualitit des
Kindes steigern, andererseits dienen die Teilhabe und das Mitspracherecht/Mitentscheidungsrecht
des Kindes im sozialen Leben auch dem Erwerb sprachlich-kommunikativer sowie kognitiver und
sozial-emotionaler Kompetenzen.

Obwohl empfohlen wird Partizipation als zentrales Ziel von Rehabilitations- und Forderprozessen zu
setzen, stehen derzeit in Deutschland keine verldsslichen Messinstrumente zur Uberprifung dieser
Zielerreichung zur Verfigung.

Um diesen Mangelzu beheben, beginnt noch in diesem Jahr an der Medizinischen Fakultit der Mar-
tin-Luther-Universitdt Halle-Wittenberg in Kooperation mit der Hochschule Nordhausen ein Projekt,
das sich mit der Entwicklung eines Instruments zur Messung sozialer Partizipation von Jugendlichen
befasst. Ich méchte dieses Projekt sehr gerne unterstiitzen, damit ein Partizipationsmessinstrument
entwickelt werden kann, welches sich am Bedarf der Praktikerinnen und Praktiker orientiert.

Mit diesem Schreiben mochte ich Sie nicht nur Gber das Projekt informieren, sondern auch um lhre
Hilfe bitten. Bevor die Fragebogenentwicklung startet, méchte ich ermitteln wie derzeit die Erfassung
sozialer Partizipation in der Praxis erfolgt und welche Erwartungen und Winsche an ein Partizipati-
onsmessinstrument bestehen. Dafdr sollen moglichst viele Praktikerinnen und Praktiker aus dem

medizinischen, therapeutischen, pddagogischen und psychologischen Bereich schriftlich mit einem
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Fragebogen befragtwerden. Diese Anfrage richtet sich auch an thre Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
ter.

Es ist geplant die Fragebdgen Ende August 2018 an die Einrichtungen zu versenden, wo sie bis Ende
November 2018 bearbeitet werden kénnen. Der Fragebogen steht als online und print Variante zur
Verfdgung, 5ie kdnnen zwischen diesen beiden Zugangswegen wahlen.

Bitte geben Sie mir bis zum 29.08.2018 Bescheid, ob Sie mich beiden geplantenVorhaben unterstit-
zen mochten undwelche Variante des Fragebogens Sie bevorzugen. Fir Riickfragen stehe ich Ihnen
per E-Mail (julia.meudiner@student.uni-halle.de) oder an der Medizinischen Fakultdt Frau Dr. Fink
auch telefonisch (0345 557 1170) zur Verfigung.

Ich wirde mich Gber eine Teilnahmebereitschaft von IThnen und Thren Mitarbeitern sehr freuen.

Mit freundlichen Grifen

Julia Meudtner
-Doktorandin-
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Anhang 3: Projektbeschreibung

Projektbeschreibung

Ermittlung des Ist-Zustandes der Partizipationserfassung im Berufsalltag, sowie der Er-
wartungen und Wiinsche der Praktiker an ein neues valides Partizipationsmessinstru-
ment

Partizipation im Sinne der sozialen Teilhabe ist fiir eine gute Entwicklung des Kindes von gro-
Rer Bedeutung. So steigert ein hoher Partizipationsgrad einerseits die Gesundheit und Lebens-
qualitdt des Kindes, andererseits dienen die Teilhabe und das Mitspracherecht des Kindes im
sozialen Leben (z.B. gemeinsam entscheiden, welches Spiel in der Gruppe gespielt wird) auch
dem Erwerb sprachlich-kommunikativer sowie kognitiver und sozial-emotionaler Kompeten-
zen.

Es wird zwar empfohlen Partizipation als zentrales Ziel von Rehabilitations- und Férderzielen zu
setzen, jedoch stehen hierfiir keine zuverlassigen und validen Messinstrumente zur Verfligung.

Daher beginnt noch in diesem Jahr an der Medizinischen Fakultdt der Martin-Luther-
Universitat Halle- Wittenberg in Kooperation mit der Hochschule Nordhausen ein Projekt, das
sich mit der Entwicklung eines Instruments zur Messung sozialer Partizipation von Jugendli-
chen befasst. Neben dem Einsatz in der Wissenschaft soll das Instrument in der therapeuti-
schen Praxis helfen, die Ziele der Rehabilitation gemeinsam mit dem Jugendlichen und der von
ihm zugemessenen Bedeutsamkeit zu ermitteln und die Zielerreichung zu evaluieren.

In Vorbereitung auf dieses Projekt muss jedoch zunachst der Status quo erfasst werden. Hierzu
wird in Rahmen eines Fragebogens ermittelt, wie derzeit in Friihférderstellen, Sozialpadiatri-
schen Zentren und Rehabilitationskliniken die Auspragung der Partizipation erfasst wird und
ob das Verlangen nach einem neuen zuverlassigen, validen Messinstrument besteht. Darliber
hinaus kénnen die Praktiker im Fragebogen Erwartungen und Wiinsche an ein neues Messin-
strument formulieren.

Durch die gewonnen Erkenntnisse des Fragebogens kann somit ermittelt werden, ob sich der
theoretische Mangel an einem Partizipationsmessinstrument in der Praxis bestatigen lasst.
Weiterhin werden die gewonnenen Daten nach der Auswertung den Entwicklerinnen des Par-
tizipationsmessinstruments zur Verfligung gestellt. So kdnnen die Erwartungen und Wiinsche
der Praktiker in der formalen und inhaltlichen Gestaltung des neuen Messinstruments mit
bericksichtigt werden.
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Anhang 4: Selbstdndigkeitserklarung

Ich erklére hiermit, dass ich die vorliegende Arbeit ohne unzuldssige Hilfe Dritter und ohne
Benutzung anderer als der angegebenen Hilfsmittel angefertigt habe. Die aus anderen Quellen
direkt oder indirekt tbernommenen Daten und Konzepte sind unter Angabe der Quelle gekenn-
zeichnet.

Ich versichere, dass ich fur die inhaltliche Erstellung der vorliegenden Arbeit nicht die entgeltli-
che Hilfe von Vermittlungs- und Beratungsdiensten (Promotionsberater oder andere Personen)
in Anspruch genommen habe. Niemand hat von mir unmittelbar oder mittelbar geldwerte Leis-
tungen flr Arbeiten erhalten, die im Zusammenhang mit dem Inhalt der vorgelegten Disser-
tation stehen.

Halle (Saale), den 13.05.2020 Julia Meudtner
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Anhang 5: Erklarung uber frithere Promotionsversuche

Die Arbeit wurde bisher weder im In- noch im Ausland in gleicher oder ahnlicher Form einer
anderen Prufungsbehorde vorgelegt.

Frihere Promotionsversuche wurden von mir nicht unternommen.

Halle (Saale), den 13.05.2020 Julia Meudtner
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