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Zusammenfassung

Hintergrund

Zahlreiche Erkrankungen kénnen zu fehlender oder stark beeintrachtigter Lautsprache fiihren. Die
Gruppe der Menschen ohne Lautsprache ist heterogen, viele kénnen jedoch von Malihahmen der
Unterstitzten Kommunikation (UK) profitieren. Die der eingeschrankten Kommunikationsfahigkeit
zugrundeliegenden Gesundheitsprobleme sind in der Regel schwerwiegend, sodass diese Men-
schen oft auf Unterstitzung und/oder Pflege ihrer Angehdrigen angewiesen sind. Die Situation von

pflegenden Angehdérigen von Menschen ohne Lautsprache ist bislang wenig untersucht.

Ziel und Fragestellungen

Das zentrale Ziel der Dissertation ist die Erforschung der pflegebezogenen Belastung von Angehé-
rigen von Menschen ohne Lautsprache sowie die Identifizierung der fur diese Gruppe spezifischen
Stressoren, Ressourcen und Coping-Strategien. Es wird weiterhin untersucht, ob eine komplexe
UK-Intervention die pflegebezogene Belastung signifikant reduzieren kann. Des Weiteren werden
Zusammenhange zwischen dem Belastungserleben von Angehdrigen und ihren Einschatzungen der

Outcomes von Menschen ohne Lautsprache eruiert.

Methodik

Zusammenhange zwischen der Angehdrigenbelastung und der Einschatzung der Outcomes von
Menschen ohne Lautsprache wurden im Rahmen einer querschnittlichen quantitativen Beobach-
tungsstudie untersucht. Daten von n = 165 Angehdrigen wurden unter Kontrolle soziodemographi-
scher Merkmale anhand von multiplen Regressionen ausgewertet. Der Einfluss der komplexen
UK-Intervention auf das Belastungserleben sowie die Elaboration von Stressoren, Ressourcen und
Coping-Strategien erfolgte im Rahmen einer langsschnittlichen Interventionsstudie mit Mixed-Me-
thods Design. Qualitative Daten wurden in n = 16 Interviews mit Angehorigen aus der Interventions-
gruppe erhoben und mithilfe der inhaltlich strukturierenden qualitativen Inhaltsanalyse ausgewertet.
Quantitative Daten von n = 88 Angehdrigen in der Interventionsgruppe und n = 66 Angehorigen in
der Kontrollgruppe wurden unter Bericksichtigung soziodemographischer Kontrollvariablen und po-
tenzieller Gruppenunterschiede zur Baseline-Messung mithilfe einer gemischten zweistufigen Kova-

rianzanalyse ausgewertet.

Ergebnisse

Es konnten signifikante Zusammenhange zwischen der Angehdrigenbelastung und ihrer Einschéat-
zung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat und der Funktionsfahigkeit von Menschen ohne
Lautsprache festgestellt werden. Im Rahmen der langsschnittlichen Studie konnte der positive Ein-
fluss der komplexen UK-Intervention auf die Belastung gezeigt werden: Die Belastung konnte in der

Interventionsgruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe signifikant reduziert werden. Im Rahmen des



qualitativen Teils der Mixed-Methods Studie konnten zahlreiche Stressoren (z. B. mangelndes Wis-
sen zum Umgang mit bestimmten Symptomen), Ressourcen (z. B. starke emotionale Bindung an
die betreute Person) und Coping-Strategien (z. B. detaillierte Organisation des Tagesablaufes) iden-

tifiziert werden.

Diskussion und Fazit

Die pflegebezogene Belastung sollte in zuklnftigen Studien, in welchen Angehdrige von Menschen
ohne Lautsprache als Informant:innen agieren, ausreichend bertcksichtigt werden. Die signifikante
Belastungsreduktion durch eine UK-Intervention unterstreicht den hohen Stellenwert einer gelingen-
den Kommunikation im innerfamiliaren Kontext und fur das Wohlergehen von Angehdérigen, die pfle-
gerische Tatigkeiten leisten. Mithilfe der Einbettung der Ergebnisse in das konzeptuelle Modell der
Belastung von pflegenden Angehérigen nach Liu et al. (2020) sowie der Erstellung eines ICF-Mo-
dells der third-party disability konnte ein ganzheitlicheres Verstandnis der Angehorigensituation ge-
schaffen werden. Im Rahmen der Dissertation konnten neue Erkenntnisse generiert werden, die als
Evidenzbasis flir die Entwicklung von (UK-)Interventionen mit einer ganzheitlichen, systemischen

Sichtweise auf Menschen ohne Lautsprache und ihre Familien dienen kénnen.

Vi



Abstract

Background

Numerous conditions can result in lack of or severely impaired natural speech. The group of people
without natural speech is heterogeneous, but many can benefit from augmentative and alternative
communication (AAC) interventions. The health problems underlying the limited ability to communi-
cate are usually severe, so that these people are often relying on support and/or care from family
members. The situation of informal caregivers of people without natural speech has been little stud-

ied so far.

Aim and research questions

The central aim of the dissertation is to explore the care-related burden of informal caregivers of
people without natural speech and to identify the stressors, resources, and coping strategies specific
to this group. It will further be investigated whether a complex AAC intervention can significantly
reduce caregiver burden. Furthermore, interrelations between caregiver burden and their assess-

ments of the outcomes of people without natural speech will be elicited.

Methodology

Interrelations between caregiver burden and assessment of outcomes of people without natural
speech were investigated in a cross-sectional quantitative observational study. Data from n = 165
informal caregivers were analysed using multiple regressions controlling for sociodemographic char-
acteristics. The influence of the complex AAC intervention on the burden and the elaboration of
stressors, resources, and coping strategies was assessed in a longitudinal intervention study with a
mixed-methods design. Qualitative data were collected in n = 16 interviews with caregivers from the
intervention group and analysed using content-structuring qualitative content analysis. Quantitative
data from n = 88 caregivers in the intervention group and n = 66 caregivers in the control group were
analysed using a mixed two-step analysis of covariance, considering sociodemographic variables

and potential group differences for baseline measurement.

Results

Significant interrelations were found between caregiver burden and their assessments of health-
related quality of life and functioning of people without natural speech. In the longitudinal study, the
positive influence of the complex AAC intervention on burden was demonstrated: burden was signif-
icantly reduced in the intervention group compared to the control group. Within the qualitative part
of the mixed-methods study, numerous stressors (e.g., lack of knowledge on dealing with certain
symptoms), resources (e.g., strong emotional bond with the cared-for person), and coping strategies

(e.g., detailed organisation of the daily routine) could be identified.
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Discussion and conclusion

The care-related burden should be sufficiently addressed in future studies, in which informal care-
givers of people without natural speech act as informants. The significant reduction of burden
through an AAC intervention emphasises the high importance of successful communication in the
intra-family context and for the well-being of family members who perform caregiving activities. With
the embedding of the results into the conceptual model of caregiver burden according to Liu et al.
(2020), as well as with the generation of an ICF model of third-party disability, a more holistic under-
standing of the caregiver situation could be created. Within the framework of the dissertation, new
findings could be generated that can provide an evidence base for the development of (AAC) inter-

ventions with a holistic, systemic view on people without natural speech and their families.
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1. Hintergrund

1. Hintergrund

1.1 Menschen ohne Lautsprache und Unterstiitzte Kommunikation

“The silence of speechlessness is never golden. We all need to communicate and connect with
each other — not just in one way, but also in as many ways possible. It is a basic human need,
a basic human right. And much more than this, it is a basic human power.” (Williams, 2000,
S. 248)

Kommunikation ist ein menschliches Grundbeddrfnis. Die etymologische Betrachtung des Wortes
erlaubt ein ganzheitliches Verstandnis des Begriffes, welches weit Gber den Zweck des Informati-
onsaustausches hinausgeht. Aus dem Lateinischen Ubersetzt bedeutet Kommunikation ,Mitteilung*
(communicatio), ,teilhaben, mitteilen® (communicare), ,gemeinsam“ (communis) (Kluge, 2002). As-
pekte des (Mit)Teilens und der Gemeinschaft sind demnach bereits im Kommunikationsbegriff selbst
verankert und sind wesentliche Elemente von Teilhabe und Selbstbestimmung — auch im Sinne der
ICF, der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (World
Health Organization [WHO], 2001).

Das vierte Axiom von Paul Watzlawick (2016) besagt, dass menschliche Kommunikation sich ana-
loger (non- und paraverbaler) und digitaler (verbaler) Modalitaten bedient. Der hohe Stellenwert der
verbalen (lautsprachlichen sowie schriftlichen) Kommunikation, welche Ubermittlung komplexen
Wissens, logischer Verknupfungen und Negationen erlaubt, ist unumstritten. Aufgrund ihrer Viel-
schichtigkeit ist Kommunikation stark storanfallig — Missverstandnisse und Fehlinterpretationen ge-
hoéren dazu. Menschen, die aufgrund verschiedener angeborener sowie erworbener Ursachen nicht
oder nicht ausreichend auf die verbale Modalitat der Kommunikation zugreifen kdnnen, erleben je-
doch Einschrankungen, die keinesfalls mit ,gewdhnlichen® Stérungen der Kommunikation verglichen
werden kénnen. Kompensatorische Nutzung anderer Kommunikationskanale wie Mimik, Gestik und
Korpersprache, kann die nicht oder nur in Ansatzen vorhandene Lautsprache nicht ausreichend er-
setzen und es besteht die Gefahr, in diversen Lebenskontexten das Grundbediirfnis der Kommuni-
kation und der damit verbundenen Selbstbestimmung nicht zufriedenstellend realisieren zu kénnen.
Die Lautsprache ist, wie bereits oben angeklungen, ein Teil der verbalen Modalitat der Kommunika-
tion, einer der zentralen Begriffe dieser Arbeit und bedarf somit einer, auch wenn nur kurzen, defini-
torischen Auseinandersetzung.

Die Lautsprache ist, nach der linguistischen Definition, die mithilfe von menschlichen Artikulations-
organen wie Kehlkopf, Zunge etc. produzierte Sprache. Kontrastierend kénnen andere Systeme der
verbalen Modalitat betrachtet werden wie z. B. die Schriftsprache oder die Gebardensprache. Die
Lautsprachproduktion ist unmittelbar und eng mit dem héchst komplexen allgemeinen Sprachpro-
duktionsprozess verbunden. Willem Levelt (1989) unterscheidet vier verschiedene Phasen des
Sprachproduktionsprozesses: Konzeptualisierung, Formulierung, Artikulation und Selbst-Uberwa-

chung. Im ersten Schritt wird der Inhalt der zu kommunizierenden Nachricht konzipiert, im zweiten
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Schritt wird dieser Inhalt in eine grammatische Form ,gegossen® — in einem komplexen kognitiven
Prozess werden die notwendigen sprachlichen Bestandteile aus dem mentalen Lexikon abgerufen
und in Phrasen und Satze angeordnet. Erst im dritten Schritt wird die Sprache durch die Vielzahl
aufeinander genau abgestimmter Vorgange verschiedener Muskeln und Organe artikulatorisch ge-
bildet und akustisch wahrnehmbar — die Lautsprache entsteht. Der kognitive Prozess ist an dieser
Stelle jedoch noch nicht abgeschlossen, die verbalisierte Nachricht wird in Hinblick auf die inhaltliche

und grammatische Richtigkeit Gberprtft (Carroll, 2008).

Beeintrachtigungen der (Laut)Sprache und Unterstiitzte Kommunikation

Trotz der stark vereinfachten und kurzen Darstellung des Sprachproduktionsprozesses wird deutlich,
dass Stérungen in verschiedenen Phasen der Lautsprachentstehung auftreten kénnen und sowohl
tiefgehende kognitive Prozesse (Sprachstérungen) als auch die sichtbaren, muskularen Prozesse
(Artikulations- bzw. Sprechstérungen) betreffen kdnnen — Kombinationen sowie (zusatzliche) Sto-
rungen des Sprachverstandnisses sind je nach zugrundeliegender Erkrankung ebenfalls mdglich.
Alternative Strategien, die die Funktion der verbalen Modalitat der Kommunikation bestmdoglich er-
fullen kénnen, kommen zum Einsatz. Kommunikationsformen, die fehlende Lautsprache erganzen
oder ersetzen, sind Gegenstand des internationalen Fachgebietes der Unterstitzten Kommunikation
(UK). Das oberste Ziel der UK ist es, den Menschen durch eine Erweiterung ihrer kommunikativen
Méoglichkeiten zu ermdglichen, sich effizient und effektiv an Interaktionen und Aktivitaten ihrer Wahl
zu beteiligen (Beukelman & Light, 2020). Die padagogisch-therapeutischen Mallnahmen der UK
reichen vom Einsatz kérpereigener Kommunikation, beispielsweise in Form spezieller Gebarden-
systeme, Uber einfache nicht-elektronische Hilfsmittel wie Symbolkarten und Kommunikationsbi-
cher, bis hin zum Einsatz weniger komplexer elektronischer Hilfsmittel (z. B. Taster) und komplexer
elektronischer Hilfsmittel wie Sprachausgabecomputer mit Augensteuerung (Beukelman & Light,
2020). Die Vielzahl der Moglichkeiten der UK spiegelt die Komplexitat der verbalen Kommunikation
und der damit verbundenen vielfaltigen Storungen dieser wider. Zahlreiche Erkrankungen konnen
zu fehlender oder stark beeintrachtigter Lautsprachproduktion fihren. Die erste grobe Unterschei-
dung kann zwischen angeborenen und erworbenen Erkrankungen gemacht werden und, damit stark
zusammenhangend, zwischen Personen, die keine Lautsprache entwickeln konnten, Personen, wel-
che die Lautsprache vor dem Abschluss des Spracherwerbs verloren haben und solchen, die die
Lautsprache vollstandig entwickeln konnten und diese nach Abschluss des Spracherwerbs verloren
haben. Zu angeborenen Ursachen flr fehlende oder stark eingeschrankte Lautsprache kénnen bei-
spielsweise genetische Syndrome wie Down-Syndrom, Angelman-Syndrom oder Prader-Willi-Syn-
drom, aber auch die angeborenen zerebralen Bewegungsstdérungen wie die infantile Zerebralparese
gezahlt werden. Zum Verlust der Lautsprache nach abgeschlossenem Spracherwerb kommt es im
Erwachsenenalter durch Traumata wie beispielsweise Unfalle mit Schadel-Hirn-Trauma als Folge,

durch vaskulare Erkrankungen wie Schlaganfalle oder durch das Fortschreiten von
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neurodegenerativen Erkrankungen wie amyotrophe Lateralsklerose oder multiple Sklerose, im Ver-
lauf welcher sich die Lautsprache zurtickbilden kann (Beukelman & Light, 2020).

Mit der Vielzahl von méglichen zugrundeliegenden Erkrankungen, die zu Stérungen der Lautsprach-
produktion fuhren, kommt eine Vielzahl der moglichen daraus resultierenden — naturlich nicht aus-
schliellich kommunikativen — Behinderungen. An dieser Stelle soll der Behinderungsbegriff definiert
werden, da dieser keinesfalls synonym zum Begriff ,Erkrankung® genutzt werden sollte. Nach der
Definition des § 2 Absatz 1 des Neunten Buches des Sozialgesetzbuches (SGB IX) mit dem Titel

.Rehabilitation und Teilhabe von Menschen mit Behinderungen® sind Menschen mit Behinderungen

.L---] Menschen, die koérperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeeintrachtigungen haben,
die sie in Wechselwirkung mit einstellungs- und umweltbedingten Barrieren an der gleichbe-
rechtigten Teilhabe an der Gesellschaft mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als sechs Mo-
nate hindern kénnen. Eine Beeintrachtigung nach Satz 1 liegt vor, wenn der Kérper- und
Gesundheitszustand von dem flr das Lebensalter typischen Zustand abweicht. Menschen
sind von Behinderung bedroht, wenn eine Beeintrachtigung nach Satz 1 zu erwarten ist.”
(Feldes et al., 2018).

In den meisten Fallen fiihren angeborene sowie erworbene Erkrankungen, die mit fehlender Laut-
sprache assoziiert sind, zu diversen Behinderungen im Sinne der angefuihrten Definition. Aus die-
sem Grund wird im folgenden Verlauf der vorliegenden Arbeit der Ausdruck ,Menschen mit
Behinderungen® genutzt, wobei auch Menschen mit mehreren bzw. komplexen Behinderungen mit-
gemeint sind. Der Begriff ,Menschen ohne Lautsprache® istim Titel der vorliegenden Arbeit enthalten
und soll aus Griinden der besseren Lesbarkeit auch im Folgenden genutzt werden. Da diese Gruppe
jedoch oft auf multimodale Kommunikationsstrategien zurtckgreifen kann — darunter Restlautspra-
che oder Vokalisation, Gestik, Kérper- und Augenbewegungen (Hall et al., 2023) — soll an dieser
Stelle ausdrucklich hervorgehoben werden, dass dieser Terminus keinesfalls dazu anregen soll,
diese Personengruppe mit Stille, Gerduschlosigkeit oder gar Unmundigkeit zu assoziieren. Zu diffe-
renzieren ist auch zwischen dem Begriff ,Menschen ohne Lautsprache®, der sich auf alle Menschen
bezieht, die von Malktnahmen der UK profitieren kdnnten und nichts Gber den Versorgungsstatus
aussagt und dem Begriff ,UK-Nutzer:innen®, der sich ausdricklich auf Menschen ohne Lautsprache
bezieht, die die MalRnahmen der UK bereits nutzen.

Zusammenfassend kann an dieser Stelle festgehalten werden, dass die Diversitat der Gruppe von
Menschen ohne Lautsprache sich aus mehreren Heterogenitatsmerkmalen zusammensetzt. Das
Zusammenspiel dieser Merkmale fuhrt zur Art und Auspragung der kommunikativen Beeintrachti-
gung und als Folge zum Bedarf an (auf diese abgestimmten) UK-MaRnahmen. Die erlduterten He-
terogenitatsmerkmale und der sich daraus ergebende UK-Bedarf sind in der Abbildung 1

zusammengefasst veranschaulicht.



1. Hintergrund

Alter bzw. Position im Angeborene vs.
Spracherwerb erworbene Erkrankung

Zugrundeliegende
Erkrankung und
daraus resultierende
Behinderung(en)

Komorbiditaten und
daraus resultierende
Behinderung(en)

Art und Auspragung der kommunikativen
Beeintrachtigung

Bedarf an MalRnahmen der Unterstiitzten
Kommunikation

Abbildung 1: Heterogenitatsmerkmale der Gruppe von Menschen ohne Lautsprache (eigene Darstellung)

Pravalenz

Aufgrund der dargestellten multifaktoriellen Heterogenitat der Gruppe und als Konsequenz daraus
fehlender valider Datengrundlage, existieren keine verlasslichen Angaben zum Ubergreifenden
UK-Bedarf in Deutschland. Laut einer bundesweiten Erhebung an Schulen mit dem Forderschwer-
punkt kérperliche und motorische Entwicklung im Jahr 2004 von Boenisch (2009) liegt der Anteil von
nichtsprechenden Schiler:innen bei rund 20 %, dabei konnten groRe Unterschiede zwischen den
einzelnen Bundeslandern beobachtet werden. Ergebnisse einer bundeslandweiten Befragung zum
UK-Bedarf an sonderpadagogischen Bildungs- und Beratungszentren in Baden-Wdarttemberg aus
dem Jahr 2016 zeigen, dass von insgesamt 15039 erfassten Schiiler:innen etwa 40 % einen UK-Be-
darf haben. Bei Schiiler:innen mit dem Foérderschwerpunkt kérperlich-motorische Entwicklung liegt
der Anteil bei 49 %, bei Schiler:innen mit dem Férderschwerpunkt geistige Entwicklung bei 37 %
(Grandic et al., 2018).

Auch international sind in der Literatur eher Schatzungen bzw. Angaben zu bestimmten Subgruppen

von Menschen ohne Lautsprache zu finden. Beukelman & Light (2020) schatzen, dass etwa 5
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Millionen Menschen in den USA und etwa 97 Millionen Menschen weltweit entweder schwerwie-
gende Einschrankungen bei der Nutzung der Lautsprache oder keine (verstandliche) Lautsprache
haben. Daten aus Grol3britannien zeigen, dass etwa 0,5 % der britischen Bevoélkerung von UK-Mal}-
nahmen profitieren wirden (Creer et al., 2016). Diese Schatzung basiert auf einem epidemiologi-
schen Ansatz, bei welchem die Pravalenz der wichtigsten medizinischen Ursachen und spezifischen
Symptome, welche in der Regel zu einem UK-Bedarf fihren, aus der Literatur mit Einbezug von
UK-Expert:innenwissen ermittelt wurde. Einer Studie aus Norwegen zufolge haben etwa 31 % der
Kinder mit infantiler Zerebralparese, welche die haufigste korperliche Behinderung bei Kindern ist
(Johnson, 2002), eine kommunikative Beeintrachtigung und etwa 19 % werden als nicht sprechend
eingestuft (Andersen et al., 2010). Etwa 25-30 % der Kinder mit einer Autismus-Spektrum-Stérung
entwickeln entweder keine Lautsprache oder kommunizieren nur minimal verbal (Brignell et al.,
2018).

UK-Versorgungsstrukturen und -ablaufe

Die UK-Versorgungsstrukturen in Deutschland sind recht komplex und heterogen. Vor allem die Zu-
standigkeiten fur die Finanzierung von UK-Hilfsmitteln und -Férderung — und daraus resultierend die
Versorgungspfade — sind nicht eindeutig geklart. Einer der wichtigsten Griinde dafir ist die Tatsa-
che, dass das Fachgebiet der UK zahlreiche Uberschneidungen zu den Bereichen Erziehung und
Bildung aufweist und einige UK-Hilfsmittel nicht eindeutig von Alltagsgegenstanden abgegrenzt wer-
den kdnnen (z. B. Tablets). Mit der Einfihrung des Gesetzes zur Starkung der Teilhabe und Selbst-
bestimmung von Menschen mit Behinderungen (Bundesteilhabegesetz - BTHG) im Jahr 2016
ergaben sich Anderungen in den Sozialgesetzbiichern SGB V und SGB IX und folglich auch Ande-
rungen in der UK-Versorgung und Hilfsmittelbeantragung. Die unklaren Zustandigkeiten konnten
durch die neue Gesetzgebung jedoch nicht beseitigt werden. Eines der wichtigsten Ziele des neuen
Gesetzes ist die Sicherstellung der Leistungen der Teilhabe unabhangig von der Ursache der Be-
eintrachtigung. Der Behinderungsausgleich im Sinne der medizinischen Rehabilitation liegt in der
Verantwortung der Krankenversicherung. Fir die dariberhinausgehenden Leistungen zur Sicher-
stellung der sozialen Teilhabe, z. B. im Rahmen der Freizeit oder Bildung, sind jedoch Jugendhilfe
bzw. die Eingliederungshilfe verantwortlich. Die Krankenkassen sind zwar verpflichtet, UK-Hilfsmittel
zur Verfligung zu stellen, jedoch stellt ein UK-Hilfsmittel allein noch keinen Behinderungsausgleich
dar. Den Schlissel zu einer gelingenden Teilhabe im Sinne der ICF und der neuen Gesetzgebung
bildet erst der erfolgreiche Einsatz des UK-Hilfsmittels im Alltag. Dieser ist ohne eine (technische)
Einweisung, eine linguistische, therapeutische und an die im Kapitel 1.1 individuellen Eigenschaften
und Kompetenzen der Person angepasste Einfihrung in den Gebrauch im Alltag sowie eine Forde-
rung der individuellen Sprachkompetenzen oft nicht mdglich. Es kann somit festgehalten werden,
dass die UK-Versorgung sich zwischen den Zustandigkeitsbereichen der Krankenversicherung, der

medizinischen Rehabilitation und der Bildungseinrichtungen bewegt (Boenisch & Sachse, 2019).
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Ein weiterer wichtiger (und in Deutschland ebenfalls durch ein hohes Mal} an Heterogenitat gekenn-
zeichneter) Aspekt der UK-Versorgung ist die UK-Diagnostik und anschlief’iende Entscheidung fir
ein UK-Hilfsmittel. Arzt:innen sind zwar firr die Ausstellung einer Hilfsmittelverordnung zustandig,
welche im Versorgungsverlauf von der Krankenkasse bzw. dem Medizinischen Dienst genehmigt
oder abgelehnt werden kann, haben jedoch in der Regel keine umfassende Expertise in den kom-
plexen, vielfaltigen und sich stets weiterentwickelnden Mdglichkeiten der UK-MalRnahmen. Diverse
Hilfsmittelfirmen kdénnen (und missen) eine beratende Rolle im Versorgungsprozess einnehmen,
haben dabei jedoch aufgrund der wirtschaftlichen Aspekte klare Interessenskonflikte. An UK-Bera-
tungsstellen kdnnen sich Menschen ohne Lautsprache und ihre Familien fachkundige Unterstiitzung
bei der Wahl einer geeigneten UK-Malinahme holen — diese Beratungsangebote unterliegen in
Deutschland jedoch einer deutlichen Heterogenitat der Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat und
es ist wenig Uber die Qualitat der vielen Beratungsleistungen bekannt. Im Rahmen einer bundeswei-
ten Erhebung an deutschen UK-Beratungsstellen im Jahr 2019 wurden vom Forschungs- und Bera-
tungszentrum fir Unterstltzte Kommunikation der Universitdt zu Koln empirische Daten zum
Angebot und den strukturellen und organisatorischen Rahmenbedingungen an UK-Beratungsstellen
erhoben. Ergebnisse zeigen, dass 47 % der UK-Beratungsstellen im Auftrag eines o6ffentlichen und
20 % eines freien Tragers arbeiten, 18 % gehdren einer GmbH/gGmbH an und ca. 11 % haben eine
Landesschulbehdrde als Trager. 45 % der untersuchten UK-Beratungsstellen sind an eine Schule
angegliedert, 8 % an ein sozialpadiatrisches Zentrum oder an eine andere Einrichtung (z. B. Kinder-
garten, Fruhférderstellen, jeweils <5 %). Auch bei den Zielgruppen sind deutliche Unterschiede zu
erkennen. Alle befragten UK-Beratungsstellen bieten Beratungen fur Schulkinder an, 89 % arbeiten
auch mit Kindern im Vorschulalter. Fur die Zielgruppe der Erwachsenen (56 % der Beratungsstellen)
und Senior:innen (35 % der Beratungsstellen) gibt es deutlich weniger UK-Beratungsangebote. Als
mogliche Grunde fur diese Heterogenitat werden die jeweils kommunal- und landerspezifischen So-
zial- und Schulbestimmungen genannt sowie die regional nicht einheitlichen Auslegungen der jewei-
ligen Gesetze der SGB V und IX (Boenisch & Sachse, 2019). Aktuelle Forschungsergebnisse zur
UK-Versorgung aus anderen Landern wie GroRbritannien und Zypern zeigen, dass die Entschei-
dungsfindung im UK-Kontext nicht nur in Deutschland komplex und oft uneinheitlich ist und dass
insgesamt wenig darlber bekannt ist, wie Praktiker:innen Entscheidungen dazu treffen (Murray et
al., 2019; Theodorou & Pampoulou, 2022).
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1.2 Angehorige und Unterstitzte Kommunikation

,Neben all den didaktischen Ideen und Uberlegungen sind bei diesem Personenkreis die
humanistische und sensible Grundhaltung und das Menschenbild von uns Fachleuten und
Angehdrigen entscheidend. Es geht um die wichtige Frage zum Wert und der Bedeutung des
Individuums und zu einem wirdevollen Umgang im Alltag. Tugenden wie Verstandnis, sich
in den anderen hineinzuversetzen, Zeit, Geduld und Nahe aufzubringen gehoéren fur mich
zwingend zur Forderung und dem Umgang im Alltag mit dieser Personengruppe dazu. Sich
auf die Andersartigkeit und dennoch das verbindende menschliche Sein einzulassen und
neugierig auf das Gegenuber und die gemeinsamen Momente zu sein beinhalten bereits den

ersten Teil einer guten Férderung.” (Hansen, 2019, S. 267)

Laut dem aktuellen Teilhabebericht der Bundesregierung Uber die Lebenslagen von Menschen mit
Beeintrachtigungen sind im Jahr 2019 rund 4,1 Millionen Menschen in Deutschland pflegebedurftig.
Davon leben etwa 3,3 Millionen Menschen in Privathaushalten, wovon ca. 2,1 Millionen allein durch
Angehorige gepflegt werden. Dies entspricht einem Anteil von rund 64 %. Zwischen dem Jahr 2011
und dem Jahr 2019 hat sich die Zahl der in Privathaushalten lebenden pflegebedurftigen Menschen,
die allein durch Angehdrige gepflegt werden, um etwa 79,1 % erhdht (Maetzel et al., 2021). Diese
Tendenz unterstreicht die stets wachsende Notwendigkeit einer genauen Betrachtung der Rolle, der
Situation und der Bedarfe und Bedurfnisse von Angehdrigen von pflegebedurftigen Menschen sowie
der Berlicksichtigung der damit zusammenhangenden Faktoren — sowohl in der Forschung als auch
in der Gesundheitsversorgung.

Wie einleitend beschrieben, liegt einer kommunikativen Beeintrachtigung bzw. dem Bedarf an
UK-MafRnahmen in der Regel eine erhebliche gesundheitliche Beeintrachtigung zugrunde (Beukel-
man & Light, 2020; Boenisch & Sachse, 2019). Menschen ohne Lautsprache sind somit meist auf
umfassende Unterstitzung bzw. Pflege angewiesen, die sowohl von professionellen Pflegediensten
als auch erganzend — oder wie die Zahlen aus dem Teilhabebericht signalisieren — auch ausschlief3-
lich von Angehdrigen geleistet wird. Aufgrund zahlreicher kultureller und sozialpolitischer Unter-
schiede (auch innerhalb Europas) gibt es keine einheitliche Definition von informeller Pflege
(Zigante, 2018). Im Rahmen der vorliegenden Dissertation wird daher eine weit gefasste Definition
in Ubereinstimmung mit der Family Caregiver Alliance (2023) verwendet. Als informelle Pflege wer-
den alle unbezahlten Pflegeleistungen bzw. jegliche Unterstiitzung definiert, die Menschen mit Be-
hinderungen von einer ihnen im Privatleben nahestehenden Person wie z. B. Elternteil oder
Ehepartner:in, erhalten. Entsprechend der im Kapitel 1.1 erlauterten multifaktoriell bedingten Hete-
rogenitat der Gruppe von Menschen ohne Lautsprache kann auch das Ausmal} der Pflege, die ihre
Angehdrigen leisten, stark variieren. Es ist bekannt, dass die Wahrnehmung der Pflege und die Be-
waltigung der damit einhergehenden Herausforderungen nicht ausschlie3lich von objektiven Fakto-
ren wie z. B. dem zeitlichen Umfang der Pflege abhangt, sondern sowohl von Person zu Person (Liu

et al.,, 2020) als auch hinsichtlich verschiedener Merkmale der Angehérigen und der betreuten
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Personen stark variieren kann (Bueno & Chase, 2023; Ghazawy et al., 2020; Suksatan et al., 2022).
In einer Meta-Analyse konnten Loh et al. (2017) zeigen, dass unter Angehdrigen von Schlaganfall-
Uberlebenden eine hohe Pravalenz von depressiven (40,2 %) und Angstsymptomen (21,4 %)
herrscht. Dabei ist die Pravalenz von depressiven Symptomen bei weiblichen Angehoérigen hoher.
Studien zeigen auch, dass Angehérige von Menschen mit Behinderungen sich oft Uber lange Zeit-
raume an die Pflege- und Lebenssituation anpassen, jedoch standig mit wechselnden Herausforde-
rungen in verschiedenen Lebensbereichen konfrontiert sind, welche in hohem Malke von den
Einschrankungen der betreuten Person sowie zahlreichen Kontextfaktoren abhangen (Fairfax et al.,
2019).

Jungste systematische Ubersichtsarbeiten zur Situation pflegender Angehdriger von Menschen mit
chronischen Erkrankungen und Behinderungen, welche oft mit erheblichen kommunikativen Ein-
schrankungen einhergehen, zeigen, dass diese Angehorigen oft eine schlechte gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitat haben, unter Symptomen von Distress, Angstzustinden, depressiver
Symptomatik, kérperlicher und psychischer Belastung sowie unter Verunsicherung und Stigmatisie-
rung leiden (Hlabangana & Hearn, 2020; Ploeg et al., 2017; Yu et al., 2022). Es existiert ebenfalls
Evidenz dazu, dass pflegende Angehdrige zahireiche unerflillte Bedirfnisse in Bezug auf Informati-
onen zur Erkrankung bzw. Behinderung, Koordination der Pflege, Therapiemdglichkeiten und -ent-
scheidungen, finanzielle Hilfen sowie in Bezug auf mogliche Unterstitzungsdienste haben (Brandt
et al., 2022). DarlUber hinaus zeigen die von Dantas et al. (2019) in ihrer qualitativen Metasynthese
berichteten internationalen Ergebnisse, dass Angehdrige von Menschen mit multiplen und komple-
xen Behinderungen erhebliche Einschrankungen bei Aktivitaten, finanzielle Instabilitat sowie Veran-
derungen in den familidaren und sozialen Beziehungen erleben. Trotz der mdglichen vielschichtigen
Schwierigkeiten berichten einige pflegende Angehorige jedoch auch von positiven und erfullenden
Aspekten der Pflege wie z. B. persdnliches Wachstum, Starkung der familiaren Beziehungen, Schar-
fung des Mitgefuhls sowie Verringerung der depressiven Symptomatik (Delle Fave et al., 2017; Ma-
ckenzie & Greenwood, 2012). Conroy et al. (2023) fuhrten eine explorative longitudinale
Beobachtungsstudie zur Belastung und zu wahrgenommenen positiven Aspekten der informellen
Pflege bei Angehdérigen von Menschen mit amyotropher Lateralsklerose durch. Teilnehmende waren
Uberwiegend weiblich und Ehepartnerinnen. Die Anzahl der geleisteten Pflegestunden und die
selbstberichtete Belastung nahmen im Laufe der Zeit erheblich zu, die Lebensqualitat der Angehd-
rigen blieb jedoch stabil. Als positive Aspekte wurden Lebenssinn und persénliche Zufriedenheit
genannt, die in den verschiedenen Phasen der Pflege relativ haufig auftraten. Die Autor:innen ziehen
das Fazit, dass das Zusammenspiel negativer und positiver Faktoren die Erfahrungen der Angeho-
rigen von Menschen mit amyotropher Lateralsklerose maf3geblich beeinflusst. Dabei sei es wichtig,
auch die positiven Aspekte zu erforschen, anzuerkennen und in Interventionen zu berticksichtigen.
In diesem Zusammenhang spielt das Konzept der Resilienz eine wichtige Rolle. In ihrer systemati-
schen Ubersichtsarbeit (iber die psychologische Resilienz bei pflegenden Angehérigen von Men-

schen mit chronischen neurologischen Erkrankungen betonen McKenna et al. (2022), dass unter
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Forschenden noch keine ausreichende Ubereinstimmung dariiber existiert, wie Resilienz theoreti-
siert, konzeptualisiert und gemessen werden sollte. Demnach kann Resilienz als ein komplexes,
vielschichtiges Phanomen beschrieben werden, das weiterer wissenschaftlicher Auseinanderset-
zung und Klarung vor allem dariber bedarf, ob es sich um eine Eigenschaft, einen Prozess oder
eine Mischung aus beidem handelt. Es besteht auRerdem Forschungsbedarf zum fur die Entwick-
lung von Resilienz bestmoglichen Kontext sowie zu kulturibergreifenden Variationen des Phano-
mens. Die Ergebnisse der systematischen Ubersichtarbeit zeigen jedoch, dass Resilienz mit einer
besseren allgemeinen Gesundheit und einem besseren psychischen Wohlbefinden verbunden ist
und zu einer optimalen Stressbewaltigung bei pflegenden Angehdrigen beitragt.

Angehdrige von Menschen ohne Lautsprache Ubernehmen neben der Pflege bzw. Unterstitzung
weitere, mit der Kommunikation der betreuten Person verbundene Aufgaben. Enge Familienmitglie-
der sind in der Regel am besten mit der (sprachlich-kommunikativen) Entwicklung und bestimmten
Komorbiditaten von Menschen ohne Lautsprache vertraut und nehmen deswegen eine besonders
wichtige Rolle im Rahmen der UK-Versorgung ein. Wie einleitend anhand der kurzen Auseinander-
setzung mit etymologischen Aspekten des Kommunikationsbegriffes erlautert, existiert keine Kom-
munikation ohne ein Gegentber. Die Rolle der Kommunikationspartner:innen fir Menschen ohne
Lautsprache zeichnet sich im Vergleich zur Rolle der Kommunikationspartner:innen von lautsprach-
lich kommunizierenden Menschen durch diverse Besonderheiten aus. UK-Nutzer:innen sind in der
Regel in hohem Male auf aktive und reaktionsfahige Kommunikationspartner:innen angewiesen,
welche sich in die kommunikative Interaktion einbringen, die oft multimodalen Signale wahrnehmen,
unterstitzen, interpretieren und somit eine gemeinsame Bedeutung schaffen (Beukelman & Light,
2020; Light et al., 2019). Menschen mit kérperlicher Beeintrachtigung nutzen die Kommunikation
unter anderem oft zur AuBerung von Bedirfnissen, bei welchen sie Unterstiitzung bendtigen, wie z.
B. Nahrungsaufnahme oder Korperhygiene. Sind die Kommunikationspartner:innen nicht in der
Lage, die Interaktion aufrechtzuerhalten bzw. zu deuten und dementsprechend zu handeln, kann
dies erhebliche, weit Uber die Kommunikation hinausgehende Einschrankungen fur die UK-Nut-
zer:innen bedeuten. Folglich hangt auch der Erfolg von UK-Interventionen stark vom Umfeld und
insbesondere von den engsten Bezugspersonen ab (Granlund et al., 2008).

Der Erfolg von UK-MalRnahmen fordert von Angehdrigen das Einnehmen einer aktiven und oft sogar
vermittelnden Rolle. Sie mussen nicht nur selbst oft ganze Gebarden- oder Symbolsysteme erler-
nen, die Bedienung hochkomplexer technischer Gerate beherrschen und die Inhalte der UK-Hilfs-
mittel kontinuierlich an die Fahigkeiten und die (Sprach)Entwicklung der UK-Nutzer:innen anpassen,
sondern agieren oft als Multiplikator:innen und geben das Wissen uber die Kommunikation der Per-
son an relevante Kommunikationspartner:innen in anderen Lebenskontexten weiter, z. B. an Erzie-
her:innen, Physiotherapeut:innen, Lehreriinnen und andere Familienmitglieder, Verwandte und
Freunde (Goldbart & Marshall, 2004; Mikolay, 2015; Romano & Chun, 2018). Die wichtige Rolle von
Angehdrigen im Rahmen der UK-Versorgung und -MaRnahmen wird in der Literatur auch anhand

der ICF unterstrichen. Zachrisson et al. (2002) beschrieben erstmalig die wichtigsten Komponenten
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der damals noch ,jungen“ICF in der UK. Diese Zusammenstellung hebt den Stellenwert des sozialen
Umfeldes und insbesondere der Familie — vor allem in den Domanen Partizipation und Umweltfak-
toren — deutlich hervor. In ihrer Studie untersuchten Raghavendra et al. (2007) die Bedeutung der
ICF fur das UK-Feld — sowohl fir die Forschung, als auch fiir die Praxis. Sie kommen unter anderem
zum Schluss, dass das ICF-Modell die grundlegende Pramisse der UK-Praxis anerkennt: Die Er-
moglichung und Erleichterung von Interaktion und Kommunikation und damit von gesellschaftlicher
und familiarer Teilhabe. Die ICF eroffnet laut den Autor:innen eine neue, erweiterte Sichtweise auf
die UK und erlaubt es der UK-Gemeinschaft, sich fir Malnahmen einzusetzen, welche nicht ,nur®
das Individuum, sondern auch das soziale und kulturelle Umfeld einbeziehen. Des Weiteren bietet

die ICF eine gemeinsame Grundlage fur die Zusammenarbeit von Praktiker:innen und Forschenden.

1.3 Theoretischer Rahmen: Stress und Belastung von pflegenden Angehorigen

Das Transaktionale Stressmodell von Lazarus & Folkman

Die theoretische Annaherung an das in dieser Arbeit zentrale und komplexe Konzept der Belastung
erfordert zunachst eine kurze Auseinandersetzung mit der Genese und Verarbeitung von einer we-
sentlichen Komponente der Belastung — von Stress. Eine der anerkanntesten Theorien zu Stress-
entstehung und Anpassung, die unter anderem auch haufig zu Erforschung der Belastung von An-
gehorigen von Menschen mit Beeintrachtigungen genutzt wird (Lee & Song, 2022; Wen et al., 2021),
ist das Transaktionale Stressmodell von Lazarus & Folkman (1984, 1987).

Das Modell erklart Stressreaktionen durch zwei wesentliche Prozesse — die kognitive Bewertung
und die Bewaltigung (Coping). Bei der kognitiven Bewertung wird ein zunachst neutraler Umweltreiz,
ein Stressor, als positiv, gefahrlich oder irrelevant eingestuft. Wird ein Stressor als gefahrlich einge-
stuft, erfolgt eine sekundare Bewertung, bei der die Verfugbarkeit von Ressourcen zur Bewaltigung
des Stressors beurteilt wird. Sind entsprechende Ressourcen vorhanden, kann die Entstehung von
Stress vermieden werden, sind diese nicht vorhanden, wird eine Stressreaktion ausgeldst. Daraufhin
folgen emotionsorientierte und problemorientierte Bewaltigungsstrategien, welche in hohem Male
von der jeweiligen Situation, aber auch von Personlichkeitsmerkmalen und Kognition der Person
abhangig sind. Bei problemorientiertem Coping wird versucht, eine als stressvoll eingestufte Situa-
tion durch aktive Konfrontation und problemlésende Handlungen wie z. B. Informationssuche oder
Fragen nach Hilfestellung zu bewaltigen. Das emotionsfokussierte Coping ist hingegen darauf aus-
gerichtet, durch die Stressreaktion entstandene negative Gefiihle zu reduzieren oder zu eliminieren,
z. B. durch Vermeidung oder Relativieren. Nach dem Anwenden der Bewaltigungsstrategien wird
der Stressor neubewertet und es folgen, falls erforderlich, weitere Bewaltigungsbemuhungen (Folk-

man et al., 1986). Die Abbildung 2 stellt den dargestellten Ablauf schematisch dar.
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Abbildung 2: Das Transaktionale Stressmodell von Lazarus & Folkman (eigene Darstellung in Anlehnung an
Lazarus & Folkman, 1984, 1987)

Es kann also festgehalten werden, dass das Modell von Lazarus & Folkman (1984, 1987) die Ent-
stehung von Stress nicht lediglich auf die Reizmerkmale zurtickfihrt, sondern von einem hochkom-
plexen aufeinander aufbauenden Wechselbeziehungsprozess zwischen der auslésenden Situation
und der jeweiligen Person ausgeht. Daraus ergibt sich der im Namen enthaltene transaktionale As-
pekt des Modells — zwischen dem Stressor und der Reaktion darauf findet ein Bewertungsprozess
mit ggf. mehreren Bewertungsschleifen statt.

Greenwell et al. (2015) formulieren in der Schlussfolgerung ihrer systematischen Ubersichtsarbeit
zur Belastung von Angehdrigen von Menschen mit Morbus Parkinson einen Appell an die For-
schung, zukiinftige Studien in diesem Bereich auf psychologischen Theorien aufzubauen, um ein
besseres Verstandnis der Mechanismen hinter der Stressgenese und -bewaltigung von pflegenden
Angehdrigen zu erlangen. Diesem Appell folgend dient das Transaktionale Stressmodell im Rahmen
des Promotionsprojektes der Identifizierung und Untersuchung von Stressoren’, Ressourcen und
Bewaltigungsstrategien von Angehdrigen von Menschen ohne Lautsprache und bildet, wie in den
folgenden Kapiteln beschrieben wird, einen wichtigen strukturierenden Rahmen fir die qualitative

Datenerhebung und -auswertung.

"Im weiteren Verlauf der Promotionsarbeit wird der Begriff "Stressor" nicht im Sinne eines neutralen Umwelt-
reizes vor der Bewertungsphase, sondern im Sinne eines bereits als gefahrlich eingestuften Reizes, welcher
zum Erleben von Stress fiihrt, verwendet.

11
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Belastung von pflegenden Angehérigen

Pearlin & Skaff (1995) vergleichen die Belastung von pflegenden Angehérigen mit einem schwer-
wiegenden und anhaltenden Stressor. Auch wenn dieser Vergleich auf den ersten Blick eine syno-
nyme Verwendung von Begriffen ,Stressor und ,Belastung® nahelegen kdnnte, implizieren die darin
enthaltenen Attribute ,schwerwiegend® und ,anhaltend®, dass diese keinesfalls gleichgesetzt werden
kénnen und dass dem Konzept Belastung weitere Merkmale zugeschrieben werden, welche Uber
die eines Stressors hinausgehen.

Trotz wachsender Bedeutung des Themas Angehdérigenbelastung in der Forschung und dem damit
verbundenen Anstieg an Studien, vor allem im Bereich der Demenzforschung, existiert kein etablier-
tes theoretisches Modell der Belastung und Anpassung von pflegenden Angehdrigen (Greenwell et
al., 2015). Ebenfalls ist das Konzept der Belastung von (pflegenden) Angehdrigen nicht klar definiert,
in der Literatur kann die Verwendung zahlreicher synonym eingesetzter Begriffe bzw. Konzepte wie
Lotress”, ,Problem*“ und ,negative Auswirkungen® beobachtet werden, was einen eindeutigen Man-
gel an Verstandnis fur das Konzept widerspiegelt (Pinquart & Sérensen, 2003).

Mit dem Ziel der Beseitigung der in der Literatur vorherrschenden Unklarheiten zu diesem Thema,
haben Liu et al. (2020) eine Analyse des Konzeptes Belastung pflegender Angehdriger durchgefihrt.
Bei einem Konzept handelt es sich um die kleinste Einheit einer Theorie — eine Verbindung von zwei
und mehr Konzepten kann als eine These bezeichnet werden, eine Theorie ist folglich die Verbin-
dung zweier oder mehrerer Thesen (Walker & Avant, 2019). Eine Konzeptanalyse soll dazu beitra-
gen, die Mehrdeutigkeit des Konzeptes zu reduzieren und somit seine Definition zu klaren. Das in
dieser Konzeptanalyse entwickelte Modell wird im Rahmen der Promotionsarbeit als eine wichtige
theoretische Komponente verwendet, soll der Einordnung und der Interpretation der Studienergeb-
nisse dienen und bedarf aus diesem Grund ndherer inhaltlicher Auseinandersetzung.

Die Autor:innen orientieren sich bei der Konzeptbildung an dem Framework von Walker & Avant
(2019). Das Vorgehen umfasst acht Schritte 1) Auswahl eines Phanomens 2) Festlegung des
Ziels/der Ziele der Analyse 3) Recherche zu Begriffsverwendungen und Identifizierung des Ge-
brauchs des Begriffes eines Phanomens 4) Bestimmung der Charakteristika des Phanomens 5)
Konstruktion eines Modellfalls 6) Konstruktion von zusatzlichen Fallen (z. B. Grenzfall, verwandter
Fall) 7) Bestimmung von Ursachen/Voraussetzungen und Folgen und 8) Bestimmung empirischer
Referenzen. Der vierte Schritt, die Bestimmung der Charakteristika des Phadnomens kann als der
wichtigste Aspekt einer Konzeptanalyse betrachtet werden. Charakteristika sind in diesem Kontext
Merkmale des untersuchten Phanomens, die wiederholt in der Literatur auftauchen, somit die ent-
scheidenden Eigenschaften des Konzeptes sind und folglich Teil der Definition werden. Die drei von
Liu et al. (2020) identifizierten Charakteristika der Belastung von pflegenden Angehérigen sind
Selbstwahrnehmung (,self-perception®), Multidimensionalitat (,multifaceted strain®) und Zeitver-
lauf (,over time*). Auf der Grundlage der Konzeptanalyse kann die Belastung von pflegenden An-

gehdrigen nach Liu et al. (2020) also folgendermalen definiert werden:
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1. Hintergrund

“[...] level of multifaceted [Multidimensionalitat] strain perceived [Selbstwahrnehmung] by
the caregiver from caring for a family member and/or loved one over time [Zeitverlauf].” (S.
442)

Bei dem Charakteristikum Selbstwahrnehmung handelt es sich um die subjektive Wahrnehmung
des Erlebten — die persénlichen Erfahrungen als pflegende Person werden fortlaufend reflektiert und
subjektiv bewertet. Obwonhl in der Literatur nicht ausschlie3lich von subjektiver, sondern auch von
objektiver Wahrnehmung der geleisteten Pflege und der damit verbundenen Erfahrungen gespro-
chen wird, kommen die Autor:innen im Rahmen der Konzeptanalyse zum Schluss, dass der Selbst-
wahrnehmung der Angehdérigen mehr Gewicht zugeschrieben werden sollte. Dieses aus der
Literatur elaborierte Merkmal des Konzeptes Belastung entspricht auch der oben dargestellten Auf-
fassung von Stress nach Lazarus & Folkman (1984, 1987), in welcher dem individuellen Bewer-
tungs- und Bewaltigungsprozess eine entscheidend grolie Bedeutung bei der Entstehung von Stress
zugeschrieben wird.

Unter Multidimensionalitat wird im Rahmen der Konzeptanalyse der Facettenreichtum der poten-
ziell negativen Auswirkungen der informellen Pflege auf Angehorige verstanden. Das Spektrum die-
ser Auswirkungen ist, wie im Kapitel 1.2 dargestellt, breit und kann sowohl gesundheitliche,
psychische, emotionale als auch soziale und finanzielle Aspekte umfassen. Unter dem drittem Cha-
rakteristikum Zeitverlauf werden von Liu et al. (2020) die nicht statischen Eigenschaften der Belas-
tung zusammengefasst. Abhangig von zahlreichen Faktoren wie z. B. Unterstitzung von anderen
Familienmitgliedern oder Veranderungen des gesundheitlichen Zustandes der betreuten Person
kann das Ausmal der Belastung im Zeitverlauf dynamisch variieren (Connors et al., 2020; Lee et
al., 2018; Pont et al., 2020). Auch bei dem Transaktionalen Stressmodell von Lazarus & Folkman
(1984, 1987) spielt der Zeitfaktor eine entscheidende Rolle. Die Entstehung von Stress wird nicht
als ein einmalig stattfindendes, starres Ereignis verstanden, sondern vielmehr als eine Kette von
kognitiven Prozessen und impliziert eine gewisse Dynamik der stets neubewerteten Situation — ab-
hangig von vorhandenen Ressourcen sowie von gewahlten Coping-Strategien.

Vorlaufer sind Ereignisse, die vor dem Auftreten des untersuchten Konzeptes stattfinden (Walker &
Avant, 2019). Nach Liu et al. (2020) sind die wichtigsten identifizierten Vorlaufer flir Belastung von
pflegenden Angehdrigen unzureichende finanzielle Ressourcen, Konflikte der mehrfachen Verant-
wortung sowie Mangel an sozialen Aktivitaten. Folgen sind die aus der Literatur abgeleiteten Ereig-
nisse, die sich aus dem untersuchten Konzept ergeben (Walker & Avant, 2019). Zu den Folgen der
Belastung von Angehorigen gehdren nach Liu et al. (2020) die Verringerung der Pflegeleistungen,
der (eigenen) Lebensqualitdt sowie eine Verschlechterung der physischen und psychischen Ge-

sundheit. In der Abbildung 3 wird das entwickelte Konzept zusammenfassend dargestellt.
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Vorlaufer Folgen

Belastung
* Unzureichende finanzielle Ressourcen — » von pflegenden —
» Konflikt der mehrfachen Verantwortung
+ Mangel an sozialen Aktivitaten

= Verringerung der Pflegeleistungen

» Verringerung der Lebensqualitat
Angehbrigen * Verschlechterung der physischen und
psychischen Gesundheit

Charakteristika
» Selbstwahrnehmung

» Multidimensionalitat
» Zeitverlauf

Abbildung 3: Konzeptuelles Modell der Belastung von pflegenden Angehdrigen nach Liu et al. (2020), eigene
Darstellung nach Ubersetzung

1.4 Versorgungsforschung bei Menschen mit Behinderungen und third-party
disability

Das Ausmal der Krankheitslast hat weltweit zugenommen, da immer mehr Menschen an einem
breiten Spektrum von Erkrankungen leiden. In der Studie “Global Burden of Disease 2017“ zeigen
weltweite Trends eine deutliche Erhéhung der Uberlebensrate fir mehrere zuvor lebensbedrohliche
Erkrankungen durch neue erfolgreiche Behandlungen (GBD 2017 DALYs and HALE Collaborators,
2018; GBD 2017 Disease and Injury Incidence and Prevalence Collaborators, 2018). Wahrend ei-
nige Menschen vollstandig genesen, leben andere lange mit Erkrankungen, die ihre Funktionsfahig-
keit in irgendeiner Weise einschranken — die Pravalenz von Funktionseinschrankungen und
Behinderungen nimmt weltweit zu: “Globally, the total burden of disability increased by 52 % between
1990 and 2017.” (Institute for Health Metrics and Evaluation (IHME), 2018, S. 12). Diese Tendenz
kann auch national beobachtet werden. Im Jahr 2009 lebten in Deutschland insgesamt 11,97 Millio-
nen Menschen mit Beeintrachtigungen, bis zum Jahr 2017 stieg diese Zahl auf 13,04 Millionen an.
Diese Entwicklung bedeutet einen Zuwachs von 9 %. Zu Menschen mit Beeintrachtigungen werden
laut dem Teilhabebericht Menschen mit einer anerkannten Schwerbehinderung (Grad der Behinde-
rung von mindestens 50), Menschen mit einer anerkannten Behinderung und einem Grad der Be-
hinderung unter 50 sowie chronisch kranke Menschen ohne eine anerkannte Behinderung gezahit
(Maetzel et al., 2021).

Im Jahr 2009 hat die Bundesrepublik Deutschland das Ubereinkommen tber die Rechte von Men-
schen mit Behinderungen (UN-Behindertenrechtskonvention - UN-BRK) unterschrieben. Die Ver-
pflichtung, die in der UN-BRK beschriebenen Rechte von Menschen mit Behinderungen zu
gewahrleisten bzw. auf diese Gewahrleistung hinzuwirken hat zahlreiche Veranderungen hinsicht-
lich der Anforderungen an die Forschung und die (Gesundheits)Politik fir Menschen mit Behinde-

rungen angestofden — mit dem ubergeordneten Ziel der Verbesserung ihrer Teilhabe. Dabei wird der
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hohe Stellenwert der Familie und der Angehdrigen von Menschen mit Behinderungen bereits in der
Praambel der UN-BRK hervorgehoben:

»---[...] in der Uberzeugung, dass die Familie die natlrliche Kernzelle der Gesellschaft ist
und Anspruch auf Schutz durch Gesellschaft und Staat hat und dass Menschen mit Behin-
derungen und ihre Familienangehérigen den erforderlichen Schutz und die notwendige Un-
terstiitzung erhalten sollen, um es den Familien zu ermdglichen, zum vollen und
gleichberechtigten Genuss der Rechte der Menschen mit Behinderungen beizutragen [...].
(Beauftragter der Bundesregierung flr die Belange von Menschen mit Behinderungen, 2018,
S.7)

Das Thema der Promotion kann dem Forschungsfeld der Versorgungsforschung bei Menschen mit
Behinderungen zugeordnet werden — einem, wie die skizzierten internationalen und nationalen Ent-
wicklungen deutlich machen, an Relevanz gewinnenden und wachsenden Feld der Versorgungsfor-
schung. Die Familie als eine der Forschungsdomanen der Versorgungsforschung wird erstmalig in
der Definition von Lohr & Steinwachs (2002) aufgefiihrt, welche auch im deutschsprachigen Raum

im Lehrbuch Versorgungsforschung von Pfaff et al. (2017) aufgenommen wird:

“Health services research is the multidisciplinary field of scientific investigation that studies
how social factors, financing systems, organizational structures and processes, health tech-
nologies, and personal behaviors affect access to health care, the quality and cost of health
care, and ultimately our health and well-being. Its research domains are individuals, families,

organizations, institutions, communities, and populations.” (S. 12)

The International Classification of Functioning, Disability and Health

Zur Vereinheitlichung der Terminologie im Rahmen des Diskurses rund um die Beschreibung der
funktionalen Gesundheit, der Behinderung und des relevanten Kontextes einer Person wird in der
Regel die Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (The
International Classification of Functioning, Disability and Health, ICF) genutzt. Die ICF ist eine Klas-
sifikation der Weltgesundheitsorganisation (World Health Organization [WHO], 2001, 2013) und fin-
det disziplin- und landerlibergreifend Anwendung — sowohl in der Praxis als auch in der Forschung.
Das Ubergeordnete Ziel ist dabei die systematische Erfassung von multidimensionalen Folgen einer
Erkrankung unter Beachtung wichtiger Umgebungsfaktoren und mittels Verwendung standardisier-
ter Sprache. Die deutsche Sozialgesetzgebung, vor allem das Neunte Buch des Sozialgesetzbuches
(SGB 1X) ,Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen® (Feldes et al., 2018), ist in einem
hohen Male durch die Vorlaufer der ICF gepragt, vor allem durch die ICIDH — ,International Classi-
fication of Impairments, Disabilities and Handicaps® (Bundesinstitut fur Arzneimittel und Medizinpro-

dukte, 2023a). Eine weitere wichtige Verankerung der ICF findet in der Richtlinie des Gemeinsamen
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Bundesausschusses Uber Leistungen zur medizinischen Rehabilitation (Rehabilitations-Richtlinie,
2004) und dem Gesetz zur Starkung der Teilhabe und Selbstbestimmung von Menschen mit Behin-
derungen (Bundesteilhabegesetz, 2016) statt. In Deutschland beschaftigen sich zahlreiche For-
schungsprojekte mit der Anwendung und Weiterentwicklung der ICF (Bundesinstitut fir Arzneimittel
und Medizinprodukte, 2023b). Die Abbildung 4 stellt die Wechselwirkungen zwischen den Kompo-

nenten der ICF dar.

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstérung oder Krankheit)

i
' , '

Karperfunktionen PN Aktivitaten — | Partizipation
und -strukturen [Teilhabe]
¥ ¥
Umweltfaktoren Personenbezogene
Faktoren

Abbildung 4: Wechselwirkungen zwischen den Komponenten der ICF (2001)

In ihrer systematischen Ubersichtsarbeit, in welcher die ICF als theoretischer Bezugsrahmen genutzt
wird, kommen Moorcroft et al. (2019) zum Ergebnis, dass sowohl die Versorgung mit als auch die
Nutzung von UK-MalRnahmen von personlichen und Umweltfaktoren sowie Merkmalen der Korper-
funktionen der UK-Nutzer:innen beeinflusst werden. Dabei wurden die meisten Barrieren und for-
derlichen Faktoren im Bereich der Umweltfaktoren innerhalb der ICF identifiziert. Unter anderem
spielen Einstellungen enger Bezugspersonen zur UK und Unterstitzung durch Angehorige eine
wichtige Rolle. Trotz dieser Erkenntnisse sowie der im Kapitel 1.2 beschriebenen facettenreichen
Rolle der Angehdrigen von Menschen ohne Lautsprache, wurde die Situation dieser Gruppe bislang
nicht ausreichend beleuchtet und noch nicht aus der ICF-Perspektive untersucht. Im Folgenden wird
das Konzept der sogenannten third-party disability dargestellt und erlautert, mit welchem diese For-

schungsliicke im Rahmen der vorliegenden Dissertation adressiert werden soll.

Third-party disability

Wie in Kapitel 1.2 erlautert, spielen Angehoérige von Menschen ohne Lautsprache nicht nur im Rah-
men der UK-Versorgung eine wichtige Rolle, sondern in der Regel auch darlber hinaus und leisten
aufgrund oft komplexer, dem Lautsprachverlust zugrundeliegender Behinderungen, Pflege bzw. Un-
terstlitzung in vielen Lebensbereichen. Die Unterstiitzung durch Angehorige kann fir Menschen mit
Beeintrachtigungen einen relevanten Umweltfaktor im Sinne der ICF darstellen (Nund et al., 2014).
Gleichzeitig kdnnen die Beeintrachtigung(en) der betreuten Person, die kommunikativen Einschran-
kungen sowie die damit verbundenen pflegerischen und unterstitzenden Aktivitaten auch die Ange-

horigen und ihre Lebensrealitat beeinflussen. Die WHO (2001) bezeichnet dieses Phanomen im
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2. Ziele und Fragestellungen

ICF-Handbuch als third-party disability (Deutsch: ,Behinderung Dritter*) und definiert es als eines

der zukinftigen Forschungs- und Anwendungsbereiche:

» 1 he possible future directions for development and application of ICF [...]: study of disability and
functioning of family members (e.g. a study of third-party disability due to the health condition of
significant others) [...].“ (S. 251)

Im Sinne der Beschreibung der third-party disability wurde die ICF bereits in Studien mit Ehepart-
ner:innen von alteren Menschen mit einer Horbeeintrachtigung (Grenness et al., 2016; Hickson &
Scarinci, 2007; Scarinci et al., 2009), mit Angehdrigen von Menschen mit Aphasie (Grawburg et al.,
2013, 2014), mit Angehdrigen von Menschen mit anhaltenden Gleichgewichtsstérungen (Story et
al., 2021), mit Angehdrigen von Menschen mit Morbus Parkinson (Mach et al., 2019) sowie mit An-
gehdrigen von Menschen mit Schluckstérungen (Coutts & Sayed, 2023; Mayre-Chilton et al., 2011;
Patterson et al., 2013; Penner et al., 2012) und Menschen mit einem Cochlea-Implantat (Vélter et
al., 2022) eingesetzt. In allen Studien konnte demonstriert werden, dass das jeweilige Gesundheits-
problem der betreuten Personen sowie die damit verbundene Pflege/Betreuung einen negativen
Einfluss auf das Wohlergehen und die Teilhabe von pflegenden Angehdérigen haben kann. Bei der
Untersuchung der third-party disability wird eine Erganzung des in der Abbildung 4 dargestellten
Modells um die identischen Komponenten der ICF, jedoch aus der Perspektive der jeweiligen Ange-
hdrigen angestrebt. In den erwahnten Studien werden die Einschrankungen auf der Ebene der Funk-
tionsfahigkeit und Behinderung der Person mit einer gesundheitlichen Beeintrachtigung als ein
Umweltfaktor im ICF-Modell der Angehorigen eingeordnet, welcher wiederum Einflusse auf die
Ebene der Funktionsfahigkeit und Behinderung der Angehdrigen haben kann. In der Gruppe von
Angehdrigen von Menschen ohne Lautsprache wurde die third-party disability nach bestem Wissen

der Autorin bislang nicht untersucht.

2. Ziele und Fragestellungen

Im Fokus der vorliegenden Arbeit steht eine bislang wenig untersuchte Gruppe — Angehdrige von
Menschen ohne Lautsprache. Trotz der dargestellten Heterogenitat der Gruppe von Menschen ohne
Lautsprache stellt die Erforschung der Situation ihrer Angehdrigen ein sowohl fir die Forschung als
auch flr die Versorgungspraxis und Planung von Interventionen relevantes Thema dar. Als ein Uber-
geordneter und der Heterogenitat entgegenwirkender Grund hierfir kann der im theoretischen Teil
der Arbeit nun aus vielen Perspektiven beschriebene hohe Stellenwert der zwischenmenschlichen
Kommunikation fiir die Selbstbestimmung und Teilhabe angesehen werden. Menschen ohne Laut-
sprache und ihre Angehdérigen haben in der Regel Kontakt zu diversen therapeutischen Gesund-
heitsfachkraften, Arzt:innen sowie Mitarbeitenden von Bildungs- bzw. Arbeitseinrichtungen. Das

Thema Kommunikation steht mit diesen an der Versorgung beteiligten Berufsgruppen oftmals im
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Vordergrund. Ein besseres Verstandnis der Angehdérigensituation durch die involvierten Stakeholder
sowie die damit verbundene Sensibilisierung flr Bedarfe und BedUrfnisse dieser Gruppe kénnten zu
einer ganzheitlicheren Sicht auf betroffene Familien und somit zur Verbesserung der Versorgung
und der allgemeinen Teilhabe beitragen.

Die Tatsache, dass kommunikative Einschrankungen in der Regel zu deutlich limitierten Mdglichkei-
ten fr Menschen ohne Lautsprache flhren, selbst an der Forschung zu ihren Bedarfen und Bedurf-
nissen und ihrer Lebenssituation zu partizipieren, stellt einen weiteren wichtigen Grund flir das
Adressieren ihrer Angehdérigen im Rahmen der vorliegenden Dissertation dar. Diese werden im Rah-
men der (Versorgungs)Forschung haufig stellvertretend zu bestimmten Fragestellungen befragt. Um
mogliche Verzerrungen durch diese stellvertretende Bewertung hochrelevanter Outcomes wie Le-
bensqualitat oder Funktionsfahigkeit bestmdglich berticksichtigen zu kdnnen, ist es von Bedeutung,
mogliche Zusammenhange zwischen der Angehorigenbelastung und der Einschatzung der Outco-
mes zu erforschen.

Als zentrales Ziel des Promotionsprojektes kann somit die Erforschung der pflegebezogenen Belas-
tung sowie die Identifizierung der fir diese Gruppe spezifischen Stressoren, Ressourcen und Co-
ping-Strategien in Anlehnung an das Transaktionale Stressmodell von Lazarus & Folkman (1984,
1987) formuliert werden. Die Erforschung der Angehdrigensituation soll erste Ansatzpunkte flir ganz-
heitliche Interventionen liefern, mit welchen sowohl UK-Nutzer:innen als auch ihre Angehdérigen un-
terstltzt werden kénnen. An dieses Ubergeordnete Ziel sind zwei weitere Vorhaben geknlpft. Zum
einen soll die Belastung von Angehdrigen in einer l1angsschnittlichen Perspektive und im Zusam-
menhang mit einer komplexen, jedoch nicht speziell auf die Bedarfe und Bedrfnisse der Angehdri-
gen zugeschnittenen Intervention im UK-Bereich untersucht werden. Zum anderen sollen
Zusammenhange zwischen der pflegebezogenen Belastung und den von Angehdrigen eingeschatz-
ten Outcomes von Menschen ohne Lautsprache (pragmatische Kommunikationsfahigkeit, gesund-
heitsbezogene Lebensqualitat und Funktionsfahigkeit) untersucht werden, um diesen potenziell
bedeutsamen Faktor in zukunftigen Studien mit Proxy-Designs fundiert berlcksichtigen zu konnen.
Die Abbildung 5 veranschaulicht und fasst die drei Vorhaben des Promotionsprojektes zusammen.
Sie verdeutlicht zudem die Zuordnung der jeweiligen Ziele zu den publizierten Studien. Wie erlautert,
wurde das zentrale Vorhaben der Arbeit — die Untersuchung der Belastung — in beiden Publikationen
adressiert, in der ersten Publikation aggregiert quantitativ im Rahmen einer querschnittlichen Be-
obachtungsstudie und in der zweiten Publikation sowohl aus einer quantitativen langsschnittlichen

Perspektive als auch querschnittlich qualitativ.
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Einschatzung der Outcomes von
Menschen ohne Lautsprache
durch Angehdrige

1. Publikation

F?tressoren Untersuchung der Situation
essourcen von Angehdrigen
Coping-Strategien ¢ .

2. Publikation

Komplexe UK-Intervention

Abbildung 5: Schematische Darstellung der drei Ziele des Promotionsprojektes

Im Rahmen der Dissertation wird demnach folgenden drei Fragestellungen nachgegangen:

1. Welche sind die spezifischen Stressoren, Ressourcen und Coping-Strategien von Angehori-

gen von Menschen ohne Lautsprache?

2. Kann eine komplexe Intervention im UK-Bereich, die nicht primar auf die Bedarfe und Be-
durfnisse von Angehdrigen ausgerichtet ist, die Belastung in der Interventionsgruppe im Ver-

gleich zur Kontrollgruppe signifikant reduzieren?

3. Bestehen Zusammenhange zwischen der pflegebezogenen Belastung von Angehorigen von
Menschen ohne Lautsprache und ihren Einschatzungen der Outcomes (pragmatische Kom-
munikationsfahigkeit, gesundheitsbezogene Lebensqualitdt und Funktionsfahigkeit) von

Menschen ohne Lautsprache?

Abhangig von den Ergebnissen einer quasi-experimentellen Interventionsstudie (Forschungsfrage
2), zielt der qualitative Teil der Dissertation (Forschungsfrage 1) unter anderem auch darauf ab, ein
besseres Verstandnis dafur zu erlangen, wie die komplexe Intervention die Belastung der Angeho-

rigen beeinflusst. Hier kdnnen zwei mégliche Ziele formuliert werden:

a. Sollte die Intervention die Belastung der Angehdrigen signifikant reduzieren, kdnnen die qua-

litativen Daten Einblicke in die Wirkmechanismen der Intervention bieten.

b. Sollte die Intervention die Belastung der Angehérigen nicht signifikant reduzieren, kénnen
die qualitativen Daten mdgliche Griinde flr die Nicht-Wirksamkeit aufzeigen, um in Zukunft

eine bessere Passung der (UK-)Interventionen fir diese Gruppe zu ermdglichen.
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3. Publikationen der kumulativen Dissertation

Im Folgenden werden Methoden sowie Ergebnisse der im Rahmen der vorliegenden Dissertation
durchgefuhrten und publizierten Studien vorgestellt. Zur Beantwortung der formulierten Fragestel-
lungen wurden sowohl quantitative als auch qualitative Daten in zwei unterschiedlichen Studiende-
signs erhoben und ausgewertet. Die Darstellung in einem héheren Detailgrad ist in der jeweiligen
Publikation zu finden. Fur beide Studien liegt ein positives Votum der Medizinischen Ethikkommis-
sion der Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg vor (2017-137).

3.1 Komplexe Intervention in der UK-Versorgung in Deutschland: Studienpro-

tokoll einer Evaluationsstudie mit kontrolliertem Mixed-Methods Design

Zinkevich, A.*, Uthoff, S. A. K.*, Boenisch, J., Sachse, S. K., Bernasconi, T., & Ansmann, L.
(2019). Complex intervention in augmentative and alternative communication (AAC) care in Ger-
many: A study protocol of an evaluation study with a controlled mixed-methods design, BMJ
Open, 9 (8), Article e029469. http://dx.doi.org/10.1136/bmjopen-2019-029469

*geteilte Erstautorenschaft

Die Datenerhebung der Studien der Dissertation fand im Rahmen des vom Innovationsfonds des
Gemeinsamen Bundesausschusses geférderten Forschungsprojekts "MUK - Erweiterung des Se-
lektivvertrags zu MaRnahmen der Unterstiutzten Kommunikation" statt (Forderkennzeichen:
01NVF17019).

Obwohl im Rahmen der Dissertation Forschungsfragen und Erhebungsmethoden unabhangig von
Projektzielen entwickelt und eingesetzt worden sind, stellt das Verstandnis der Ubergreifenden Me-
thodik des Projektes sowie vor allem der komplexen Intervention eine wichtige Voraussetzung fur
die Erlauterung der veroffentlichten Publikationen dar. Aus diesem Grund wird das MUK-Projekt im
Folgenden in Kirze dargestellt.

Wie einleitend erlautert, kénnen Menschen ohne Lautsprache vielfaltige und oft komplexe Bedarfe
hinsichtlich der Versorgung mit UK-Hilfsmitteln haben. Die UK-Versorgungskette in Deutschland be-
steht, vereinfacht dargestellt, aus einer arztlichen Empfehlung und Verschreibung eines UK-Hilfs-
mittels, der Genehmigung durch die Krankenkasse (ggf. unter Beteiligung des Medizinischen
Dienstes) sowie der Auslieferung und Anleitung durch die zustandige Hilfsmittelfirma. Dieser Ver-
sorgungsablauf weist laut Studien mehrere Schwachstellen bzw. Probleme auf, und zwar: Fehlende
rechtlich verbindliche Regelungen, fehlende Qualifikationen in verschiedenen Berufsgruppen, die
am Versorgungsprozess beteiligt sind, unzureichende Qualitat der Versorgung (z. B. unsachgemafle
Verordnung und Verwendung von UK-Hilfsmitteln), fehlende Nachsorge sowie fehlende Richtlinien
fur den Versorgungsprozess und damit verbunden grof3e regionale Unterschiede in der Leistungs-
erbringung (Boenisch, 2009; Boenisch & Kamps, 2017; Boenisch & Schéafer, 2016; Uthoff et al.,
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2021). Zur Verbesserung der Versorgungsqualitat wurde im Jahr 2011 ein Selektivvertrag nach § 33
i.V. mit § 43 Abs. 1, Nr. 1 SGB V zwischen der Krankenkasse AOK Rheinland/Hamburg und dem
Forschungs- und Beratungszentrum fir Unterstiitzte Kommunikation der Universitat zu Kéin ge-
schlossen. Das uUbergeordnete Ziel des Selektivvertrages war die Etablierung einer qualifizierten und
unabhangigen UK-Diagnostik und -Beratung durch UK-Expert:innen mit anschlieRender fachlich fun-
dierter Hilfsmittelempfehlung. Die genannten Versorgungsliicken konnten durch den Selektivvertrag
jedoch nur bedingt adressiert werden, da dieser keine Nachsorge vorsieht. Somit bestand weiterhin
ein Versorgungsabbruch nach der Hilfsmittelempfehlung — UK-Nutzer:innen, ihre Angehdrigen sowie
weitere Beteiligte, z. B. Lehrer:innen oder Wohnheimmitarbeitende, erhielten keine Unterstitzung
beim Erlernen des Umgangs mit dem UK-Hilfsmittel.

Als Ubergeordnetes Ziel des MUK-Projektes kann die Optimierung der UK-Versorgungskette durch
das umfassende Adressieren der beschriebenen Versorgungsliicken bezeichnet werden. Ausge-
hend vom vorhandenen Selektivvertrag wurde eine neue Versorgungsform (nVF) entwickelt. Bei der
nVF handelt es sich um eine komplexe Intervention, welche den Selektivvertrag um folgende Kom-
ponenten erweitert: 1) Patient:.innentraining (4 Einheiten), 2) UK-Therapie (20 Einheiten) und 3) be-
gleitendes UK-spezifisches Case Management. Im Rahmen des Patient:.innentrainings sollten
vordergriindig der technische Umgang sowie die pragmatischen Aspekte des Einsatzes im Alltag (z.
B. optimale Positionierung des UK-Hilfsmittels), Formulierung von essentiellen Grundbediirfnissen
sowie erste Strategien der Vokabularorganisation und -anpassung geklart werden. In der darauffol-
genden bedarfsorientierten UK-Tharapie wurde das formulierte Versorgungsziel verfolgt, indem bei-
spielsweise die Sprachentwicklung bei Kindern und Jugendlichen therapeutisch geférdert bzw. der
Einsatz des UK-Hilfsmittels in verschiedenen Alltagskontexten erprobt und optimiert wurde. Die
wichtigsten Ziele des UK-spezifischen Case Managements waren die Vernetzung und die Férderung
der Zusammenarbeit der an der UK-Versorgung beteiligten Stakeholder sowie die Sicherstellung
des reibungslosen Ablaufes der Versorgungskette. Alle Bestandteile der nVF wurden von Thera-
peut:innen mit nachgewiesener UK-Qualifizierung an drei am Projekt teilnehmenden UK-Beratungs-
stellen durchgefihrt. Fur die Durchfiihrung des Case Managements verantwortliche
UK-Therapeut:innen haben eine zusatzliche Schulung absolviert.

Die nVF wurde im Rahmen einer Mixed-Methods Interventionsstudie evaluiert. Die Evaluation er-
folgte mittels einer Ergebnis- (summativ) und einer Prozessevaluation (formativ), um die Heteroge-
nitat der Stichprobe, die Komplexitat der Intervention sowie die sich daraus ergebende Vielzahl der
Forschungsfragen adaquat adressieren zu kénnen. Der Fokus der summativen Evaluation richtete
sich auf die Wirksamkeit der nVF im Sinne der Verbesserung der Outcomes von UK-Nutzer:innen.
Bei den summativen Outcomes handelte es sich um die pragmatische Kommunikationsfahigkeit (pri-
mares Outcome), die gesundheitsbezogene Lebensqualitat, die Einschrankungen der Funktionsfa-
higkeit (Teilhabe) sowie die Zufriedenheit mit dem UK-Hilfsmittel. Der summative Teil der Evaluation
wurde im Rahmen einer quasi-experimentellen prospektiven, kontrollierten Studie in drei teilneh-

menden UK-Beratungsstellen durchgefiihrt. Es handelte sich um eine postalische Befragung von
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privaten und fachlichen Bezugspersonen in der Interventionsgruppe (nVF) und der Vergleichsgruppe
— der Gruppe der UK-Nutzer:innen, die in teiinehmenden UK-Beratungsstellen im Rahmen des Se-
lektivvertrages versorgt wurden und somit ausschlieRlich die UK-Beratung als Leistung erhalten ha-
ben. Daten wurden zu drei Zeitpunkten erhoben: TO (nach der UK-Beratung), T1 (4 Wochen nach
Hilfsmittelerhalt) und T2 (4 Monate nach Hilfsmittelerhalt). Der Einschluss der Teilnehmenden er-
streckte sich Gber 27 Monate. Erganzend zur prospektiven Kontrollgruppe wurde eine weitere Ver-
gleichsgruppe herangezogen. Im Rahmen einer querschnittlichen Befragung wurden Angehdrige
von UK-Nutzer:innen befragt, die aulRerhalb von teilnehmenden UK-Beratungsstellen und somit au-
Rerhalb des Selektivvertrages versorgt wurden (ungeregelte Versorgung). Die Erhebung summati-
ver Daten erfolgte auch im Rahmen von Fokusgruppeninterviews mit verschiedenen an der UK-
Versorgung beteiligten Stakeholdern sowie in Einzelinterviews mit UK-Nutzer:innen. Die formative
Evaluation richtete den Blick auf den Implementierungsprozess, die Identifikation von Wirkmecha-
nismen und relevante Kontextfaktoren (Moore et al., 2015; Proctor et al., 2011) sowie auf die inter-
medidren Outcomes Akzeptanz, Nutzungskompetenz und Einsatz des UK-Hilfsmittels. Formative
Inhalte wurden begleitend sowohl qualitativ in Fokusgruppen- und Einzelinterviews mit an der nVF
Beteiligten als auch quantitativim Rahmen der erwahnten langsschnittlichen postalischen Befragung
erhoben (Bortz & Doring, 2016; Craig et al., 2008).

Rolle der Angehorigen in der neuen Versorgungsform

Angehdrige sind in Regel die wichtigsten Ansprechpartner:innen von Leistungserbringer:innen be-
zuglich diverser (UK-)versorgungsrelevanter Aspekte und nahmen neben UK-Nutzer:innen daher
eine der zentralen Rollen in der Intervention ein. Die nVF sah eine obligatorische Teilnahme min-
destens einer privaten Bezugsperson an der ersten Beratungssitzung vor. Der Austausch mit einer
Person, die mit dem Alltag, den Aktivitadten und den Kommunikationspartner:innen der Person ohne
Lautsprache vertraut ist, wurde im Rahmen der UK-Diagnostik und -Beratung als essentiell fur die
Formulierung der bestmoglichen Empfehlung fur ein UK-Hilfsmittel angesehen. Die Teilnahme an
den darauffolgenden UK-Trainings- und UK-Therapiesitzungen war fir die Angehdrigen nicht ver-
pflichtend, jedoch je nach Wiinschen, Bedurfnissen und Méglichkeiten jederzeit méglich und will-
kommen. UK-Trainings- und UK-Therapiesitzungen sollten nicht ausschlieRlich in den
Raumlichkeiten der UK-Beratungsstellen, sondern in verschiedenen fir die UK-Nutzer:innen rele-
vanten Settings stattfinden, z. B. in Kindertagesstatten, Schulen oder Werkstatten fir Menschen mit
Behinderungen. Dies sollte den erfolgreichen Einsatz des UK-Hilfsmittels in vielen Kontexten und
mit verschiedenen Kommunikationspartner:innen gewahrleisten. Diese flexible und bedarfsorien-
tierte Auswahl des Therapiesettings impliziert bereits, dass Angehdrige nicht (unbedingt) bei allen
Trainings- und Therapiesitzungen anwesend sein mussten. Durch das begleitende Case Manage-
ment sollte auch der Austausch tber den Therapieprozess zwischen Angehoérigen und anderen Be-

teiligten geférdert werden.
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Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass obwohl die komplexe Intervention nicht primar
die Situation Angehoriger von UK-Nutzer:innen adressierte, diese eine wichtige Rolle im Rahmen
der nVF einnahmen. Aus diesem Grund lasst sich vermuten, dass die Intervention potenziell Einfluss

auf das Belastungserleben der Angehérigen haben kdnnte.

3.2 Querschnittliche quantitative Beobachtungsstudie: Belastung von Angeho-

rigen und ihre Einschatzung der Outcomes von Menschen ohne Lautsprache

Zinkevich, A., Lubasch, J. S., Uthoff, S. A. K., Boenisch, J., Sachse, S. K., Bernasconi, T., Ans-
mann, L. (2021). Caregiver burden and proxy-reported outcomes of people without natural
speech: a cross-sectional survey study. BMJ open 11 (8), Article e048789.
https://doi.org/10.1136/bmjopen-2021-048789

In folgenden Unterkapiteln 3.2 und 3.3 werden jeweils die Methodik sowie die Ergebnisse der beiden
Originalarbeiten zusammenfassend dargestellt, die Diskussion der Ergebnisse wird im Kapitel 4 ar-
tikelibergreifend prasentiert.

Ziel der Studie war die Untersuchung von Zusammenhangen zwischen der subjektiv wahrgenom-
menen pflegebezogenen Belastung der Angehérigen und ihren Einschatzungen der Outcomes von
UK-Nutzer:innen. Die Daten wurden im Januar 2019 im Rahmen einer anonymen postalischen Be-
fragung erhoben. Eingeschlossen wurden Teilnehmende, die folgende Einschlusskriterien erfullt ha-
ben: a) Versicherte einer groen regionalen Krankenkasse in Niedersachsen b) Versicherte jeden
Alters und mit allen Beeintrachtigungen und c) Versicherte, die zwischen 2014 und 2018 ein
UK-Hilfsmittel erhalten hatten. Es konnten n = 714 UK-Nutzer:innen identifiziert werden, die diese
Kriterien erfillten. Die Fragebdgen und die Studieninformationen wurden von der Krankenkasse an
die Versicherten bzw. ihre gesetzlichen Betreuer:innen versendet und sollten anonym an das For-
schungsteam zuriickgesendet werden. Hatte die versicherte Person eine:n gesetzliche:n Be-
treuer:in, wurde diese:r als nachste:r Angehorige:r definiert und direkt adressiert. Falls es keine:n
gesetzliche:n Betreuer:in gab, wurde die versicherte Person selbst adressiert und gebeten, den Fra-
gebogen an die nachste private Bezugsperson weiterzugeben. Von den 714 kontaktierten Personen
mussten 43 Personen aus verschiedenen Grinden (z. B. Tod der versicherten Person, Ausflllen
des Fragebogens durch eine fachliche Bezugsperson) von der Studie ausgeschlossen werden. Die
bereinigte Bruttostichprobe umfasste 671 Personen, von welchen 506 Personen nach zwei Kontakt-
versuchen den Fragebogen nicht zurticksandten. In der Nettostichprobe wurden somit Daten von
165 Angehorigen erfasst und der Ricklauf lag bei 24,6 %.

Die Belastung von Angehorigen wurde als unabhangige Variable mithilfe der validierten deutschen
Kurzversion der Burden Scale for Family Caregivers (BSFC-s) erhoben (Graessel et al., 2014). Drei
Outcomes von UK-Nutzer:innen — pragmatische Kommunikationsfahigkeit, gesundheitsbezogene

Lebensqualitdt sowie Funktionsfahigkeit — wurden als proxy-berichtete abhangige Variablen
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erhoben. Fur die Messung der pragmatischen Kommunikationsfahigkeit in einer hinsichtlich des Al-
ters und der (Kommunikations)Einschrankungen heterogenen Gruppe der UK-Nutzer:innen musste
ein Instrument entwickelt werden. Das Instrument basierte auf der Checkliste fir Kommunikations-
funktionen aus einem generischen Programm zur Verbesserung der Kommunikationsfunktionen fur
Menschen ohne Lautsprache und ihre Kommunikationspartner:innen (Heim et al., 2005). Zur Mes-
sung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat wurde die validierte Kurzversion des DISABKIDS
Chronic Generic Measure - DCGM-12 Fragebogens verwendet (Bullinger et al., 2011; Schmidt et
al., 2006). Die Kurzversion des WHO Disability Assessment Schedule 2.0 (WHODAS 2.0) wurde
verwendet, um die Funktionseinschrankungen der UK-Nutzer:innen im Alltag in sechs Dimensionen
zu messen, darunter Kognition, Mobilitat, Selbstversorgung, Interaktion mit anderen Menschen, All-
tagsaktivitaten und Partizipation (Kirchberger et al., 2014; Ustiin et al., 2010). Das Messinstrument
wurde fir viele Zielgruppen validiert, unter anderem fir Schlaganfallpatient:innen und ihre Angeho-
rigen (Schlote et al., 2009). Daruber hinaus wurden relevante soziodemographische Merkmale der
Angehdrigen und der UK-Nutzer:innen als Kontrollvariablen erhoben und in die Analyse einbezogen.
Die Verteilung der soziodemographischen Merkmale der teilnehmenden Angehdrigen und der
UK-Nutzer:innen ist in der oben zitierten Publikation dargestellt. Der eingesetzte Fragebogen wurde
in kognitiven Pretest-Interviews auf Verstandlichkeit und Praktikabilitat Gberprift (Collins, 2003).
Kontrollvariablen mit starker Multikollinearitat sowie solche, die mit keiner der drei abhangigen Vari-
ablen korrelierten, wurden aus dem Analysemodell ausgeschlossen. AnschlieRend wurden zuerst
multiple lineare Regressionen mit den definierten Kontrollvariablen und den abhangigen Variablen
durchgefuhrt. Im zweiten Schritt wurde die unabhangige Variable ,Belastung der Angehérigen® zur
Regression hinzugeflgt, um die Veranderung der erklarten Varianz zu beobachten.

Es konnten signifikante Zusammenhange zwischen der Belastung der Angehdrigen und der von
ihnen berichteten gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der UK-Nutzer:innen (b=-0,422; p<0,001)
sowie zwischen der Belastung und den Funktionseinschrankungen der UK-Nutzer:innen (b=0,521;
p<0,001) gezeigt werden. Die Richtungen der Zusammenhange zeigen, dass ein héherer Belas-
tungsgrad der Angehdrigen mit einer niedrigeren Lebensqualitdt und mehr Funktionseinschrankun-
gen der UK-Nutzer:innen assoziiert ist. Des Weiteren fihrte das Hinzufligen der unabhangigen
Variable ,Belastung“ zum Regressionsmodell zu einem erheblichen Anstieg der erklarten Varianz
(R?), sowohl bei den Funktionseinschrankungen (Modell 1: R? = 0,349; Modell 2: R? = 0,575) als
auch bei der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (Modell 1: R? = 0,292; Modell 2: R? = 0,460).
Zwischen der Angehdrigenbelastung und der von ihnen berichteten pragmatischen Kommunikati-

onsfahigkeit der betreuten Person wurde kein signifikanter Zusammenhang festgestellt.
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3.3 Langsschnittliche Interventionsstudie mit Mixed-Methods Design: Belas-

tung von Angehorigen von Menschen ohne Lautsprache

Zinkevich, A., Uthoff, S. A. K., Wirtz, M. A., Boenisch, J., Sachse, S. K., Bernasconi, T., Feld-
haus, M.; Ansmann, L. (2022). Burden of informal caregivers of people without natural speech:
a mixed-methods intervention study. BMC health services research, 22 (1), Article 1549.
https://doi.org/10.1186/s12913-022-08824-3

Ziel der Studie war zum einem die Untersuchung des Einflusses einer komplexen UK-Intervention
auf die Belastung von Angehdrigen von UK-Nutzer:innen und zum anderen die Elaboration der fir
diese Gruppe spezifischen Stressoren, Ressourcen und Coping-Strategien.

Es wurde eine Studie mit eingebettetem Mixed-Methods Design durchgeflihrt. Quantitative Daten
wurden in einer quasi-experimentellen langsschnittlichen Studie zwischen Juni 2018 und April 2021
mittels einer standardisierten postalischen Befragung in der Interventionsgruppe und der Kontroll-
gruppe zu drei Zeitpunkten erhoben. Die Zuordnung zur Interventionsgruppe erfolgte auf Grundlage
der Krankenkassenzugehdrigkeit. Qualitative Daten wurden querschnittlich in leitfadengestutzten In-
terviews in der Interventionsgruppe erhoben.

Teilnehmende beider Gruppen wurden im Rahmen der UK-Beratung in drei am MUK-Projekt teil-
nehmenden UK-Beratungsstellen rekrutiert. Eingeschlossen wurden Menschen ohne Lautsprache
in jedem Alter und mit allen Beeintrachtigungen sowie ihre Angehérigen. Die Erhebung erfolgte zu
drei Zeitpunkten — nach der Erstberatung (T0), 4 Wochen nach dem Erhalt des UK-Hilfsmittels (T1)
und 4 Monate nach dem Erhalt des UK-Hilfsmittels (T2). Die Versorgung der UK-Nutzer:innen in der
Kontrollgruppe innerhalb der Studie endete nach der Erstberatung, die Interventionsgruppe erhielt
die im Kapitel 3.1 beschriebene komplexe Intervention.

Die Belastung von Angehdrigen wurde mit der validierten Kurzversion der Burden Scale for Family
Caregivers (BSFC-s) gemessen (Graessel et al., 2014). Zudem wurden im TO-Fragebogen relevante
soziodemografische Daten der Angehérigen und der UK-Nutzer:innen erhoben. Es konnten quanti-
tative Daten von n = 154 Angehorigen (n = 88 in der Interventionsgruppe und n = 66 in der Kontroll-
gruppe) in die Analyse eingeschlossen werden. Potenzielle Unterschiede zwischen der
Interventions- und der Kontrollgruppe, welche nicht mit der Intervention assoziiert, sondern durch
die Krankenkassenzugehdrigkeit bedingt waren, wurden mittels propensity score (PS) Verfahren re-
duziert. Der PS ist definiert als die Wahrscheinlichkeit, der Interventions- bzw. der Kontrollgruppe
zugeordnet zu werden (Fauser & Bethge, 2019). Es wurden zwei gemischte Kovarianzanalysen mit
Messwiederholung gerechnet, im ersten Schritt nur fir TO adjustiert (Berlicksichtigung der Baseline-
Unterschiede) und im zweiten Schritt zusatzlich flr den berechneten PS (Berilicksichtigung zusatz-
licher Unterschiede zwischen den Gruppen) (Huitema, 2011).

In der qualitativen Erhebung wurden leitfadengesttitzte Interviews mit n = 16 Angehorigen aus der
Interventionsgruppe durchgefuhrt. Die ersten Interviews mit n = 8 Angehdrigen (2 Einzel- und 2 Fo-

kusgruppeninterviews) fanden als face-to-face Interviews statt. Aufgrund der COVID-19 Pandemie
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wurden die folgenden Interviews mit n = 8 Angehdrigen per Telefon durchgefihrt. Der Interviewleit-
faden wurde in Anlehnung an das zugrunde liegende Transaktionale Stressmodell von Lazarus &
Folkman (1984, 1987) und die definierten Forschungsfragen entwickelt. Die persdnlichen Interviews
(4 Gesprachssituationen mit insgesamt 8 Angehorigen) dauerten insgesamt 64 Minuten bei durch-
schnittlich 16 Minuten. Die 8 Telefoninterviews dauerten insgesamt 132:21 Minuten bei durchschnitt-
lich 16:53 Minuten. Somit betrug die Gesamtdauer des aufgenommenen Audiomaterials 196:21
Minuten bei durchschnittlich ca. 16 Minuten. Das aufgezeichnete Audiomaterial wurde transkribiert,
pseudonymisiert und mittels inhaltlich strukturierender qualitativer Inhaltsanalyse nach Kuckartz
(2016) ausgewertet.

Die ermittelten Stressoren lassen sich in zwei Oberkategorien unterteilen: Die primaren, pflegebe-
zogenen Stressoren, die direkt mit den taglichen Pflegeaktivitdten zusammenhangen und in sekun-
dare, psychosoziale Stressoren, die sich aus den primaren Stressoren ergeben. Die berichteten
Ressourcen konnen in interne und Umweltressourcen eingeteilt werden. Bei den elaborierten Co-
ping-Strategien kann zwischen emotions- und problemorientierten Strategien unterschieden wer-
den. Die Interviewten bewerteten die komplexe Intervention durchweg als vorteilhaft, sowohl in
Hinblick auf die Verbesserung der kommunikativen Fahigkeiten der UK-Nutzer:innen als auch in
Hinblick auf die Verringerung der pflegebezogenen Belastung. Es wurde deutlich, dass diese beiden
Aspekte stark miteinander verknlpft sind. Die in den Interviews berichtete subjektiv wahrgenom-
mene Reduktion der Belastung konnte in erster Linie auf die folgenden beiden Aspekte zurlickge-
fuhrt werden, die vor der Intervention als (eher) belastend empfunden wurden: Zum einen flhrte die
verbesserte Kommunikation der Bedurfnisse und Wunsche der UK-Nutzer:innen zu einer Erhéhung
der Frustrationstoleranz, einer Verringerung von Verhaltensproblemen und somit zu einer erleich-
terten Bewaltigung von taglichen pflegerischen Aufgaben. Zum anderen flhrte die im Rahmen des
UK-spezifischen Case Managements erhaltene Unterstltzung bei der Zusammenarbeit mit den an
der Versorgung Beteiligten zu einer Verringerung der Belastung. Die Tabelle 1 stellt eine vollstan-
dige Ubersicht der im Rahmen der qualitativen Auswertung entwickelten Ober- und Unterkategorien
mit zugehorigen Kategorienbeschreibungen sowie Ankerbeispielen aus den Interviews dar.

Im quantitativen Teil der Studie konnte eine Reduktion der Belastung in der Interventionsgruppe
gezeigt werden. Die Skalenwerte beider Gruppen zu allen Zeitpunkten kdnnen der Belastungskate-
gorie "moderat" zugeordnet werden (Pendergrass et al., 2018). Es bestanden keine initialen Unter-
schiede zwischen den beiden Gruppen zur Baseline-Messung (TO0), jedoch gab es Unterschiede im
Zeitverlauf zwischen den beiden Gruppen. In der Interventionsgruppe ist die Belastung zwischen TO
und T1 sowie zwischen T1 und T2 leicht gesunken. Hingegen war in der Kontrollgruppe eine Zu-
nahme der Belastung beobachtbar. Nach der Adjustierung der Ausgangswerte bei TO war die Be-
lastung in der Interventionsgruppe signifikant niedriger als in der Kontrollgruppe mit einer geringen
bis moderaten Effektstarke (partielles n2 = 0,028; p = 0,038). Nach zusatzlicher Adjustierung flir den
PS erwies sich der Interventionseffekt jedoch als nicht mehr statistisch signifikant und die Effekt-

starke sank zum T2-Zeitpunkt deutlich (partielles n2 = 0,009; p = 0,238). Demnach kann der
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signifikante Haupteffekt des ersten Modells auf Gruppenunterschiede zurtickgefiihrt werden, die
nicht durch die Intervention, sondern durch die Gruppenkomposition zustande gekommen sind. Die
Interaktion zwischen den Faktoren Zeit und Gruppe erlaubt die Berlicksichtigung des Zeitverlaufes
des Gruppeneffekts. Dieser Interaktionsterm war hingegen in beiden Modellen signifikant (Modell 1:
n2 = 0,029; p = 0,034; Modell 2: n2 = 0,026; p = 0,046), was darauf hindeutet, dass die Abnahme
der Belastungswerte von T1 zu T2 in der Interventionsgruppe im Verhaltnis zur Zunahme der Werte
in der Kontrollgruppe von T1 zu T2 als konstant angesehen werden kann. Die positive Veranderung
im Sinne einer Verbesserung in der Interventionsgruppe im Gegensatz zur Verschlechterung in der
Kontrollgruppe kann somit als ein systematischer positiver Interventionseffekt interpretiert werden.
Die qualitativen Ergebnisse kénnen somit entsprechend dem Ziel a) im Kapitel 2 ,Ziele und Frage-
stellungen® dazu genutzt werden, die Wirkmechanismen der Intervention besser zu verstehen und

evidenzbasierte Anknipfungspunkte fir die Weiterentwicklung der Intervention zu liefern.
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Tabelle 1: Kategorien, Kategorienbeschreibungen und Ankerbeispiele aus den qualitativen Interviews

Kategorie (fettge-
druckt: Hauptka-
tegorie)

Kategorienbeschreibung

Ankerbeispiel

Stressoren - primére Faktoren (pflegebezogen)

Eingeschrankte
Kommunikation
mit der betreuten
Person

Fehlende oder stark eingeschrankte Lautsprache flhrt oft dazu, dass
die Kommunikation im Pflegeprozess erschwert und zeitaufwandig ist.
Interviewte betonen besonders die mangelnde Fahigkeit, Bedirfnisse
und Wiinsche mitzuteilen, als eine erhebliche Belastung.

Und dann dieses Nichtkommunizieren, das ist auch eine ... die grofite,
enorme Belastung, weil das Kind sich nicht mitteilen kann. Also, es ist
schon nicht einfach. (B7, Mutter, 6)

Probleme in der
Zusammenarbeit
mit Stakeholdern

Ein Aspekt der Pflege ist die Versorgung der betreuten Person mit not-
wendigen Hilfsmitteln (je nach Behinderung). An der Beantragung und
Finanzierung dieser Hilfsmittel sind mehrere Stakeholder, z. B. Kran-
kenkassen, beteiligt. Die Zusammenarbeit und Kommunikation mit
diesen Stakeholdern werden oft als duRRerst negativ und voller Barrie-
ren geschildert.

Und dass die Krankenkasse da dann auch immer sehr stark blockt.
Also man muss wirklich fur alles kampfen. Fir alles. Also es gibt nichts,
fir was man nicht kdmpfen muss. So, und das hindert einfach den
Alltag. Das frustriert. Und das wirft das Kind auch immer wieder so ein
Stlick auch zurtck. (B7, Mutter, 8)

Tagliche pflegeri-
sche Aufgaben

Behinderungsspezifische Einschrankungen — in der Sprache der ICF
vor allem auf der funktionalen Ebene — erfordern die Unterstiitzung
von Angehdrigen bei verschiedenen Alltagsaufgaben (z. B. Erndhrung
und Korperpflege). Je nach Ausmal dieser Aufgaben werden sie als
belastend empfunden.

Und dann gibt's natirlich auch sonstige Schwierigkeiten, da er nicht
selbststandig stehen kann. Auch noch nicht selbststandig laufen kann.
[...] Aber Korperpflege, ist, denke ich, ist jetzt klar, so was missen wir
vollkommen Ubernehmen. (AT1B#2, Vater, 346)

Mangelndes Wis-
sen zum Umgang
mit bestimmten
Symptomen

Angehorige wissen oft nicht, wie sie mit herausforderndem Verhalten
der betreuten Person, wie (Auto)Aggression, Schreien oder Nahrungs-
verweigerung, effektiv umgehen kénnen. Dies fuhrt zu Geflhlen der
Hilflosigkeit und Uberforderung und ist ein Belastungsfaktor.

Und da war diese schwierige Phase, wo die [Name der Tochter] mit
mir Uberhaupt nichts zu tun wollte. Hat nicht gegessen, hat sie mich
gekratzt, und sie gekratzt, war so ein Drama. Und ich wusste nicht,
warum, wieso und, und, und. (BT1B#1, Mutter, 449)

Stressoren - sekundére Faktoren (psychosozial)

Finanzielle
Schwierigkeiten

In vielen Fallen fihrt vor allem der Umfang der taglich zu leistenden
Pflege dazu, dass Angehdrige ihre Erwerbstatigkeit reduzieren oder
ganz aufgeben und dadurch finanzielle Einbufen hinnehmen missen.

Also die Belastung ist enorm. Finanziell, sprich aber auch zeitlich. So
gerade, man kann ja nicht arbeiten, so in meinen Fall, mein Kind ist oft
zuhause. Ist gar nicht beschulbar dann, weil sie im Krankenhaus ist,
wenn sie krank ist oder etc. Sprich, man musste aufhéren, zu arbeiten.
(B7, Mutter, 6)




6¢

Stressoren - sekundire Faktoren (psychosozial)

Verlust sozialer
Kontakte

Ist der Umfang der Pflege so umfangreich, dass keine oder nur wenig
Zeit fur die Aufrechterhaltung von Freundschaften bleibt, berichten die
Angehdrigen von einem Ruckgang der sozialen Kontakte. Zu den be-
richteten Geflhlen gehdéren Einsamkeit, Isolation und auch das Ge-
fuhl, von Menschen nicht verstanden zu werden, die keine
vergleichbare Verantwortung in ihrem Leben haben.

Also das hat ... natlrlich Freunde helfen. Die halt leider sehr weniger
geworden sind, aber da dachte ich, na gut, auf die kannst du aber auch
verzichten. (AT1B#1, Vater, 503)

Sorgen um die
Pflege/Lebenssi-
tuation im Er-
wachsenenalter

Die Perspektive einer lebenslangen Pflege und Verantwortung fiir das
Wohlergehen der betreuten Person auch im Erwachsenenalter stellt
fir viele Interviewte einen Belastungsfaktor dar. Der Ubergang von der
Kindheit oder Jugend ins Erwachsenenalter scheint in Familien mit
Kindern mit Behinderungen von vielen pragmatischen (z. B. Wahl ei-
ner Wohneinrichtung) sowie psychologischen Herausforderungen (z.
B. Trennungsangst, Schuldgefiihle) begleitet zu sein.

Ja, und dann kommt ja auch die Zeit, wenn die Eltern nicht mehr leben,
die Angehdrige sind ja ziemlich klein flr behinderte Kinder. Also wenn
sie sich da nicht irgendwas aufgebaut hat an Wohngemeinschafts-
freunde oder vielleicht sogar mal echte Freunde, dann stehen die dann
alleine da. Und das sind viele schlaflose Nachte, die ich jetzt schon
habe, auch wenn es noch weit in der Zukunft ist. (AT1B#1, Vater, 485)

Soziale Stigmati-
sierung/fehlende
gesellschaftliche
Anerkennung

Menschen mit Behinderungen und ihre Angehdrigen erleben im Alltag
haufig soziale Stigmatisierung. Diese Stigmatisierung kann sich z. B.
in Form von unangemessener Aufmerksamkeit von Fremden oder de-
ren direkter Ansprache der Behinderung auern. Das Ausmal} der
Stigmatisierung kann je nach Art der Behinderung und Aspekten wie
Sichtbarkeit der Behinderung oder Auftreten auffalliger Verhaltenswei-
sen variieren, wird aber haufig als ein Stressor im Betreuungskontext
wahrgenommen.

Also ich hange jetzt auch kein Schild um ihr Hals ,ich bin behindert®.
Sie sieht normal aus. Recht hiibbsch. Man erwartet halt mehr von ihr,
weil sie halt optisch nicht so herkommt, dass sie eine Behinderung hat.
Aber ich bin eigentlich so rum ganz froh, weil meine Cousine meint,
ware schon besser, wenn sie dumm aussehen wirde, dann wusste
das jeder. (AT1B#1, Vater, 483)

Familienkonstella-
tion (z. B. Al-
leinerziehung)

Besondere Familienkonstellationen wie Alleinerziehung, die Betreu-
ung eines Enkelkindes aufgrund der geistigen Behinderung der Mutter
oder das Leben weit weg vom Rest der Familie, die sich in einem an-
deren Land befindet, wurden als weitere belastende Faktoren ge-
nannt.

[...] der Vater von [Name des Sohnes], der hatte damals eben Schwie-
rigkeiten mit [Name des Sohnes] Besonderheiten und hat sich dann
damals entschieden eben, dass er nicht damit klarkommt, was auch
fur uns in Ordnung ist. Ich bin der Meinung, lieber man geht, als ...
bevor man Uberfordert ist mit so einem Kind. Und deswegen bin ich
alleinerziehend. (B4, Mutter, 24)
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Ressourcen - interne Ressourcen

Starke emotionale
Bindung an die
betreute Person

Viele der interviewten pflegenden Angehdrigen berichten von einer be-
sonders intensiven emotionalen Bindung zwischen ihnen und der von
ihnen betreuten Person. Die besondere Lebenssituation wird oft als
herausfordernd, gleichzeitig aber auch als besonders eng und vertraut
und somit als eine Ressource wahrgenommen.

Und klar, ist man belastet. Also ich liebe das Leben mit dem [Name
des Sohnes] und ich wiirde es auch nicht eintauschen und ich kann
mich auch nicht von ihm trennen, obwohl ich mir hundert Wohnheim-
platze angeguckt habe. (BT1B#1, Mutter, 436)

Ressourcen - Umweltressourcen

Unterstitzung
durch Familie und
Freunde

Pflegende Angehdrige erhalten oft unbezahlte Unterstiitzung von Fa-
milienmitgliedern und Freunden. In diesen Fallen werden ihnen fiir ei-
nige Stunden oder Tage pflegerische Aufgaben abgenommen,
wodurch freie Zeitfenster fir die eigene Erholung oder fir die Erledi-
gung wichtiger Alltagsaufgaben wie Einkaufen oder Arbeiten entste-
hen.

[...]ich habe ja jetzt noch mal geheiratet und mein Mann, der kimmert
sich auch sehr, sehr gut um die [Name der Tochter]. Also der macht
auch viel alleine mit ihr, der fahrt auch mal mit ihr schwimmen und
solche Geschichten. Und doch, er entlastet mich eigentlich auch ganz
gut. Also, ne? Der Mann und die GroRReltern. Ja. (B2, Mutter, 40)

Coping-Strategien

- emotionsorientierte Strategien

Sozialer Ver-
gleich/Relativie-
rung der eigenen
Situation

Die alltaglichen Herausforderungen, die durch die Pflege entstehen,
werden von den Interviewten oft durch den Vergleich mit anderen Fa-
milien (mit Kindern) relativiert. Insbesondere in Hinblick auf Aspekte
wie fehlende Zeit fir sich selbst, fehlende Zeit allein mit dem/der Part-
ner:in sowie Zeitaufwand fiir die Betreuung wird hervorgehoben, dass
Familien mit Kindern ohne Behinderung vor dhnlichen Problemen/Her-
ausforderungen stehen wirden.

Und ja, also wir unternehmen mit ihr méglichst viel auch, ne? Wir ge-
hen mit ihr zusammen Essen, wir gehen mit ihr schwimmen, klar, wir
kénnen mit ihr nicht alles machen, aber ich finde auch, mit anderen,
mit gesunden Kindern, kann man auch nicht alles, so was wie mit dem
Mann ins Kino gehen oder so was. Oder einfach ausgehen. (B1, Mut-
ter, 32)

Positive Einstel-
lung/Akzeptanz
der Behinderung

Eine wichtige Ressource fir viele Interviewte ist eine insgesamt posi-
tive und optimistische Lebenseinstellung. Eine wesentliche Rolle spielt
die Akzeptanz der Behinderung der betreuten Person als Teil des All-
tags, der nicht verandert werden kann. Die Aufmerksamkeit wird auf
die positiven Aspekte des Alltags gelenkt, anstatt sich auf Probleme
und Hindernisse zu konzentrieren.

Was uns hilft, ist, wir sind ... ja, dem Leben positiv gegentbergestellt
und versuchen alles immer zu optimieren und gehen immer den Weg
nach vorne. Schauen nicht nach hinten zurtick. Und das lauft. Das ist
unser Leben. (AT1B#2, Mutter, 354)
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Coping-Strategien - problemorientierte Strategien

Detaillierte Orga-
nisation des Ta-
gesablaufes

Der Alltag der Interviewten ist in vielen Fallen durch eine genaue Pla-
nung der taglichen Routinen gekennzeichnet. Mehrere Lebensberei-
che wie z. B. das Arbeitsleben und die eigene Freizeit werden an die
Bedirfnisse der betreuten Person angepasst. Diese festen
(Zeit)Strukturen werden als eine Ressource hervorgehoben.

[...] war halt die letzten vier Jahre so, dass ich in der Schichtarbeit war,
wo ich alle zwei Wochen eine Nachtschicht hatte, die eher eine sehr
spate Spatschicht, von 18 bis 0 Uhr 30. Was dann halt sehr, sehr gut
... man trotzdem genug schlafen kann bis zum néchsten Morgen, um
die Kinder dann gemeinsam fertig zu machen und dann eben den Tag
gemeinsam zu bestreiten und nach der Kita die Kinder dann halt ge-
meinsam zu betreuen. (B9, Vater, 22)

Freizeitaktivitaten
mit der betreuten
Person oder allein

Die Organisation von Freizeitaktivitaten allein oder mit der betreuten
Person fihrt nach Angaben der Interviewten zum einen zur Erholung
und zum anderen zu einer héheren Qualitéat der gemeinsam verbrach-
ten Zeit, sodass diese Zeit in beiden Fallen (ob allein oder gemeinsam
verbracht) als eine Ressource beschrieben wird.

Wir schaffen fir uns Freirdume, ich gehe regelmafig zum Sport. Zum
Yoga, was auch immer. Damit ich mich ... dass ich immer Kraft tanken
kann, weil ich denke mir, das kann man sonst nicht durchstehen, wenn
man immer 100 Prozent leisten mochte. (AT1B#2, Mutter, 354)

Inanspruchnahme
externer professi-
oneller Unterstit-
zungsangebote

Je nach ihren Bedlrfnissen nehmen die interviewten Angehdérigen ver-
schiedene professionelle Unterstitzungsangebote in Anspruch. Diese
Leistungen kénnen kostenlos/staatlich oder kostenpflichtig sein (z. B.
bezahlte Betreuung durch Privatpersonen) und umfassen Nachmit-
tagsbetreuung in der Schule, verschiedene Therapieangebote, Aus-
tausch mit anderen Eltern von Kindern mit Behinderungen,
psychologische Unterstlitzung usw.

Also das ist wirklich so, man hat ja mittlerweile eigentlich ein recht gu-
tes Hilfsangebot, was man eben bekommt. Und ich muss auch wirklich
sagen, die Schule ist da auch wirklich sehr mit Hilfsangeboten eben
ausgestattet. (B4, Mutter, 30)

Wirkung der Intervention auf das Belastungserleben

Die Interviewten berichteten von verschiedenen Auswirkungen der In-
tervention auf den Alltag und damit auf die pflegebezogene Belastung.
Als ein zentraler Aspekt wurde die verbesserte Kommunikationsfahig-
keit der betreuten Person hervorgehoben. Diese Verbesserung fiihrt
haufig zu positiven Veranderungen im Verhalten der betreuten Person
sowie zu einer verbesserten Interaktion und damit zu einer Verringe-
rung der Belastung.

Aber so die Frustrationsgrenze, muss ich jetzt wirklich sagen, ist beim
[Name des Sohnes] geringer geworden. Die gibt es natirlich immer
noch, die méchte ich nicht verneinen, die gibt es. Und aber sie ist deut-
lich besser geworden [...]. Auch durch die Zusammenarbeit mit dem
UK-Zentrum in [Stadt]. (B4, Mutter, 78)
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4. Diskussion

4.1 Einordnung zentraler Ergebnisse

Das Ubergeordnete Ziel der durchgefuhrten Studien des kumulativen Promotionsprojektes war das
Erlangen eines besseren Verstandnisses der Situation von Angehdrigen von Menschen ohne Laut-
sprache. Im Folgenden werden Ergebnisse der durchgefihrten Studien vor dem Hintergrund aktu-
eller Forschung diskutiert und in das vorgestellte konzeptuelle Modell der Belastung nach Liu et al.
(2020) eingebettet. AnschlieRend soll fur diese Gruppe der Angehdrigen ein erster Entwurf eines
third-party disability ICF-Modells erstellt werden.

Diskussion der Ergebnisse der ersten Publikation

In der querschnittlichen Beobachtungsstudie konnten signifikante Zusammenhange zwischen der
subjektiv wahrgenommenen Belastung von Angehdrigen und ihrer Einschatzung der Lebensqualitat
und der Funktionsfahigkeit von Menschen ohne Lautsprache gezeigt werden. Es wurden keine Zu-
sammenhange mit pragmatischer Kommunikationsfahigkeit gefunden.

Es existieren zahlreiche Forschungsarbeiten zur Ubereinstimmung zwischen Selbst- und Fremdein-
schatzung der Outcomes in Bezug auf verschiedene Personengruppen und verschiedene Beein-
trachtigungen, jedoch nur wenige Studien zu Zusammenhangen zwischen der
Angehdrigenbelastung und den von ihnen berichteten Outcomes der betreuten Personen.

Die gefundenen Zusammenhange kénnen mithilfe von drei Erklarungsansatzen und ihren Kombina-
tionen diskutiert werden. Zum einen kann angenommen werden, dass eine hdohere Belastung der
Angehdrigen zu einer Verschlechterung der Outcomes fuhrt. Dieser Erklarungsansatz geht davon
aus, dass stark belastete Angehdrige weniger physische und psychische Ressourcen haben, um die
pflegebediirftigen Familienmitglieder zu unterstiitzen, z. B. durch die Organisation von Mdglichkeiten
zur Teilnahme an sozialen Aktivitdten. Zum anderen kann davon ausgegangen werden, dass
schlechtere Outcomes zu einer erhdhten Belastung der Angehdorigen flihren. Der zweite Erklarungs-
ansatz basiert auf der Annahme, dass ein deutlich hdherer Umfang an pflegerischen Aufgaben in
der Regel mit einer schwerwiegenderen Beeintrachtigung einhergeht. Dies kann dazu fuhren, dass
Angehdrige von Menschen ohne Lautsprache mit schweren und mehrfachen Behinderungen ein
hoheres Mal an Belastung wahrnehmen. Des Weiteren kann eine hohere Belastung der Angehdri-
gen in einer negativeren Einschatzung der Outcomes munden. Diese dritte Hypothese basiert auf
der Annahme, dass stark belastete Angehdrige ihre gemeinsame Situation und folglich die Outco-
mes Lebensqualitat und Funktionsfahigkeit als deutlich schlechter einschatzen als Angehdrige, die
sich weniger belastet fiihlen. In diesem Fall wirde die Belastung der Pflegenden als eine Art Bias
angesehen werden, welcher sich negativ auf die Einschatzung der Outcomes von Menschen ohne

Lautsprache auswirkt.

32



4. Diskussion

Belastung der Angehdérigen und die gesundheitsbezogene Lebensqualitét

Der erhebliche Anstieg der erklarten Varianz (R?) bei der Variable gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat nach dem Hinzufligen der Angehdrigenbelastung zum Regressionsmodell deutet darauf hin,
dass der Belastungsgrad der Angehdrigen eine wichtige Rolle bei der Proxy-Einschatzung der Le-
bensqualitdt von Menschen ohne Lautsprache spielt. Proxy-Einschatzungen der Lebensqualitat wer-
den oft als eine wichtige Orientierung bei Lebens- und Pflegeentscheidungen genutzt, z. B. bei
Entscheidungen Gber die am besten geeignete Wohnform, Art der Beschaftigung oder rehabilitative
Malnahmen, obwohl wenig Uber die Aspekte bekannt ist, die diese Proxy-Einschatzungen beein-
flussen (Davis et al., 2012).

Williams et al. (2006) fanden heraus, dass bei der Bewertung der gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitat von Schlaganfallpatient:innen durch Angehérige systematisch mehr Beeintrachtigungen be-
richtet werden als von Patient:innen selbst. Die Ergebnisse legen nahe, dass diese Ubereinstim-
mung mafgeblich durch die Depression der Patient:innen und die subjektive Belastung der Ange-
horigen beeinflusst wird. Die Autor:innen unterstreichen, dass diese Unterschiede grol3 genug sein
kénnen, um Outcomes in klinischen Schlaganfallstudien zu beeinflussen. Davis et al. (2012) zeigten
in ihrer Studie mit Eltern von Kindern mit infantiler Zerebralparese, dass die Wechselbeziehung zwi-
schen der Auspragung der Beeintrachtigung und der von Eltern berichteten Lebensqualitat der Kin-
der in fUnf der sieben Lebensqualitdtsdomanen signifikant durch den Grad der elterlichen Belastung
beeinflusst wurde. Die Autor:innen betonen als Folge die Notwendigkeit der Erhebung der psychi-
schen Verfassung der Eltern in Proxy-Studien bei Kindern mit Behinderungen, vor allem, wenn die
elterliche Sicht die einzige verfigbare Datenquelle darstellt. White-Koning et al. (2007) erhoben in
ihrer europaweiten Studie die selbstberichtete sowie von Eltern proxy-berichtete Lebensqualitat bei
Kindern mit infantiler Zerebralparese. Die Autor:innen fanden unter anderem heraus, dass hoher
elterlicher Distress die Wahrnehmung der Lebensqualitat ihres Kindes negativ beeinflusst. Auch in
dieser Studie wird ein Appell formuliert, das elterliche Wohlbefinden bei der Interpretation der Proxy-
Einschatzungen der Eltern zu berutcksichtigen — vor allem, wenn keine Selbstauskunft des Kindes
zur Lebensqualitat vorliegt. Ebenfalls kann es ratsam sein, zusatzliche Proxy-Einschatzungen von
weiteren Bezugspersonen, z. B. von Lehrer:innen oder Erzieher:innen einzuholen. Die Einschatzun-
gen der Lebensqualitat von Menschen mit Demenz durch Angehérige scheinen ebenfalls negativ
mit dem Belastungsgrad der Informant:innen, dem eigenen emotionalen Zustand sowie dem inneren
Erleben der Auswirkungen der Erkrankung zusammenzuhangen (Gomez-Gallego et al., 2015).
Aufgrund des meist verwendeten Querschnittsdesigns sprechen die Ergebnisse der diskutierten Stu-
dien nicht eindeutig fur einen der drei anfanglich skizzierten Erklarungsansatze zu moglichen Rich-

tungen der gefundenen Zusammenhange.
Belastung der Angehdrigen und die Funktionsfahigkeit

Auch bei der Beurteilung der Funktionsfahigkeit der Menschen ohne Lautsprache durch Angehdrige

konnte ein signifikanter Zusammenhang mit dem Belastungsgrad sowie ein erheblicher Anstieg der
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4. Diskussion

erklarten Varianz (R?) nach dem Hinzufligen der Angehérigenbelastung zum Regressionsmodell be-
obachtet werden. Die Richtung der gefundenen Korrelation kann so interpretiert werden: Je héher
die Belastung der Angehérigen, desto mehr wird Gber Schwierigkeiten in der Funktionsfahigkeit bei
Menschen ohne Lautsprache berichtet.

Hsu et al. (2017) untersuchten, inwieweit Diskrepanzen in der Beurteilung des Gesundheitszustan-
des von alteren Krebspatient:innen durch Angehdrige und durch Patient:innen selbstim Zusammen-
hang mit einer erhéhten Angehdrigenbelastung stehen. Die untersuchten und unabhangig
voneinander bewerteten Konstrukte waren dabei Funktionsfahigkeit, Komorbiditat, Ernahrung, sozi-
ale Aktivitaten, soziale Unterstiitzung und psychische Gesundheit. Einen signifikanten Zusammen-
hang zwischen der Angehdrigenbelastung und der Diskrepanz in der Bewertung konnten die
Autor:innen nur bei dem Konstrukt der Funktionsfahigkeit feststellen. In einer Querschnittsstudie
untersuchten Thomas et al. (2018) Zusammenhange zwischen der Angehdrigenbelastung und der
Funktionsfahigkeit sowie der Lebensqualitat von Menschen mit amyotropher Lateralsklerose. Die
Ergebnisse zeigen, dass sowohl die Funktionsfahigkeit als auch die Lebensqualitat dieser Patient:in-
nen negativ mit der Belastung der Angehorigen korrelieren. Ein interessantes und fir die Diskussion
hilfreiches methodisches Detail der Studie von Thomas et al. (2018) ist die Tatsache, dass die Funk-
tionsfahigkeit von Menschen mit amyotropher Lateralsklerose nicht von Angehdrigen, sondern von
Spezialist:innen fur neuromuskulare Erkrankungen mit einem standardisierten Instrument beurteilt
wurde. Aus diesem Grund scheint der dritte Erklarungsansatz fir die Interpretation der Ergebnisse
der ersten Studie (hdhere Angehdrigenbelastung fuhrt zu einer negativeren Berichterstattung) we-
niger wahrscheinlich als die ersten beiden Ansatze, da die Zusammenhange zwischen Funktionsfa-
higkeit und Belastung trotz der ,Entkoppelung” der Beurteilung der beiden Konstrukte gefunden
wurden.

In einer grof3en prospektiven Kohortenstudie untersuchten Kuzuya et al. (2011) die Auswirkungen
der Angehdrigenbelastung auf negative Gesundheitsfolgen bei alteren pflegebedurftigen Menschen.
Die Autor:innen kommen zum Schluss, dass eine hohe Belastung der Angehdrigen zu schlechteren
gesundheitlichen Outcomes und damit zu einer héheren Sterblichkeit und haufigeren Krankenhaus-
einweisungen bei alteren Menschen flihrt — selbst nach Beriicksichtigung relevanter Kontrollvariab-
len. Die Autor:innen betonen somit, dass mit der Verringerung der Angehdérigenbelastung und der
Verbesserung ihres Wohlbefindens nicht nur direkte negative Auswirkungen auf die Angehorigen-
gesundheit vermieden oder abgemildert werden kénnen, sondern auch negative Auswirkungen auf
die Gesundheit der pflegebedurftigen Menschen. Die Ergebnisse dieser Studie unterstitzen vorran-
gig den ersten Erklarungsansatz, der besagt, dass eine hdhere Belastung der Angehorigen zu

schlechteren Outcomes der betreuten Personen fiihre.
Belastung der Angehdérigen und die pragmatische Kommunikationsfahigkeit

Es wurde kein Zusammenhang zwischen der Angehoérigenbelastung und der Einschatzung der prag-

matischen Kommunikationsfahigkeit von Menschen ohne Lautsprache festgestellt. Als moglicher
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4. Diskussion

Erklarungsansatz kann die Hypothese formuliert werden, dass pragmatische Kommunikationsfahig-
keit fir Angehdrige weniger abstrakt erscheint und eher direkt und taglich beobachtbar ist, wohinge-
gen Fragen zu Lebensqualitat und Funktionseinschrankungen den antwortenden Angehdérigen mehr
Interpretationsspielraum bieten. Dieser grélerer Interpretationsspielraum und das damit verbun-
dene héhere Mal} an Latenz kann die beiden Konstrukte anfalliger fur potenzielle Verzerrungen ma-
chen — beispielsweise durch die wahrgenommene pflegebezogene Belastung. Moglicherweise ware
eine gréRere Stichprobe oder ein speziell fur die Gruppe der Menschen ohne Lautsprache und die
Proxy-Bewertung durch Angehdrige validiertes Messinstrument erforderlich, um signifikante Zusam-
menhange feststellen zu kdnnen. Nach einer umfassenden Recherche kann festgehalten werden,
dass nach bestem Wissen und Gewissen der Autorin bislang keine Studien existieren, die Zusam-
menhange zwischen Angehodrigenbelastung und der von Angehdrigen berichteten pragmatischen
Kommunikationsfahigkeit untersuchen.

Wie einleitend im Kapitel 1.1 erlautert, treten kommunikative Einschrankungen oft in Kombination
mit anderen Beeintrachtigungen auf. So stellt das Ausfillen von Fragebdgen oder die Teilnahme an
qualitativen Interviews — nicht immer, jedoch in der Regel — eine Herausforderung flir diese Gruppe
dar. Menschen ohne Lautsprache kénnen zusatzliche kognitive und/oder korperliche Einschrankun-
gen haben, die angepasste Materialien und Informationsmethoden erfordern (Palmer & Paterson,
2013). Dies fuhrt oft dazu, dass Menschen mit kommunikativen bzw. anderen Beeintrachtigungen
nur schwer in herkdmmliche Mechanismen der partizipativen Entscheidungsfindung im Rahmen der
Gesundheitsversorgung, aber auch in die Forschung einzubinden sind (Nind, 2008). Broomfield et
al. (2019) konnten in ihrer systematischen Ubersichtsarbeit keine Patient-Reported Outcome Mea-
sures (PROMSs) identifizieren, die speziell fur unterstitzt kommunizierende Menschen entwickelt und
validiert wurden. Im Rahmen einer qualitativen Evidenzsynthese der Erfahrungen und Perspektiven
unterstitzt kommunizierender Menschen haben Broomfield et al. (2022) erstmals eine umfassende
Analyse zu den Wertvorstellungen, subjektiv bedeutsamen Outcomes und relevanten Kontextfakto-
ren dieser Personengruppe durchgefuhrt. Die Ergebnisse sollen in die zukunftigen Entwicklungen
von PROMs einflieRen. Jayes et al. (2021) verfolgten in ihrer Studie das Ziel, Prozesse zu identifi-
zieren, die es ermdglichen, UK-Nutzer:innen und ihre Angehdérigen als Mitforschende in ein For-
schungsprojekt zur UK einzubeziehen. Es gelang den Autor:innen, funf zentrale Themen zu
bestimmen, die in zuklnftiger Forschung zu diesem Thema und in Forschungsprojekten mit Pati-
ent:innenbeteiligung besonderer Aufmerksamkeit bediirfen.

Zinkevich et al. (2023) fuhrten im Herbst 2019 acht halbstrukturierte qualitative Interviews mit UK-
Nutzer:innen durch, die an der komplexen Intervention im Rahmen des MUK-Projektes teilgenom-
men haben. Ziel der qualitativen Studie war die Evaluation der UK-Intervention aus der Sicht der
UK-Nutzer:innen. Die Ergebnisse zeigten eine liberwiegend positive Bewertung der UK-Intervention,
es konnten aulRerdem fir die Zielerreichung hinderliche kontextuelle Faktoren identifiziert werden.
Zu diesen gehoren beispielsweise Vorurteile und Unerfahrenheit der an der Versorgung Beteiligten

im Umgang mit UK sowie ein ungunstiges Umfeld, in dem UK-MalRnahmen eingesetzt werden. Die
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Interviewten wlnschten sich nahezu einstimmig langere Unterstutzung durch mehr UK-Therapiesit-
zungen. Trotz der zahlreichen methodischen Herausforderungen und damit verbundener umfassen-
der Vorbereitung auf die Interviews konnten aus Evaluationssicht wertvolle Inhalte gewonnen
werden. Dennoch ist es wichtig zu betonen, dass der Informationsgehalt der Interviews aufgrund der
diversen und oft schwerwiegenden Beeintrachtigungen der Teilnehmenden im Vergleich zum Infor-
mationsgehalt der Interviews mit Angehorigen als deutlich eingeschrankt beschrieben werden kann.
Auf die sich aus den geschilderten methodischen Herausforderungen und den Ergebnissen der
querschnittlichen Beobachtungsstudie ergebenden Implikationen fir die Forschung wird im Kapitel

4.2 eingegangen.

Diskussion der Ergebnisse der zweiten Publikation

Die meisten Studien zur Belastung pflegender Angehdriger haben querschnittliche Beobachtungs-
designs und es mangelt in diesem Bereich eindeutig an langsschnittlichen (Interventions)Studien
(Bueno & Chase, 2023). Diesen Bedarf unterstreichen auch Liu et al., die in ihrer systematischen
Ubersichtsarbeit (2023) Faktoren untersuchten, welche mit der Belastung von pflegenden Angehé-
rigen von Kindern mit infantiler Zerebralparese im Zusammenhang stehen. Im Rahmen dieses Re-
views konnten ausschlieRlich querschnittliche Untersuchungen identifiziert werden. Das Design der
zweiten im Rahmen des Promotionsprojektes durchgefiihrten Studie adressiert diesen methodi-
schen Bedarf bzw. Mangel in dem Forschungsfeld. Im Rahmen der langsschnittlichen quasi-experi-
mentellen Studie konnte sowohl ein positiver und statistisch signifikanter Einfluss einer komplexen
UK-Intervention auf das Belastungserleben der Angehorigen belegt als auch die Situation der An-
gehorigen querschnittlich qualitativ ndher beleuchtet werden.

Die Forschungsfelder Versorgungsforschung bei Menschen mit Behinderungen, Disability Studies
sowie UK-Forschung adressieren die Situation pflegender Angehdriger nur selten direkt. Die Inter-
ventionen in diesen Bereichen richten sich meist in erster Linie an Menschen mit Beeintrachtigun-
gen, wahrend die Angehorigensituation gar nicht oder nur unzureichend beleuchtet wird. In einer
Querschnittserhebung erfassten Fewster et al. (2020) Interventionen, welche den Angehdrigen von
Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérung nach Angaben von in die Versorgung involvierten Fach-
kraften vermittelt wurden. Die Forscher:innen fanden unter anderem heraus, dass die analysierten
Interventionen in erster Linie auf die Bedarfe und Bedurfnisse der Kinder ausgerichtet waren, wah-
rend die Bedarfe und Bedurfnisse der Angehérigen in den meisten Interventionen nur unzureichend
bertcksichtigt wurden. Da die psychische Gesundheit und das Wohlbefinden der Angehorigen flr
die Entwicklung von Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérung von grof3er Bedeutung sind, unterstrei-
chen die Autor:innen den dringenden Bedarf, die sozialen, emotionalen und gesundheitlichen Be-
durfnisse der Angehdrigen in die Interventionen mit einzubeziehen (Fewster et al., 2020).

In einer Metaanalyse zum elterlichen Stress bei Angehdrigen von Kindern mit chronischen gesund-
heitlichen Einschrankungen betont Pinquart (2018) ebenfalls die Notwendigkeit, Interventionen fir

Angehdrige zu entwickeln bzw. diese Gruppe starker in Interventionen fir Menschen mit
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Beeintrachtigungen zu bericksichtigen. Dabei sollten laut der Meta-Analyse insbesondere folgende
Aspekte adressiert werden: Reduktion der Verhaltensprobleme der Kinder, Férderung der psychi-
schen Gesundheit der Angehdrigen, Verbesserung der Qualitat der Ehe/Beziehung, soziale Unter-
stitzung im Allgemeinen sowie Fahigkeiten im Umgang mit Stressfaktoren. Fur dir Gruppe der
Menschen ohne Lautsprache unterstreichen Faldt et al. (2020) den Bedarf an ganzheitlichen fami-
lienorientierten UK-Interventionen.

Da Angehorige bislang oft als indirekte Adressat:innen von Interventionen agieren, ist es von Be-
deutung, auch diese indirekten Einflisse der nicht primar fir sie konzipierten Interventionen zu un-
tersuchen. Aus diesem Grund wurde im Rahmen der zweiten Studie der Promotionsarbeit
untersucht, ob eine komplexe UK-Intervention, die sich nicht vordergriindig an Angehdrige richtet,
die Angehdrigensituation positiv beeinflussen kann. Die Belastung konnte in der Interventionsgruppe
im Vergleich zur Kontrollgruppe signifikant reduziert werden und die qualitativen Daten erlauben
eine differenzierte Betrachtung der Angehdérigensituation sowie einen Einblick in die Wirkmechanis-
men der untersuchten Intervention. Der Interventionseffekt entfaltet sich hauptsachlich auf der
Ebene der primaren (pflegebezogenen) Stressoren. Angehdrige berichten Uber positive Effekte der
UK-Intervention in Hinblick auf die Verbesserung der Kommunikation mit der betreuten Person, die
Verbesserung der Zusammenarbeit mit in die Versorgung involvierten Stakeholdern sowie tGber Er-
leichterungen bei der Durchfihrung der taglichen pflegerischen Aufgaben. Der pflegebezogene
Stressor "Mangelndes Wissen zum Umgang mit bestimmten Symptomen" sowie sekundare, psy-
chosoziale Stressoren wie z. B. ,Verlust sozialer Kontakte® oder ,Sorgen um die Pflege/Lebenssitu-
ation im Erwachsenenalter” wurden durch die Intervention nicht adressiert.

Qualitative Ergebnisse der Mixed-Methods Studie weisen viele Schnittpunkte zu Studien tGber die
Lebenslagen von pflegenden Angehérigen anderer Gruppen auf. In ihrer integrativen Literaturiber-
sicht berichten Grant & Graven (2018) darlber, dass Angehdrige von Menschen mit Herzinsuffizienz
unter anderem mit der AusUbung vielfaltiger pflegerischer Tatigkeiten und Rollen, der Aufrechterhal-
tung des koérperlichen, emotionalen, sozialen und finanziellen Wohlbefindens sowie mit Unsicherheit
und unzureichendem Wissen bei der Betreuung zu kdmpfen haben. Lee et al. (2019) fanden eben-
falls signifikante Korrelationen zwischen Angehdrigenbelastung und geringem Krankheitsverstand-
nis bei Morbus Parkinson.

Rousseau et al. (2020) berichten, dass Angehorige von Menschen mit schwerer Mehrfachbehinde-
rung eine hohe Belastung wahrnehmen und dass die wichtigsten damit assoziierten Faktoren solche
sind, die Angehorige selbst betreffen, wahrend Merkmale der betreuten Personen fur den Belas-
tungsgrad weniger bedeutend zu sein scheinen. Die Ergebnisse der zweiten Publikation der vorlie-
genden Dissertation stutzen diese Aussage nicht in vollem Umfang. Es konnten viele Stressoren
identifiziert werden, die sich sowohl auf Angehdrige als auch auf die betreuten Personen oder auf
den Pflege- bzw. Lebenskontext im Allgemeinen beziehen, z. B. die eingeschrankte Kommunikation,
Probleme in der Zusammenarbeit mit an der Versorgung Beteiligten oder soziale Stigmatisierung

der Behinderung.
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Pinquart (2018) stellt in seiner Meta-Analyse unter anderem fest, dass es eindeutige Zusammen-
hange zwischen den Verhaltensauffalligkeiten von Kindern mit Beeintrachtigungen und dem elterli-
chen Stress gibt. Diese Erkenntnis stimmt mit den Ergebnissen der durchgeflhrten Studie Gberein.
In den qualitativen Interviews berichteten Angehérige von Menschen ohne Lautsprache Uber folgen-
den Wirkmechanismus der Intervention: Die Intervention verbesserte laut den Angehérigen die Kom-
munikationsfahigkeit der betreuten Person, die verbesserte Kommunikation flhrte zu einem
verbesserten Ausdruck von Winschen und Bedurfnissen und damit zu einem verbesserten gegen-
seitigen Verstandnis im Alltag. Dies fuhrte zu einer optimierten Bedurfnisbefriedigung, dadurch zu
einer héheren Frustrationstoleranz und somit zur Reduktion von Verhaltensauffalligkeiten.

Einer der identifizierten Stressoren flur Angehérige von Menschen ohne Lautsprache sind Probleme
in der Zusammenarbeit mit involvierten Stakeholdern. Der hohe Stellenwert einer funktionierenden
Zusammenarbeit zwischen den an der UK-Versorgung Beteiligten wurde von Uthoff et al. (2021;
2022) bestatigt. Die Mixed-Methods Studie erganzt diese Evidenz, indem sie zeigt, dass das von
den UK-Beratungsstellen im Rahmen der Intervention eingefiihrte Case Management zu einer ver-
besserten Kommunikation zwischen Angehérigen und an der UK-Versorgung beteiligten Stakehol-
dern fihrte und somit zur Belastungsreduktion bei Angehdrigen beitrug. Es kann somit festgehalten
werden, dass die Intervention einen positiven Effekt auf der Ebene der problemorientierten Coping-
Strategien zu haben scheint.

Als weiterer Stressor wurden bestimmte Familienkonstellationen genannt, z. B. Alleinerziehung, die
Betreuung eines Enkelkindes aufgrund der geistigen Behinderung der leiblichen Mutter oder das
Leben weit weg vom Rest der Familie, die sich in einem anderen Land befindet. Forschungsergeb-
nisse bestatigen diese Erkenntnis — zumindest in Hinblick auf Alleinerziehende. In einer Meta-Ana-
lyse untersuchten Mullins et al. (2011) unter anderem, ob verheiratete Eltern von Kindern mit einer
chronischen Erkrankung weniger Stress erleben als Alleinerziehende. Ergebnisse dieser Studie zei-
gen, dass alleinerziehende Mutter von Kindern und Jugendlichen mit chronischen Gesundheitsprob-
lemen ein hdheres Mal} an elterlichem Stress aufweisen als verheiratete Eltern. Diese Unterschiede
verschwinden jedoch, wenn das Einkommen als Pradiktor herangezogen wird — ein niedriges Ein-
kommen scheint somit zu einem grofRen Teil flir das mit dem Alleinerziehendenstatus verbundene
erhdhte Stresserleben verantwortlich zu sein (Mullins et al., 2011).

In einer systematischen Ubersichtsarbeit und Meta-Analyse untersuchten Keihanian et al. (2022) die
Belastung von Angehdrigen von Patient:innen mit Rickenmarksverletzungen und stellten unter an-
derem fest, dass die meisten Angehdrigen unter finanziellen Einbuf3en leiden, weil sie aufgrund der
unbezahlten Pflegeleistungen ihre Beschéaftigung reduzieren oder aufgeben mussten. Dieses Ergeb-
nis stimmt mit den Ergebnissen der vorliegenden qualitativen Untersuchung Uberein — finanzielle
Schwierigkeiten als Folge der Aufgabe einer Erwerbstatigkeit zugunsten der Pflege bzw. Betreuung
stellen einen sekundaren psychosozialen Stressor flir Angehérige von Menschen ohne Lautsprache

dar. In diesem Zusammenhang formulierten Keihanian et al. (2022) den Appell an die Regierungen
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bzw. die Gesundheitssysteme, den Krankenversicherungsschutz sowie die wirtschaftliche Unterstuit-
zung von pflegenden Angehérigen zu verbessern.

Neely-Barnes et al. (2011) untersuchten in einer qualitativen Studie Themen rund um die &ffentliche
Wahrnehmung von Familien mit Kindern mit Autismus-Spektrum-Stérung. Ergebnisse zeigen, dass
die Eltern von der Offentlichkeit und den Verwandten fir das auffallige autismusbedingte Verhalten
ihrer Kinder Schuldzuweisungen, Unverstandnis und gar Leugnung bzw. Nichtanerkennung wahr-
nehmen. Diese Ergebnisse stehen im Einklang mit dem elaborierten Stressor der Angehdrigen von
Menschen ohne Lautsprache ,Soziale Stigmatisierung/fehlende gesellschaftliche Anerkennung®, bei
welchem ebenfalls Themen rund um die ,Sichtbarkeit* der Behinderung sowie Reaktionen auf auf-
falliges Verhalten zur Sprache kamen (s. Tabelle 1, Ankerbeispiel zur Unterkategorie).

Es konnten zwei emotionsorientierte und drei problemorientierte Coping-Strategien identifiziert wer-
den. Die Ergebnisse erlauben keine eindeutigen Aussagen dariber, welche Art der Coping-Strate-
gien — emotionsorientierte oder problemorientierte — flir Angehdrige von Menschen ohne
Lautsprache hinsichtlich der Belastungsreduktion effektiver ist. Da im Rahmen der Intervention je-
doch keine emotionsorientierten Coping-Strategien an Angehorige vermittelt wurden, kann die Ver-
mutung aufgestellt werden, die Belastungsreduktion sei am ehesten auf die problemorientierte
Coping-Strategie ,Inanspruchnahme externer professioneller Unterstitzungsangebote® zurlickzu-
fuhren. Ulusoy et al. (2020) kommen in ihrer querschnittlichen Studie zu ahnlichen Ergebnissen. In
der Untersuchung wurden Zusammenhange zwischen Coping-Strategien, depressiven Symptomen
und der Belastung von Angehdrigen von Kindern mit Behinderungen erforscht. Die Ergebnisse zei-
gen unter anderem, dass die Angehdérigenbelastung nicht durch Gribeln, dysfunktionale Einstellun-
gen und bestimmte kognitive Uberzeugungen vorhergesagt wird. Die Autor:innen ziehen das Fazit,
dass verhaltensbezogene Coping-Strategien fur Angehdrige von Kindern mit Behinderungen in Hin-
blick auf die Belastungsreduktion wirksamer zu sein scheinen als kognitive Coping-Strategien.
Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass die untersuchte und nicht speziell fir Angeho-
rige entwickelte komplexe UK-Intervention indirekt auch ausgewahlte Angehoérigenbedarfe bzw.
Stressoren adressiert — diese scheinen fir die allgemeine subjektiv wahrgenommene Belastung so
relevant zu sein, dass im quantitativen Teil der Studie eine signifikante Reduktion der Belastung im
Vergleich zur Kontrollgruppe beobachtet werden konnte. Dabei scheinen die Verbesserung der
Kommunikation mit der betreuten Person und die dadurch erleichterte Durchfiihrung der taglichen
pflegerischen Aufgaben sowie die Hilfestellung bei Problemen in der Zusammenarbeit mit an der
UK-Versorgung Beteiligten durch das Case Management der UK-Beratungsstellen eine zentrale
Rolle zu spielen. Dennoch werden viele fir diese Gruppe relevanten Stressoren durch die UK-Inter-
vention nicht adressiert und die zur Verfligung stehenden Ressourcen und Coping-Strategien nicht
(ausreichend) gestarkt bzw. geférdert. Dies unterstreicht die Notwendigkeit der Entwicklung und Im-

plementierung von speziell fir Angehorige konzipierten belastungsreduzierenden Maf3nahmen.
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Einordnung in das konzeptuelle Modell der Belastung von pflegenden Angehodrigen

Mit der Einordnung der qualitativen Ergebnisse der zweiten Studie in das konzeptuelle Modell der
Belastung von pflegenden Angehérigen nach Liu et al. (2020) werden zwei Ziele verfolgt: Zum einen
sollen die in Anlehnung an das Transaktionale Stressmodell von Lazarus & Folkman (1984, 1987)
elaborierten Stressoren, Ressourcen und Coping-Strategien zum besseren Verstandnis des Kon-
zeptes Belastung in der untersuchten Gruppe beitragen und zum anderen soll anhand der Einbet-
tung Uberpruft werden, ob die Ergebnisse die drei in der Konzeptanalyse definierten Charakteristika
von Belastung erfllen.

Das erste Charakteristikum Selbstwahrnehmung wird bereits durch die eingesetzten Erhebungs-
methoden des Promotionsprojektes erflllt — sowohl bei quantitativen, als auch bei qualitativen Er-
hebungen handelt es sich um selbstberichtete Daten. Es konnten mehrere komplementare
Stressoren bzw. Vorlaufer sowie Folgen der Belastung identifiziert werden, das zweite Kriterium der
Multidimensionalitat kann somit ebenfalls als erfullt betrachtet werden. Viele der elaborierten As-
pekte beinhalten bei naherer inhaltlicher Auseinandersetzung das Merkmal Zeitverlauf — beispiels-
weise, die Stressoren/Vorlaufer ,Sorgen um die Pflege/Lebenssituation im Erwachsenenalter” (in die
Zukunft gerichtet) und ,Verlust sozialer Kontakte“ (rlickblickend). Die Ergebnisse der langsschnittli-
chen Interventionsstudie belegen ebenfalls eine Veranderung des Belastungsempfindens Uber die
Zeit — auch in der Kontrollgruppe.

Die identifizierten Kategorien konnten in das konzeptuelle Modell eingebettet werden. Die Stresso-
ren konnten Uberwiegend der Kategorie ,Vorlaufer® zugeordnet werden, wobei zwei Stressoren (,fi-
nanzielle Schwierigkeiten® und ,Verlust sozialer Kontakte®) als Folgen interpretiert wurden. Die
elaborierten Ressourcen wurden auf der Ebene der Vorlaufer einsortiert, die Coping-Strategien auf
der Ebene der Folgen. Diese Zuordnung erfolgte entsprechend dem Transaktionalen Stressmodell
von Lazarus & Folkman (1984, 1987), in welchem die Ressourcenanalyse chronologisch vor dem
Zuruckgreifen auf Coping-Strategien stattfindet.

Die Einbettung der Ergebnisse in das Modell macht ein gewisses Ungleichgewicht in der Verteilung
sichtbar, welches fur das Verstandnis der Situation der Angehdrigen von Bedeutung sein konnte. Es
konnten deutlich mehr Vorlaufer als Folgen identifiziert werden, hingegen jedoch deutlich weniger
Ressourcen als Coping-Strategien. Das Modell beinhaltet eine chronologische These — Belastung
entsteht, nachdem eine Varietat bestimmter Vorlaufer tUber die Zeit bestanden hat. So konnen zwei

zentrale Schlussfolgerungen der Einordnung formuliert werden:
1) Die fur die Gruppe der Angehdrigen von Menschen ohne Lautsprache identifizierten Stres-
soren erflllen die drei zentralen Charakteristika der Belastung von pflegenden Angehdrigen

nach Liu et al. (2020) und kénnen somit aggregiert als Belastung definiert werden.

2) Die Verteilung der eingebetteten Ergebnisse im Modell deutet darauf hin, dass bereits vor

der Entstehung der Belastung ein gewisses Ungleichgewicht zwischen zahlreichen
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identifizierten Vorlaufern und wenigen Ressourcen besteht und dass Interventionen fur diese
Gruppe somit einen eher praventiven (Reduktion der identifizierten Vorlaufer der Belastung)

und ressourcenschaffenden und -starkenden Blickwinkel einnehmen sollten.
Das durch die im Promotionsprojekt gewonnene Empirie erganzte konzeptuelle Modell der Belas-

tung nach Liu et al. (2020) fur die Gruppe der Angehérigen von Menschen ohne Lautsprache ist in
der Abbildung 6 dargestellt.
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Erstellung eines third-party disability ICF-Modells

Mit der Einordnung der qualitativen Ergebnisse in das ICF-Modell sollen eine weitere Abstraktions-
ebene fur die Betrachtung der Angehdérigensituation sowie erste Ansatzpunkte fir die Erstellung
eines third-party disability Modells fir diese Gruppe kreiert werden. Die Hypothese hinter dem Kon-
zept der third-party disability ist, dass die Beeintrachtigung der betreuten Person in der Lebensrea-
litat der pflegenden Angehdrigen einen so bedeutenden Umweltfaktor darstellt, dass dieser
Auswirkungen auf die im Modell mittlere Ebene der Funktionsfahigkeit und Behinderung der Ange-
hdrigen haben kann. Bei der Einordnung der qualitativen Ergebnisse der Mixed-Methods Studie in
das ICF-Modell wurde die Unterscheidung zwischen ,positiven® und ,negativen" Aspekten der An-
gehdrigensituation, also den Stressoren, Ressourcen und Coping-Strategien, aufgeldst. Die elabo-
rierten Unterkategorien wurden aus inhaltlichen Uberlegungen jeweils einer ICF-Komponente
zugeordnet, da es z. B. sowohl positive als auch negative Umweltfaktoren geben kann. Die Katego-
rien der qualitativen Auswertung konnten vier ICF-Komponenten der Angehdrigen zugeordnet wer-
den: Aktivitaten, Partizipation [Teilhabe], Umweltfaktoren und personenbezogenen Faktoren. Die
Ergebnisse erlauben keine Aussagen tiber den Gesundheitszustand sowie die Kérperfunktionen und
-strukturen der Angehdrigen. Das erstellte Modell der third-party disability ist in der Abbildung 7 zu

sehen.
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Seit der Identifizierung der Erforschung von Behinderung und Funktionsfahigkeit von pflegenden
Familienmitgliedern als eines der zuklnftigen Forschungs- und Anwendungsbereiche der ICF durch
die WHO (2001) wurden zu diesem Thema einige Studien mit diversen Gruppen durchgeflhrt. Viele
dieser Studien richten den Fokus auf Menschen mit Gesundheitsproblemen, welche (unter anderem)
kommunikative Einschrankungen als Folge haben (z. B. Aphasie, Horstdrungen, Morbus Parkinson).
Ergebnisse dieser Studien bieten einen relevanten Bezugsrahmen fir das im Rahmen dieser Dis-
sertation erstellte Modell der third-party disability fir Menschen ohne Lautsprache.

In ihrer qualitativen Studie untersuchten Mach et al. (2019) die third-party disability bei Angehdrigen
von Menschen mit Kommunikationsstérungen, die im Zusammenhang mit Morbus Parkinson stehen.
Die Autor:innen kommen zum Ergebnis, dass Angehorige eine third-party disability im Zusammen-
hang mit Kommunikationsstérungen an Morbus Parkinson Erkrankter erleben. Zentrale Aspekte der
third-party disability sind Folgen von Veranderungen bzw. Stérungen der alltadglichen Kommunika-
tion: Angehdrige mussen ihre Rolle(n) anpassen, um beispielweise mehr kommunikationsbezogene
Aufgaben flr die betreute Person zu Ubernehmen. Der Riickgang der Kommunikation zwischen
ihnen und den betreuten Personen fiihrt zu einem Verlust der Verbindung und folglich zu einer Ver-
anderung der gesamten Beziehung und zu Geflihlen wie Trauer und Verlust. In Interviews mit An-
gehdrigen von Menschen ohne Lautsprache ergab sich ein etwas anderes Bild: Zwar wurden
Einschrankungen der Kommunikation als ein Stressor eingestuft, es wurden jedoch keine negativen
Veranderungen der Beziehung als Folge berichtet, sondern die emotionale Bindung im Gegenteil
als eine wichtige Ressource definiert. Ein Erklarungsansatz hierfir konnte sein, dass es sich bei
Morbus Parkinson um eine erworbene progrediente Erkrankung handelt, die eine stufenweise Ver-
schlechterung der kommunikativen Fahigkeiten nach sich zieht, woraus Trauer- und Verlustgefiihle
der Angehdrigen resultieren. Betrachtet man die in der zweiten Publikation dargestellten Charakte-
ristika der Angehorigen, die an den qualitativen Interviews teilgenommen haben und der von ihnen
betreuten Menschen ohne Lautsprache, so wird deutlich, dass es sich dabei um ausschliel3lich an-
geborene Gesundheitsprobleme handelt (spezifische genetische Syndrome, Autismus-Spektrum-
Stoérung und infantile Zerebralparese) und somit um (héchstwahrscheinlich) seit der Geburt beste-
hende kommunikative Einschrankungen. Dies kann auch als eine wichtige Limitation der qualitativen
Studie angesehen werden und wird im Kapitel 4.4 ,Limitationen und Starken“ anschlief3end ausfiihr-
licher diskutiert. Mach et al. (2019) pladieren daflir, dass ein besseres Verstandnis der third-party
disability den an der Versorgung Beteiligten, z. B. Sprachtherapeut:innen, dabei helfen kénnte, auf
die (Kommunikations)Bedurfnisse sowohl ihrer Patient:innen mit Morbus Parkinson als auch ihrer
Angehdrigen besser eingehen zu kdnnen. Interessant fur den Kontext der vorliegenden Diskussion
ist die Tatsache, dass Autor:innen der Studie den Bedarf an kiinftigen Forschungsarbeiten zu Uber-
schneidungen bzw. Unterschieden zwischen den Konstrukten der Belastung der Angehdrigen und
der third-party disability hervorheben. Angehorige von Menschen mit Morbus Parkinson berichteten
zwar von einer geringen bis mittleren Belastung, gaben jedoch fast alle Beispiele dafir an, wie Kom-

munikationsstérungen ihrer Familienmitglieder ihr eigenes Leben beeintrachtigen wirden.
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Story et al. (2021) haben eine third-party disability bei Angehdrigen von Menschen mit anhaltenden
Gleichgewichtsstorungen festgestellt. Diese besteht im Wesentlichen aus psychologischen Auswir-
kungen auf die Angehdrigen, Unterbrechungen des Alltagslebens und einer grofieren Verantwortung
im Haushalt. Auch in dieser Studie wird ein Appell an die Versorgenden formuliert, die third-party
disability zu adressieren, indem Unterstlitzungsangebote geférdert und eine familienzentrierte Ver-
sorgung praktiziert wird. Volter et al. (2022) erforschten die third-party disability in der Gruppe von
Menschen mit Cochlea-Implantaten und stellten fest, dass die Horschadigung eine erhebliche Be-
lastung flr Angehoérige darstellt, insbesondere in Bezug auf Veranderungen in der Kommunikation
und Sozialisation. Dabei war das Ausmal der third-party disability hdher bei Angehdrigen mit nied-
rigem Bildungsstatus und héherem Alter. Nach einer Cochlea-Implantat-Operation verbesserten sich
sowohl die Lebensqualitat der Menschen mit Horschadigung als auch das Ausmal} der third-party
disability der Angehdrigen, jedoch mit Ausnahme der Veranderungen in der Beziehung. Angehorige
mit hdherer praoperativer Belastung hatten postoperativ auch eine hdhere third-party disability. Die
Autor:innen betonen, dass die audiologische Rehabilitation die Angehorigen in den Rehabilitations-
prozess einbeziehen sollte, da die von Angehdrigen erlebte Belastung auch nach Cochlea-Implan-
tat-Operationen fortbestehen kann. Anzumerken ist an dieser Stelle jedoch, dass in der Studie von
Volter et al. (2022) die Begriffe bzw. Konzepte ,Belastung® und third-party disability — anders als im
Rahmen der vorliegenden Promotionsarbeit — synonym verwendet werden.

Coutts & Sayed (2023) stellten fest, dass auch bei Angehoérigen von Menschen mit Dysphagie
(Schluckstérungen) das Phanomen der third-party disability haufig auftritt. Angehorige erleben so-
wohl soziale als auch psychologische Veranderungen im Sinne der ICF. Die third-party disability
manifestiert sich bei dieser Gruppe vor allem in folgenden Bereichen: Durchfihrung eigener Aktivi-
taten des taglichen Lebens, Erledigen von Hausarbeit sowie Teilnahme an gesellschaftlichen Akti-
vitaten. Die Autor:innen betonen, dass Versorgenden diese Auswirkungen auf die Angehorigen bei
der Ausarbeitung von Strategien fir die hausliche Pflege bewusst sein sollten.

Eine Gemeinsamkeit der diskutierten Studien ist der eher auf negative Auswirkungen auf das
ICF-Modell der pflegenden Angehérigen gerichtete Fokus. Durch die im Rahmen dieser Promoti-
onsarbeit erfolgte Einordnung von identifizierten Ressourcen und Coping-Strategien, und nicht aus-
schlieBlich von Stressoren, in das Modell wurde das Ziel verfolgt, die Angehdrigensituation
realitadtsnaher zu beleuchten und auch solche ICF-Komponenten hervorzuheben, die auf die Le-
bensrealitat der Angehdrigen bereits positive Einflisse haben und ,nur® weiterer Starkung im Rah-
men von zukunftigen Interventionen bedurfen. Mit der Erstellung des third-party disability Modells
wird sichtbar, dass Angehdrige von Menschen ohne Lautsprache durch die Pflege Veranderungen
im Sinne der ICF nicht ausschlieRlich auf der Ebene der Funktionsfahigkeit und Behinderung erle-
ben, sondern sich auch zahlreiche, die mittlere Ebene ebenfalls potenziell beeinflussende Umwelt-
und personenbezogene Faktoren verandern bzw. neu ergeben.

Bei der Betrachtung der Einbettung der Ergebnisse in das konzeptuelle Modell der Belastung nach

Liu et al. (2020) und des erstellten Modells der third-party disability kann festgehalten werden, dass
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es sich um einen gewinnbringenden Perspektivenwechsel handelt. Das konzeptuelle Modell der Be-
lastung deckt die Entstehungs- und Wirkmechanismen der Belastung auf, das third-party disability
Modell eréffnet einen weiteren Blick auf die Teilhabe der Angehérigen im Zusammenhang mit der

Beeintrachtigung der betreuten Personen.

4.2 Limitationen und Starken

Eine ausgewogene Perspektive auf die durchgeflihrten Studien, die gewonnenen Erkenntnisse und
die daran anknupfenden theoretischen Einordnungen kann ohne eine ausfihrliche Diskussion der
Limitationen und Starken kaum gewahrleistet werden. Im Folgenden werden die identifizierten Her-
ausforderungen sowie positiven Aspekte der vorliegenden Dissertation erortert, um ein moglichst
umfassendes Verstandnis der Ergebnisse zu ermdglichen.

Sowohl in Deutschland als auch international ist die (Belastungs)Situation von Angehdrigen von
Menschen ohne Lautsprache noch wenig erforscht. Die vorliegende Dissertation stellt nach bestem
Wissen der Autorin die erste groRere Forschungsarbeit zu diesem Thema dar. Als eine der gréfiten
Starken des Promotionsprojektes kann die Untersuchung der Forschungsfragen mittels unterschied-
licher gegenstandsangemessener methodischer Zugange (retrospektiv querschnittlich und prospek-
tiv Iangsschnittlich interventionell) sowie mithilfe sowohl quantitativer als auch qualitativer Methoden
betrachtet werden. Die im Vergleich zu anderen Untersuchungen im Forschungsbereich der UK eher
grolden Stichproben der beiden durchgefihrten Studien sowie das Heranziehen eines Kontrollgrup-
pendesigns kdnnen ebenfalls als methodische Starken der Dissertation angesehen werden.

Zwei studienubergreifende Limitationen sind von Bedeutung. Zum einen wurden in keiner der durch-
gefuhrten Studien objektive Parameter der Pflegetatigkeit der Angehorigen wie beispielsweise
Dauer in Monaten oder Jahren, Zeitaufwand in Stunden pro Tag oder konkrete pflegerische Aufga-
ben erhoben. Zwar kommen Liu et al. (2020) im Rahmen ihrer Konzeptanalyse zum Schluss, die
Selbstwahrnehmung wirde flr das Konzept Angehérigenbelastung eine grofiere Rolle als objektive
Parameter spielen, die Erfassung auch dieser Variablen im Rahmen der Promotion hatte dennoch
zu einem vollstandigeren Bild beitragen kénnen. Hinzu kommt, dass bei der Untersuchung pflege-
bezogener Belastung bei Eltern von Kindern mit Behinderungen diese nicht trennscharf von der
allgemeinen elterlichen Flrsorge und den damit verbundenen Verantwortlichkeiten unterschieden
werden kann. Im Rahmen der Dissertation konnte diese Herausforderung zwar nicht adressiert, je-
doch konnte sie im Rahmen der Auswertung von qualitativen Daten anhand der Bildung der Kate-
gorie ,Coping-Strategien - emotionsfokussierte Coping-Strategien - Sozialer
Vergleich/Relativierung der eigenen Situation“ zumindest bestatigt werden.

Bei der zweiten studienubergreifenden Limitation handelt es sich um potenzielle Verzerrungen der
Ergebnisse. Es kann nicht ausgeschlossen werden, dass ein Nonconsent- sowie ein Nonresponse-
Bias in beiden Studien aufgetreten sein kdnnten. Bei einem Nonconsent- bzw. Nonresponse-Bias

handelt es sich um eine Verzerrung der Studienergebnisse durch Nicht-Einwilligung bzw.

47



4. Diskussion

Nichtantworten von Personen, die sich hinsichtlich bestimmter Merkmale, z. B. Belastungsgrad, sys-
tematisch von einwilligenden bzw. antwortenden Personen unterscheiden. Oldenkamp et al. (2016)
fanden in einer grol3 angelegten Studie zu diesen Bias-Typen heraus, dass Angehorige, die in ho-
hem Male in die Pflege involviert waren, also einen hohen Zeitaufwand sowie eine hohe Belastung
hatten, haufiger ihre Einwilligung zur Studienteilnahme gaben und den Fragebogen zur informellen
Pflege haufiger beantworteten. Aufgrund des forschungsethischen und datenschutzrechtlichen Rah-
mens konnten im Rahmen der Promotionsarbeit keine Daten zur Belastung bei nicht-einwilligenden
bzw. nicht-antwortenden Angehdrigen erhoben werden. Folglich konnten keine vergleichenden Ana-
lysen hinsichtlich potenzieller systematischer Unterschiede in der wahrgenommenen Belastung
durchgefuhrt werden. Im Rahmen der ersten Publikation wurde der Nonresponse-Bias dennoch
adressiert, indem die Reprasentativitat der Stichprobe in Bezug auf das Alter sowie das Geschlecht
der betreuten Personen analysiert wurde und keine systematischen Unterschiede zu der kontaktier-
ten Gesamtstichprobe festgestellt werden konnten.

Neben den dargestellten studientbergreifenden Limitationen werden nun auch publikationsspezifi-
sche Herausforderungen erlautert. Die Ergebnisse der ersten Publikation erlauben aufgrund des
verwendeten querschnittlichen Beobachtungsdesigns keine Aussagen zu kausalen Beziehungen
zwischen den gefundenen Zusammenhangen. Diese Limitation wird teilweise im Rahmen der zwei-
ten langsschnittlichen Studie des Promotionsprojektes aufgegriffen, indem die Entwicklung der Be-
lastungswerte in einem quasi-experimentellen Design mit drei Erhebungszeitpunkten beobachtet
wurde.

Bedingt durch die Heterogenitat der untersuchten Gruppe, waren im Rahmen der ersten Studie ge-
ringfugige Anpassungen der validierten Instrumente zur Erhebung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitdt sowie der Funktionsfahigkeit notwendig. Die Anpassungen erfolgten in Absprache mit
den Autor:innen der Skalen. Der Erhalt der internen Konsistenz wurde durch anschlieende Relia-
bilitdtsanalysen sichergestellt (Cronbach's Alpha >0,7). Aufgrund der Notwendigkeit der Anpassung
von eingesetzten Instrumenten kann die Heterogenitat der Stichprobe als eine methodische Limita-
tion angesehen werden. Andererseits spiegelt die Stichprobe die (Versorgungs)Realitat wieder, da
die Gruppe von Menschen ohne Lautsprache, wie im Kapitel 1.1 dargestellt, durch mehrere Hetero-
genitatsmerkmale gekennzeichnet ist.

Die Kontaktaufnahme der Teilnehmenden der ersten Studie Uber die kooperierende Krankenkasse
koénnte sowohl zu einem eher geringen Rucklauf (24,6 %) als auch zum Auftreten des Phanomens
der sozialen Erwinschtheit beim Ausflllen des Fragebogens gefuhrt haben. Ein potenzieller Grund
hierfir kdnnten Bedenken hinsichtlich der Anonymitat sein — trotz expliziter schriftlicher Hinweise
darauf, dass die Daten anonym erhoben werden und nicht an die Krankenkasse, sondern auf direk-
tem Weg an das Forschungsteam gesendet werden. Erwahnenswert ist in diesem Zusammenhang
auch die potenzielle Limitation, dass die Versicherten der kooperierenden Krankenkasse, im Ver-
gleich zu anderen gesetzlichen und privaten Krankenversicherungen, einen tendenziell niedrigeren

soziodkonomischen Status und eine hohere Nachfrage nach Gesundheitsleistungen haben
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(Hoffmann & Koller, 2017). Da verschiedene Krankenkassen jedoch unterschiedliche Datenstruktu-
ren haben (z. B. flr die Bereitstellung von Hilfsmitteln), ist es bei vergleichbaren Erhebungen in
Deutschland Ublich, mit nur einer Krankenkasse zu kooperieren. Als eine wichtige Starke der ersten
Studie kann akzentuiert werden, dass Versicherte der grof3ten Krankenkasse der Region, die mehr
als ein Drittel der Bevolkerung Niedersachsens abdeckt, befragt wurden.

Die fehlende kontrastierende Beriicksichtigung des soziobkonomischen Status der Angehérigen bei
der Auswahl der Stichprobe fiir die qualitativen Interviews im Rahmen der zweiten Publikation kann
ebenfalls als eine Limitation angesehen werden. Das purposeful sampling erfolgte anhand des Al-
ters, des Geschlechts sowie der Beziehung zur betreuten Person. Das Alter der Interviewten reichte
von der Kategorie ,20 bis 29 Jahre® bis zur Kategorie ,ab 60 Jahren®. Die Alterspanne kann damit
als breit angesehen werden; 25 % der Interviewten waren mannlich, was in etwa das Verhaltnis
zwischen weiblichen und mannlichen pflegenden Angehdérigen in Deutschland widerspiegelt, und
zwar 65 % weiblich und 35 % mannlich (Wetzstein et al., 2015). In den qualitativen Interviews haben
jedoch ausschlieBlich Angehdrige von Menschen mit angeborenen Behinderungen teilgenommen.
In zuklnftigen Studien zum Belastungserleben dieser Gruppe, sowie besonders in Studien zur Wei-
terentwicklung des third-party disability Modells, sollten auch Angehoérige von Menschen ohne Laut-
sprache mit erworbenen Behinderungen zu Wort kommen, da sich ihre Erfahrungen stark von den
Erfahrungen Angehdoriger von Menschen mit angeborenen Behinderungen unterscheiden kénnen.
Die Orientierung an den theoretischen Modellkomponenten des Transaktionalen Stressmodells von
Lazarus & Folkman (1984, 1987) bei der Entwicklung des Interviewleitfadens kdnnte die Interviewsi-
tuation und damit die Ergebnisse der qualitativen Studie eingeschrankt haben. Auch die eher kurze
Dauer einiger Interviews kann als eine Limitation angesehen werden. Die Wahl einer anderen qua-
litativen, beispielsweise hermeneutischen Auswertungsmethode hatte mdglicherweise zu tieferen
Einsichten in die Lebensrealitat der Angehdrigen geflhrt.

Aufgrund der COVID-19 Pandemie wurden zusatzlich zu den personlichen Interviews auch Telefo-
ninterviews durchgefihrt. Dies stellt zwar einen heterogenen Ansatz innerhalb der qualitativen Me-
thodik dar, kann aber auch als eine Starke der Studie betrachtet werden, da je nach
Interviewsituation komplementare Inhalte erhoben werden konnten.

Anschlielend soll hervorgehoben werden, dass die Einordnung der Ergebnisse in das konzeptuelle
Modell der Belastung von pflegenden Angehdrigen nach Liu et al. (2020), die Erstellung des Modells
der third-party disability sowie die Diskussion dieser theoretischen Beziige im Lichte einer wichtigen
Limitation erfolgen sollten. Die Datenerhebungen der durchgefihrten Studien basierten nicht auf
diesen beiden theoretischen Konstrukten, sondern auf dem Transaktionalen Stressmodell von La-
zarus & Folkman (1984, 1987). Dementsprechend kdnnen nicht zu allen ICF-Komponenten Aussa-
gen Uber die Angehdrigensituation getroffen werden und die Ergebnisse der Einordnung haben
keinen Anspruch auf Vollstadndigkeit. Dennoch zeigt die inhaltliche Passung der erhobenen Stresso-

ren, Ressourcen und Coping-Strategien zu den ICF-Komponenten sowie die Vergleichbarkeit des
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erstellten Modells mit anderen Studien zu third-party disability den Mehrwert einer multikonzeptio-

nellen Perspektive auf das komplexe Phanomen der Angehérigenbelastung.

4.3 Implikationen fur die Forschung

Die durchgefuhrten Studien sowie die im vorliegenden Rahmenpapier erfolgte Einbettung der Er-
gebnisse in zwei theoretische Modelle liefern Ansatzpunkte fur zukunftige Forschungsarbeiten —
nicht nur im UK-Bereich, sondern auch rund um das Thema Angehdrigenbelastung in der Versor-
gungsforschung bei Menschen mit Behinderungen.

Die im Kapitel 4.1 ,Einordnung zentraler Ergebnisse* skizzierten methodischen Herausforderungen
hinsichtlich einer besseren Einbindung von Menschen ohne Lautsprache in die Forschung unter-
streichen die Bedeutung der durchgeflhrten Beobachtungsstudie. Jayes et al. (2021) betonen in
diesem Kontext, die Politik wirde Forschende nicht ausreichend dabei unterstiutzen, diese Heraus-
forderungen zu bewaltigen oder ausreichende Finanzmittel zu erhalten, um Menschen mit Behinde-
rungen angemessen und gleichberechtigt in die Forschung einzubeziehen. Entscheidend fur diese
Gruppe ist die Entwicklung geeigneter und valider PROMs, um Menschen ohne Lautsprache selbst
zu ihrer Lebenssituation, den Bedarfen, Bedurfnissen und Versorgungswinschen befragen zu kon-
nen. Solange dies jedoch noch nicht die Realitat widerspiegelt, werden sowohl in der Praxis als auch
in der Forschung Proxy-Einschatzungen fur Menschen ohne Lautsprache weiterhin eine wichtige
Rolle spielen. Ergebnisse der ersten Studie des Promotionsprojektes liefern deutliche Hinweise da-
rauf, dass die Berlcksichtigung der wahrgenommenen pflegebezogenen Belastung der Angehdri-
gen von Menschen ohne Lautsprache in zukinftigen Studien dieser Art von Bedeutung ist. Die
Belastung der an quantitativen Proxy-Erhebungen teilnehmenden Angehdrigen sollte bereits bei der
Studienplanung und Datenerhebung adressiert werden, indem diese als ein Bestandteil von For-
schungshypothesen und Wirkmodellen agiert und indem entsprechende valide Messinstrumente
eingesetzt werden. Bei der Datenauswertung sollte der Belastungsgrad ausreichend bertcksichtigt
werden. Je nach Studiendesign und -ziel kann dieser als eine Kontrollvariable, ein Moderator oder
als ein Mediator betrachtet werden. Mithilfe einer Mediationsanalyse konnte beispielsweise ermittelt
werden, inwiefern die Angehérigenbelastung (Mediator) den Effekt der Schwere der Behinderung
der betreuten Person auf die Lebensqualitat der betreuten Person vermittelt. Der praktische Nutzen
einer solchen Mediationsanalyse liegt in der Ermittlung von Versorgungsbedarfen — so kann ein
hoher Anteil der Mediation (>50 %; VanderWeele, 2013) durch die Angehdrigenbelastung eine deut-
liche Indikation fur belastungsreduzierende Interventionen sein. Fur die Gruppe der alteren Erwach-
senen fuhrten Salinas-Rodriguez et al. (2022) eine vergleichbare Studie durch und untersuchten
den Mediationseffekt der Angehdrigenbelastung auf den Zusammenhang zwischen Einschrankun-
gen der Funktionsfahigkeit und der Lebensqualitat. Die Ergebnisse dieser Studie zeigten, dass Ein-
schrankungen der Funktionsfahigkeit mit einer geringeren Lebensqualitat assoziiert sind und dass

ein signifikanter Anteil dieses Zusammenhangs auf die Angehdrigenbelastung zurickzuflhren ist.
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Die Autor:innen betonen, dass wirksame Interventionen entwickelt werden missen, die die negati-
ven Auswirkungen der Belastung verhindern oder abmildern. Lee & Song (2022) untersuchten Me-
diationseffekte von Stressbewaltigungsstrategien auf die Beziehung zwischen Stress und Angst bei
pflegenden Angehdrigen von Patient:innen mit akutem Schlaganfall. Ergebnisse dieser Studie zei-
gen, dass emotionsfokussiertes Coping den Zusammenhang zwischen Stress und Angst teilweise
vermittelte. Die Autor:innen ziehen die Schlussfolgerung, dass die Entwicklung und Vermittlung ge-
eigneter Coping-Strategien flir Angehorige von entscheidender Bedeutung flr die Verringerung ihrer
Angste sei.

Um kausale Aussagen Uber die Richtung der festgestellten signifikanten Zusammenhange zwischen
der Angehorigenbelastung und Lebensqualitat sowie Funktionsfahigkeit der Menschen ohne Laut-
sprache zu treffen, sollten diese in Studien mit langsschnittlichen Designs untersucht werden. Zu-
satzlich zu den Einschatzungen von Angehoérigen konnte in zuklnftigen Studien auch die
Perspektive von fachlichen Bezugspersonen (z. B. Lehrer:innen oder Therapeut:innen) miterfasst
werden. Diese sind zwar in der Regel nicht so mit der jeweiligen Person vertraut und kbnnen even-
tuell nicht zu allen Fragen eine Einschatzung abgeben, sind aber auf der anderen Seite auch keiner
pflegebezogenen Belastung ausgesetzt.

Mithilfe der Einordnung der qualitativen Ergebnisse der Mixed-Methods Studie in das konzeptuelle
Modell der Belastung konnte zum einen ein besseres Verstandnis der Angehdrigensituation ge-
schaffen werden. Zum anderen konnte anhand der drei definierten Charakteristika der Belastung
Uberprift werden, ob die identifizierten Stressoren aggregiert als Belastung bezeichnet werden kén-
nen. Dieses Vorgehen kann in zukinftigen Studien dazu dienen, Belastung von anderen verwandten
Konzepten wie Stress oder Burn-Out abzugrenzen und somit zu einer klareren und eindeutigeren
Verwendung der Terminologie und folglich zur besseren Vergleichbarkeit der Studienergebnisse
beitragen.

Es konnte weiterhin untersucht werden, inwieweit eine mehrdimensionale theoretische Annaherung
an die Erforschung der Situation von pflegenden Angehdrigen umsetzbar und erkenntniserweiternd
ist. Es kann festgehalten werden, dass durch die Triangulation der verschiedenen theoretischen
Perspektiven ein tieferes Verstandnis der Lebensrealitat pflegender Angehériger exemplarisch de-
monstriert werden konnte. Forschungsbedarf besteht vor allem in Hinblick auf die Weiterentwicklung
des ICF-Modells der third-party disability fir Menschen ohne Lautsprache. Im Rahmen der Disser-
tation konnte zwar ein erster Entwurf des Modells erstellt werden, dieser bedarf jedoch weiterer
Ausarbeitung in Studien, welche sich explizit mit dem Phdnomen auseinandersetzen und die
ICF-Komponenten bereits bei der Studienplanung und Datenerhebung bertcksichtigen. Es ware au-
Rerdem wichtig, in zukunftigen Studien zum Modell der third-party disability auch Angehdrige von
Menschen mit erworbenen Erkrankungen, welche zum Verlust der Lautsprache gefihrt haben, zu
interviewen.

Der Gemeinsame Bundesausschuss spricht keine Empfehlung fir die im Rahmen des MUK-Projek-

tes implementierte und evaluierte neue Versorgungsform aus. Zwar konnten im Projekt positive
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Tendenzen sowie eine in qualitativen Erhebungen nachgewiesene hohe Akzeptanz der neuen Ver-
sorgungsform demonstriert werden, jedoch konnten keine signifikanten Nachweise fir die Wirksam-
keit auf Outcomes geliefert werden. Im Beschlusstext (Innovationsausschuss beim Gemeinsamen
Bundesausschuss, 2022) wird jedoch weiterer Forschungsbedarf unterstrichen, denn das MUK-Pro-
jekt erdffnete zahlreiche Forschungsdesiderata im UK-Bereich. Eines der wichtigsten Forschungs-
anliegen, welches fur die Durchfuhrung zukunftiger Interventionsstudien — auch zur Belastung
Angehdriger — essentiell ist, ist eine bessere Beschreibung des UK-Kollektivs in Deutschland. Es
sollten deskriptive Studien zu allgemeiner Pravalenz sowie zur Pravalenz von Subgruppen von Men-
schen ohne Lautsprache und den flr die Forschung relevanten und anwendbaren Unterscheidungs-
charakteristika (z. B. nach Grunderkrankung, kommunikativer Einschrankung, Alter) geplant werden.
Die Ergebnisse des MUK-Projektes deuten auch darauf hin, dass in Studien mit Menschen ohne
Lautsprache und ihren Angehorigen langere Beobachtungszeitrdume eingeplant werden sollten, z.
B. mindestens 2 Jahre mit 4 Messzeitpunkten. Grund dafir ist die im MUK-Projekt beobachtete eher
langsame Entwicklung der Outcomes (z. B. Kommunikationsfahigkeit, Lebensqualitat), vermutlich
aufgrund oft schwerwiegender zugrundeliegender Beeintrachtigungen und dadurch verlangsamter

Interventionswirkung.

4.4 Implikationen fur die Versorgung von Menschen ohne Lautsprache und ih-

ren Angehorigen

Ergebnisse beider durchgeflhrter Studien belegen, dass das Wohlergehen der Menschen ohne
Lautsprache und ihrer Angehdrigen eng zusammenhangen. Des Weiteren konnte gezeigt werden,
dass eine nicht auf die Bedarfe und Bedurfnisse der Angehorigen zugeschnittene, sondern auf die
Verbesserung der Kommunikation ausgerichtete UK-Intervention, die pflegebezogene Belastung
dieser signifikant reduzieren kann. Diese Erkenntnis bestatigt den in der Einleitung diskutierten ho-
hen Stellenwert der zwischenmenschlichen Kommunikation. Leistungserbringende wie UK-Thera-
peutiinnen oder UK-Hilfsmittel verschreibende Arztiinnen sollten dieses Potenzial der
UK-MalRnahmen (aner)kennen und als einen wichtigen Punkt der gemeinsamen Entscheidungsfin-
dung im Vorfeld und wahrend solcher Interventionen bertcksichtigen. Das erstellte Modell der third-
party disability kann als ein wichtiger Schritt in Richtung eines ganzheitlichen Blickes auf Familien
mit Menschen mit Behinderungen angesehen werden und kann von an der Versorgung Beteiligten
beispielsweise als eine Orientierungshilfe in familienzentrierten (Anamnese)Gesprachen oder bei
der Empfehlung von Interventionen genutzt werden.

Sowohl die Multidimensionalitat der berichteten Stressoren als auch das erstellte Modell der third-
party disability verdeutlichen, dass es fur Angehdrige von Menschen ohne Lautsprache ganzheitli-
cher Interventionen bedarf, welche die Verbesserung der Kommunikation, aber auch dariberhin-
ausgehende Aspekte beinhalten. Dabei ist hervorzuheben, dass einige der identifizierten Stressoren

bzw. ICF-Komponenten kaum oder gar nicht durch Interventionen direkt adressiert werden kénnen,
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beispielsweise die von Angehdrigen erlebte soziale Stigmatisierung der Behinderung in der Gesell-
schaft oder ein Leben in besonderen Familienkonstellationen. Diese Aspekte sollten in zuklinftigen
Interventionen jedoch nicht ausgeblendet werden, sondern vielmehr indirekt, z. B. durch Vermittlung
geeigneter Coping-Strategien, adressiert werden. Im Folgenden wird eine Auswahl mdglicher Inter-
ventionskomponenten fir Angehodrige von Menschen ohne Lautsprache prasentiert, welche sich aus
gewonnen Erkenntnissen ableiten Iasst. Diese Komponenten kénnen je nach Rahmenbedingungen
sowohl in zukinftigen UK-Interventionen als auch in nicht primar auf die Kommunikation fokussierten

belastungsreduzierenden Interventionen implementiert werden.

- Besonderer Fokus der UK-Maflinahmen auf die innerfamiliare Kommunikation sowie auf die
gelingende AuRerung von Wiinschen und Bediirfnissen in alltaglichen Situationen mit dem

Ziel der Erleichterung pflegerischer Aufgaben fur Angehorige

- Unterstutzung der Angehdrigen in der Kommunikation mit an der UK-Versorgung Beteiligten

(z. B. durch Case Management, telefonische Ansprechpartner:innen)

- Informationelle Unterstitzung (z. B. Wissensvermittiung zu konkreten Fragen zum Umgang
mit bestimmten Symptomen der Beeintrachtigung oder Information Uber passende Bera-

tungsangebote)

- Vermittlung von Coping-Strategien zum Umgang mit sozialer Stigmatisierung von Behinde-

rung

- Starkung und Einbindung von problemorientierten Coping-Strategien in UK-Interventionen
(z. B. Information Gber moégliche kommunikationsfordernde Freizeitaktivitaten mit der betreu-

ten Person)

- Vernetzung der Angehdrigen von Menschen ohne Lautsprache untereinander (z. B. durch
Etablierung von Angehorigengruppen im Rahmen von UK-Interventionen) mit dem Ziel, An-
gehorigen eine Plattform zum Knipfen neuer sozialer Kontakte zu bieten und somit emoti-
onsorientierte Coping-Strategien ,Relativierung der eigenen Situation* und ,Positive
Einstellung/Akzeptanz der Behinderung®“ zu férdern; des Weiteren konnte ein identifizierter
Stressor ,Sorgen um die Pflege/Lebenssituation im Erwachsenenalter” in solchen Angehori-
gengruppen durch den Informations- uns Erfahrungsaustausch sowie durch unterstiitzendes

Miteinander adressiert werden

In einem Review (iber systematische Ubersichtsarbeiten zu Interventionen fiir Angehérige von Men-
schen mit chronischen Erkrankungen kommen Corry et al. (2015) zum Ergebnis, dass Bildungs- und

InformationsmalRnahmen zur Verbesserung der Kompetenz von pflegenden Angehérigen einen
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relevanten Nutzen fur die Lebensqualitéat der Angehdrigen haben. Psychosoziale Interventionen hat-
ten hingegen keine Auswirkungen auf die depressive Symptomatik, das Funktionieren der Familie,
die pflegerischen Kompetenzen der Angehorigen oder die Belastung. Auch flir die Verbesserung
des sozialen Wohlergehens konnte kein Nutzen von psychosozialen Interventionen nachgewiesen
werden.

Zukunftige Interventionen flr Angehoérige von Menschen ohne Lautsprache stehen vor ahnlichen
(pragmatischen) Herausforderungen wie die UK-Versorgung in Deutschland im Allgemeinen: Die
Versorgung von diesen Familien fallt in Zustandigkeitsbereiche der Krankenversicherung, der medi-
zinischen Rehabilitation und der Bildungseinrichtungen (Boenisch & Sachse, 2019). Aus diesem
Grund und aufgrund der Heterogenitat der zugrundeliegenden Gesundheitsprobleme scheint eine
systematische Analyse der zurzeit aktiven und von Angehorigen in Anspruch genommenen Bera-
tungs- und Entlastungsangebote wie z. B. Selbsthilfegruppen kaum umsetzbar. Das erstellte Modell
der third-party disability kdnnte eine gemeinsame Grundlage fiir die Zusammenarbeit von Prakti-

ker:innen und Forschenden bieten.

4.5 Schlussfolgerungen

Die Promotionsarbeit erdffnet eine neue Perspektive auf die Situation pflegender Angehériger von
Menschen ohne Lautsprache und bildet erste Ansatzpunkte einer Evidenzbasis fir die Entwicklung
von Interventionen mit einer ganzheitlichen, systemischen Sichtweise auf diese Familien. Die Situ-
ation und das Wohlbefinden von Angehérigen von Menschen ohne Lautsprache sollten sowohl in
der Forschung als auch in der Gesundheitsversorgung ebenso berticksichtigt werden wie die Situa-
tion, die Bedarfe und Bedurfnisse von Menschen ohne Lautsprache. Die durchgefihrten Studien
generieren neue Erkenntnisse — sowohl in Hinblick auf zukinftige Studien mit Angehorigen als In-
formant:innen als auch fur die Entwicklung wirksamer belastungsreduzierender Interventionen und
belegen, dass kommunikationsférdernde Malnahmen das Potenzial besitzen, die Angehérigenbe-

lastung signifikant zu reduzieren.
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