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»Every transition journey is unique and clinicians therefore, need to address
each person’s journey in an individualized and client-centered manner.”
(Stewart, 2013b, S. 135)
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Abstract

Thema: Aufgrund medizinischer und therapeutischer Fortschritte ist die Lebenser-
wartung von jungen Mannern mit Duchenne-Muskeldystrophie (DMD) stark ange-
stiegen. Die Betroffenen erreichen nun das Erwachsenenalter. Deshalb ist es rele-
vant, sie in der Transition vom Jugend- ins Erwachsenenalter zu begleiten.

In dieser Bachelorarbeit wird der Frage nachgegangen, welche Herausforderungen
das Gelingen der Transition ins Erwachsenenalter bei Jugendlichen mit Duchenne-
Muskeldystrophie beeinflussen. Daraus soll abgeleitet werden, wie die Ergotherapie
diesen Transitionsprozess in der Praxis begleiten kann.

Methode: Durch eine strukturierte Literaturrecherche in sechs Datenbanken wurden
fiinf Hauptstudien zur Bearbeitung der Fragestellung ausgewéhit. Um eine Ubersicht
zu schaffen, wurden die Ergebnisse der Hauptstudien in das Occupational Therapy
Practice Framework (OTPF) eingeteilt.

Ergebnisse: Herausforderungen wahrend der Transition vom Jugend- ins Erwach-
senenalter konnten in 15 von 24 Bereichen des OTPF zugeordnet werden. Die Er-
gebnisse zeigen auf, dass DMD-Betroffene in den Bereichen Arbeit, soziale Partizi-
pation, Werte, Glauben und Spiritualitat, Kérperfunktionen und sozialer Kontext am
meisten Herausforderungen erleben.

Schlussfolgerungen: Es ist notwendig, die Situation von Jugendlichen mit DMD aus
verschiedenen Perspektiven zu betrachten, um eine optimale Begleitung wahrend
der Transition zu gewahrleisten. Da eine ganzheitliche Sichtweise zu den Kernkom-
petenzen der Ergotherapie gehért, kdnnte sie eine tragende Rolle im Transitionspro-

zess einnehmen.

Keywords: duchenne muscular dystrophy, occupational therapy, transition, adult-
hood, adolescence, challenge

Anita Jung & Anja Marmet Seite 5/97



1 Einleitung

Die Duchenne-Muskeldystrophie (DMD) ist mit einer Inzidenz von 1:3000 bis 1:6000
bei neugeborenen Jungen die haufigste Muskeldystrophieform und erbliche Mus-
kelerkrankung im Kindesalter (Mlynczak-Pithan, 2006; Pschyrembel, 2012; Muskel-
gesellschaft, n.d.). Abbott, Carpenter und Bushby (2012) zeigen auf, dass sich die
medizinische und therapeutische Behandlung von DMD in den letzten Jahren signifi-
kant verbessert hat. Deshalb ist die Anzahl Jugendlicher und junger Manner mit DMD
in den letzten Jahren stark gestiegen (Schrans et al., 2013). Daraus ergeben sich
wichtige neue Aspekte in der Versorgung und Begleitung dieser jungen Manner auf
ihrem Weg ins Erwachsenenleben.

1.1 Theoretischer Hintergrund

Die Transition vom Jugend- ins Erwachsenenalter ist fur alle jungen Menschen ein
wichtiger Entwicklungsprozess (Staff und Mortimer, 2003). Laut Turkel und Pao
(2007) ist es von grosser Bedeutung, dass in der Jugendzeit die Entwicklung zu einer
selbstandigen, unabhangigen Person positiv verlauft. Ein erfolgreicher Prozess ist
die Grundlage flr ein zufriedenstellendes Erwachsenenleben und ermdglicht soziale
Partizipation (Law, 2002). Stewart, Law, Rosenbaum und Willms (2001) beschreiben,
dass viele der persénlichen Veranderungen, welche Jugendliche mit einer Behinde-
rung wahrend der Transition erleben, gleich sind wie bei Gleichaltrigen ohne Behin-
derung. Schrans et al. (2013) zeigen jedoch auf, dass Jugendliche mit einer chroni-
schen Erkrankung besonders vulnerabel sind wahrend der Transition, da sie sich mit
verschiedenen zusétzlichen Herausforderungen auseinandersetzen missen. Sattoe,
Hilberink, van Staa und Bal (2014) stellen fest, dass Jugendliche mit einer Behinde-
rung in der sozialen Partizipation im Vergleich zu nichtbehinderten Altersgenossen
oftmals zurtckliegen. Eine nicht gelungene Transition wirkt sich negativ auf die Ge-
sundheit sowie die soziale und berufliche Situation der jungen Erwachsenen aus
(Wedgwood, Llewellyn, Honey und Schneider, 2008, zitiert nach Schrans et al.,
2013, S.284).

Bei Jugendlichen mit DMD kommt zu diesen Herausforderungen noch erschwerend
hinzu, dass die Krankheit degenerativ verlauft. Die kérperlichen Fahigkeiten nehmen

ab und die Jugendlichen sind im Alltag auf immer mehr fremde Hilfe angewiesen.
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Gleichzeitig mdéchten sie auf dem Weg zu einer erwachsenen Person an Autonomie

und Selbstandigkeit gewinnen (Kropf, 2004).

1.2 Problemstellung

Die Transition vom Jugend- ins Erwachsenenalter ist mehr als nur der Wechsel von
der padiatrischen zur erwachsenen Gesundheitsversorgung (Geenen, Powers und
Sells, 2003). Bei der Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit chronischen Er-
krankungen soll nicht nur den medizinischen BedUrfnissen Beachtung geschenkt,
sondern auch die psychosoziale Entwicklung systematisch begleitet werden (Ver-
hoof, Maurice-Stam, Heymans und Grootenhuis, 2012). Dies erfordert einen holisti-
schen Ansatz, der auch Themen wie Erwerbstéatigkeit, Bildung, selbstédndiges Woh-
nen und soziale Partizipation beinhaltet (Geenen et al., 2003). DMD wird im Gesund-
heitswesen immer noch vorwiegend als padiatrische Krankheit wahrgenommen,
weshalb gerade Jugendliche mit DMD oftmals wenig Unterstitzung in ihrer Transition
ins Erwachsenenalter erleben (Abbott und Carpenter, 2009).

Laut Stewart (2013b) ist man sich in der aktuellen Forschung mittlerweile im Klaren,
dass die Transition ins Erwachsenenalter bei Jugendlichen mit einer Behinderung ein
dynamischer Prozess ist, bei dem Person, Umwelt und Betatigung in komplexer Wei-
se miteinander interagieren. Das Einnehmen dieser holistischen Sichtweise gehore
zu den Kernkompetenzen der Ergotherapie. Deshalb sei es eine zentrale Aufgabe
der Ergotherapie, den Transitionsprozess von Jugendlichen mit einer Behinderung

zu begleiten.

1.3 Zielsetzung und Fragestellung

Das Ziel dieser Bachelorarbeit ist es, aufzuzeigen, welche Herausforderungen von

Jugendlichen mit DMD das Gelingen der Transition beeinflussen. Daraus soll abge-
leitet werden, wie die Ergotherapie diesen Transitionsprozess in der Praxis optimal
begleiten kann.

Welche Herausforderungen beeinflussen das Gelingen der Transition ins Erwachse-
nenalter bei Jugendlichen mit Duchenne-Muskeldystrophie?
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1.4 Relevante Begrifflichkeiten

Duchenne-Muskeldystrophie (DMD)

Die DMD ist eine rasch progrediente Muskelerkrankung und wird x-chromosomal-
rezessiv vererbt, weshalb fast ausschliesslich Jungen betroffen sind (Mlynczak-
Pithan, 2006; Pschyrembel, 2012). DMD manifestiert sich im zweiten bis flinften Le-
bensjahr und beginnt im Beckengurtel (Pschyrembel, 2012). Klinisch zeigen sich
Schwierigkeiten beim Aufrichten des Kérpers (Gowers-Mandver), eine Pseudohyper-
trophie besonders bei der Wadenmuskulatur, eine Lendenlordose und eine geistige
Retardierung bei ca. 30% der Erkrankten (Pschyrembel, 2012). Dadurch, dass Atem-
und Herzmuskulatur auch betroffen sind, kommt es zu einer Pneumonie oder zu ei-
nem Herzversagen (Mlynczak-Pithan, 2006). Aus diesem Grund ist die Lebenserwar-
tung mit 15 bis 30 Jahren gering (Pschyrembel, 2012).

Adoleszenz/Jugendalter

Laut Pschyrembel (2012) ist die Adoleszenz kein zeitlich einheitlich definierter Le-
bensabschnitt zwischen der Pubertat und dem Erwachsenenalter. Die Adoleszenz ist
eine intensive Phase der korperlichen Veranderung und der psychosozialen Entwick-
lung in welcher der Jugendliche die Fahigkeit erlangt, als kompetenter Erwachsener

zu handeln (Vroman, 2010).

Erwachsener
Wer selbstandig und effektiv handeln kann und das notwendige Wissen besitzt, sein
Leben eigenstandig zu flhren sowie sein soziales Netzwerk aufrechtzuerhalten, wird

als erwachsen bezeichnet (Faltenmaier, Mayring, Saup und Strehmel, 2002).

Transition

Transitionen sind komplexe, ineinander Gbergehende und sich tGberschneidende
Wandlungsprozesse, wenn Lebenszusammenhange eine massive Umstrukturierung
erfahren. Charakteristisch dabei ist, dass die betreffenden Personen Phasen be-
schleunigter Veranderung durchlaufen (Welzer 1993). Bei Transitionen kommt es zu
Veranderungen auf der individuellen, der interaktionalen sowie der kontextuellen

Ebene, an welche sich das Individuum anpassen muss (Fthenakis, 1999).
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1.5 Occupational Therapy Practice Framework (OTPF)

Im Folgenden wird das Occupational Therapy Practice Framework (OTPF) (American
Occupational Therapy Association [AOTA], 2014) erklart und dargestellt. Dieses er-
gotherapeutische Rahmenwerk wird im Kapitel 3.2 verwendet, um die Ergebnisse der

Hauptstudien einzuordnen.

Context and Environment

Social
Participation

Context and Environment

Education

O _Cllent performance i

Factors  Ppatterns

Context and Environment

Context and Environment

Figure 1. Occupational therapy’s domain.
Note. ADLs = activities of daily living; IADLs = instrumental activities of daily living.

Abbildung 2: OTPF (AOTA, 2014)
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Das OTPF (AOTA, 2014) ist ein Rahmenwerk, welches die ergotherapeutische Pra-
xis beschreibt. Dieses geht vom ergotherapeutischen Grundgedanken aus, dass eine
positive Beziehung zwischen Betatigung und Gesundheit besteht und dass der
Mensch grundsatzlich ein tatiges Wesen ist. Es basiert auf dem Grundsatz, dass Ge-
sundheit, Wohlbefinden und Partizipation durch das Eingebundensein in Betétigun-
gen erreicht wird.

Das OTPF (AOTA, 2014) ist aus zwei Hauptbestandteilen zusammengesetzt und
beschreibt einerseits den Gegenstandsbereich der Ergotherapie, andererseits den
ergotherapeutischen Prozess in der Arbeit mit Klienten. In vorliegender Bachelorar-
beit wird ausschliesslich der Gegenstandsbereich genauer beschrieben und fir eine
Zuordnung verschiedener Herausforderungen von jungen Méannern mit DMD in der
Transitionsphase verwendet.

Der Gegenstandsbereich setzt sich aus den Bereichen Betétigungen, Klientenfakto-
ren, Performanz-Fertigkeiten, Performanz-Muster und Kontext- und Umgebungsfak-
toren zusammen. Alle Bereiche werden gleichwertig gewichtet. Sie sind nicht isoliert
voneinander zu betrachten, sondern beeinflussen sich gegenseitig und stehen mitei-
nander in Verbindung. Die Abbildung 2 soll die ganzheitliche und vernetzte Sichtwei-
se, die dem OTPF (AOTA, 2014) zugrunde liegt, verdeutlichen. Die Tabelle 1 bietet
eine Ubersicht Giber alle Bereiche und Unterbereiche des OTPF (AOTA, 2014).

Tabelle 1: Bereiche des OTPF

Bereiche Definitionen

Betatigungen

e ADL Betatigungen sind Aktivitaten des taglichen

e |ADL Lebens, in welche Personen eingebunden

e Erholung und Schlaf sind (AOTA, 2014). Sie geschehen im Kontext
e Bildung und werden durch die Klientenfaktoren, die

e Arbeit Performanz-Fertigkeiten und die Performanz-
o Spiel Muster beeinflusst. Betétigung verfolgt einen

e Freizeit Zweck und ist bedeutungsvoll fir den Klien-

e Soziale Partizipation ten.
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Klientenfaktoren

e Werte, Glauben und Spirituali-
tat
o Korperfunktionen

e Korperstrukturen

Klientenfaktoren sind zu einer Person geho-
rende Faktoren, welche die Performanz in
den Betatigungen beeinflussen (AOTA, 2014).

Performanz-Fertigkeiten

e Motorische Fertigkeiten

e Verarbeitungsfertigkeiten

e Kommunikations- und Interak-
tionsfertigkeiten

Performanz-Fertigkeiten sind zielgerichtete
und beobachtbare Betatigungselemente (Fis-
her und Grisworld, 2014). Sie werden erlernt
und sind eingebettet in einen spezifischen

Kontext.

Performanz-Muster

e Gewohnheiten

e Routinen
e Rituale
e Rollen

Performanz-Muster sind Gewohnheiten, Rou-
tinen, Rollen und Rituale, die dem Eingebun-
densein in Betatigungen oder Aktivitaten die-
nen (AOTA, 2014). Diese Muster kénnen die
Betatigungs-Performanz unterstitzen oder
behindern.

Kontext- und Umgebungsfaktoren

o Kulturell

e Personlich
e Physisch

e Sozial

e Zeitlich

e Virtuell

Kontext- und Umgebungsfaktoren sind ver-
schiedene, sich gegenseitig beeinflussende
Faktoren, in und mit denen der Klient lebt
(AOTA, 2014). Sie beeinflussen die Betati-
gungs-Performanz des Klienten.
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2 Methode

2.1 Vorbereitungen

Die Fragestellung vorliegender Bachelorarbeit wurde anhand einer kritischen Ausei-

nandersetzung mit wissenschaftlicher Literatur bearbeitet. Entsprechend der Frage-

stellung wurden die in Tabelle 2 ersichtlichen SchlUsselwdrter definiert, ins Englische

Ubersetzt sowie durch Synonyme und Ober- und Unterbegriffe erganzt.

Tabelle 2: Keywords

Schlisselworter

Keywords

Ober-/Unterbegriffe, Synonyme

Duchenne-
Muskeldystrophie

duchenne muscular

dystrophy

muscular dystrophy
muscle dystrophy
progressive disease
degenerative disease
life limiting illness

life threatening illness
physical disability
physical disease
physical disorder

chronic conditions

Ubergang

transition

transition needs

life transition

psychosocial adjustment

adjustment process
adaptation

developmental issues

Anita Jung & Anja Marmet
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Jugendlicher adolescent adolescent person
young person
teenager
youth

puberty

Erwachsener adult adulthood

grown-up

Ergotherapie occupational therapy therapy
health-care provider

health-care service

Intervention intervention support

2.2 Literaturrecherche

Anhand der definierten Keywords wurde eine Literaturrecherche in den medizini-
schen Datenbanken CINAHL, MEDLINE und AMED durchgefiihrt. Zudem wurden die
Datenbank OTD-Base aus dem Bereich der Ergotherapie, Psychinfo aus dem Fach-
gebiet der Psychologie sowie ERIC aus dem padagogischen Bereich beigezogen.
Des Weiteren wurde im NEBIS-Katalog nach in den Schweizer Hochschulbibliothe-
ken erhéltlicher Literatur gesucht. Die Literatursuche fand von Anfang August 2014
bis Ende Januar 2015 statt. Die Recherche wurde beendet, als immer wieder diesel-
ben Suchresultate erzielt wurden und somit die Datensattigung erreicht war.

Bei der Suche wurde das Keyword duchenne muscular dystrophy (oder dessen Sy-
nonyme) mit transition (oder dessen Synonymen) und mit adolescence OR adult OR
adulthood kombiniert. Zur Erweiterung der Suchresultate wurde bei den Begriffen
transition, adult und adolescent die Funktion * angewendet (z.B. transition*, adult*,
adolescen*). Um auf Ergotherapie-spezifische Literatur zu stossen wurden die Such-
kombinationen mit dem Keyword occupational therapy kombiniert. Indem die Such-
kombinationen mit den Keywords intervention OR support erganzt wurden, konnte

Literatur zu allgemeinen Interventionsmdglichkeiten gefunden werden. In Studien
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zitierte Literatur fUhrte zu weiteren relevanten Artikeln. Weitere unveréffentlichte Lite-
ratur konnte durch direkte Kontaktaufnahme mit Forschenden erlangt werden. Zu-
dem fOhrte der persénliche Austausch mit zwei jungen Mannern mit DMD zu relevan-

ten Informationen.

2.3 Ein- und Ausschlusskriterien

Gemass Stewart (2013c) wurde anfangs des 21. Jahrhunderts Wissen Uber die ver-
schiedenen Personen- und Umweltfaktoren generiert, welche die Transition ins Er-
wachsenenalter beeinflussen. Aus diesem Grund wurden fir die Hauptstudien nur
deutsch- oder englischsprachige Studien mit einem Erscheinungsjahr von 2005 bis
2015 einbezogen. Eingeschlossen wurden nur Studien, bei welchen eine Mehrheit
der Stichprobe an DMD erkrankt ist. Auch Primarliteratur, welche einen multidiszipli-
naren Fokus aufwies, wurde hinzugezogen. Auf eine Alterseingrenzung wurde be-
wusst verzichtet, da die Thematik der Transition diese bereits impliziert. Yamaguchi
und Suzuki (2015) belegen, dass Beginn und Ende der Transition vom Jugend- ins
Erwachsenenalter nicht klar sind und deshalb auch nicht mit einem bestimmten Alter

definiert werden kénnen.

2.4 Wahl der Hauptstudien

48 Artikel wurden anhand von Titel und Abstract hinsichtlich der Ein- und Aus-
schlusskriterien gepruft und in entsprechende Ordner abgelegt. 37 Studien konnten
als Hauptstudien ausgeschlossen werden, da sie nicht vollumfanglich den Ein-
schlusskriterien entsprachen oder zu wenig mit der Fragestellung in Verbindung ge-
bracht werden konnten. Sie dienten jedoch als potenzielle Hintergrund- oder Diskus-
sionsliteratur. Schliesslich wurden elf Artikel als mégliche Hauptstudien identifiziert.
Dabei wurde darauf geachtet, dass sich diese Studien auf ein mdglichst breites Le-
bens-Spektrum von DMD-Betroffenen in der Transition bezogen. Dies war wichtig,
um Herausforderungen von Jugendlichen mit DMD in der Transition in verschiede-
nen Bereichen des OTPF (AOTA, 2014) zu erfassen.

2.5 Beurteilung und Bearbeitung der Hauptstudien

Die méglichen Hauptstudien wurden mit den Formularen flr quantitative (Law et al.,
1998) beziehungsweise qualitative Studien (Letts et al., 2007) beurteilt und zusam-
mengefasst. Dabei stellte sich heraus, dass sechs Studien eine zu schlechte Qualitat
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aufwiesen, bereits durch Erkenntnisse einer anderen Studie derselben Forschenden
abgedeckt wurden oder zu wenig auf das Thema der Herausforderungen in der
Transition bei Jugendlichen mit DMD fokussierten. Aus diesen Griinden wurden sie
nicht als Hauptstudien verwendet. Mit den verbleibenden finf Hauptstudien erfolgte
eine vertiefte Auseinandersetzung. Die Ergebnisteile der Studien wurden systema-
tisch nach Herausforderungen in der Transition von Jugendlichen mit DMD durch-
sucht. Diese wurden stichwortartig auf Post-It Zettel notiert und auf einem vergrds-
serten Raster den verschiedenen Bereichen des OTPF (AOTA, 2014) zugeordnet.
Auf dieser Grundlage wurde das Kapitel 3.2 (Einordnung der Ergebnisse in das
OTPF) verfasst.

2.6 Vorgehen bei Einleitung, Diskussion und Theorie-Praxis-Transfer

In der Einleitung wurde Literatur verwendet, welche Bezug zum Krankheitsbild DMD
oder zur Transition vom Jugend- ins Erwachsenenalter nahm.

Im Diskussionsteil wurden die fir das Gelingen der Transition relevanten Herausfor-
derungen herausgefiltert und vertieft diskutiert. Dazu wurde zusatzliche Literatur
verwendet, welche die Ergebnisse erganzt, stitzt oder in Frage stellt.

Der Theorie-Praxis-Transfer wurde von der Diskussion abgeleitet. Aktuelle Literatur
und das Fachwissen der Autorinnen bildeten die Grundlage, um Vorschlage fir die

Praxis zu verfassen.
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3 Ergebnisse

Im diesem Kapitel werden die Hauptstudien zusammengefasst und die Resultate in
das OTPF (AOTA, 2014) eingeordnet.

3.1 Zusammenfassung der Hauptstudien

Die Beurteilungen der Studien stiitzen sich auf die Formulare fur qualitative Studien
von Letts et al. (2007) und quantitative Studien von Law et al. (1998). Die ausgefull-

ten Formulare sind im Anhang zu finden.

3.1.1 Adult life with Duchenne muscular dystrophy: Observations among an
emerging and unforeseen patient population (Rahbek et al., 2005)

Ziel/Fragestellung: Ziel dieser Studie war es, aufzuzeigen, wie sich das Alltagsle-
ben der ersten Generation von Mannern mit DMD, die das Erwachsenenleben er-
reicht, in Danemark aussieht. Die Studie soll als Grundlage fur weitere Forschung in
diesem Bereich dienen.

Design: Fir diese quantitative Studie wurde ein Querschnittdesign verwendet. Es
handelt sich um eine rein deskriptive Studie.

Stichprobe: 65 Studienteilnehmer zwischen 18 und 42 Jahren wurden im danischen
Institut neuromuskularer Erkrankungen rekrutiert. Flr die Studienteilnahme mussten

sie mindestens 18 Jahre alt und offiziell mit DMD diagnostiziert sein.

Datenerhebung: Die Datenerhebung erfolgte mittels semistrukturierter Interviews,
bestehend aus 197 ltems. Es wurden 179 geschlossene und 18 offene Fragen zu
den folgenden elf Bereichen gestellt: medizinische Daten, physische Funktionsfahig-
keit, Wohnen, familiares Netzwerk, finanzielle Unterstitzung, Bildung und Arbeit,
persodnliche Assistenz, tagliche Aktivitaten, Verkehrsmittel, selbst wahrgenommene
Lebensqualitat und Sexualleben.

Ergebnisse: Fir jede geschlossene Frage wurde die prozentuale Haufigkeit der ge-

samten Stichprobe, der Gruppe der 18- bis 23-Jahrigen und der Gruppe der Uber-24-
Jahrigen angegeben. Die Ergebnisse zeigen auf, dass die meisten Teilnehmer per-
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manent beatmet werden und Arm- und Handgebrauch sowie Rumpfkontrolle stark
eingeschrankt sind. Viele berichten ber Schmerzen und Fatigue. Nur die wenigsten
werden per Sonde erndhrt. Im Durchschnitt sind die Studienteilnehmer mit 24 von zu
Hause ausgezogen. Die meisten haben neun obligatorische Schuljahre an einer Re-
gelschule absolviert, jedoch nur eine Minderheit hat eine weiterfiihrende Schule oder
eine Ausbildung beendet. Die wenigsten konnten Arbeitserfahrung sammeln. Ein
Grossteil bestimmt selber Uber alltagliche Dinge wie Menl- oder Kleiderwahl. Alle
Studienteilnehmer besitzen einen eigenen behindertengerechten Van und haben ei-
ne persénliche 24-Stunden-Assistenz. Die meisten haben regelmassigen Kontakt zu
Familie und Freunden. Mehr als die Halfte berichtet von sexuellen Problemen und
der Sehnsucht nach Liebe. 83,1% der Teilnehmer geben an, eine exzellente Le-
bensqualitat zu haben. Die meisten sorgen sich weder um ihre Krankheit noch um
die Zukunft.

Schlussfolgerungen: Die Studie widerlegt die Annahmen, dass Manner mit DMD
inaktiv und fremdbestimmt leben und ein schwaches soziales Netzwerk haben. Hin-
gegen konnte bestatigt werden, dass sie nur selten ins Arbeitsleben integriert sind.
Das meist fehlende Liebesleben empfindet ein Grossteil der Teilnehmer als sehr
schmerzvoll.

Die Forschenden kommen zum Schluss, dass Eltern und Fachleute in jeder Hinsicht
bertcksichtigen missen, dass Jungen mit DMD erwachsen werden. Den Jungen
muss die Gelegenheit geboten werden, die nétigen Kompetenzen fir ein erwachse-
nes Sozialleben zu erlernen, inklusive Liebe und Sexualitat.

Kritische Beurteilung: Diese Studie vermittelt ein umfassendes Bild der Alltagssitu-
ation der jungen Manner mit DMD in Danemark. Ein Grossteil der danischen DMD-
Betroffenen in der entsprechenden Alterskategorie nahm an der Studie teil, was die
Stichprobe sehr reprasentativ macht und einer guten Validitat zutraglich ist. Aller-
dings bedauern die Forschenden, dass der Interview-Leitfaden nicht systematisch
validiert wurde, was die Konstrukt-, Inhalts- und Kriteriumsvaliditat beeintrachtigt.
Durch die nachvollziehbare Beschreibung der Methode wird die Reliabilitadt gewahr-
leistet.
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Als Limitation geben die Forschenden unter anderem an, dass keine Kontrollgruppe
bestand und deshalb kein Vergleich mit dem Alltagsleben von jungen Mannern ohne
Behinderung gemacht werden konnte. Eine weitere Einschrankung besteht darin,
dass die meisten Teilnehmer die Interviewer bereits kannten, was keine Anonymitat
gewahrleistete und die Antworten gerade bei personlichen Fragen dadurch mdglich-
erweise beeinflusst wurden. Die Forschenden geben zu bedenken, dass Danemark
(iber ein sehr gut ausgebautes Sozialwesen verfligt und deshalb direkte Ubertragun-
gen auf andere Lander nur eingeschrankt maéglich sind.

Relevanz fur die vorliegende Bachelorarbeit: Die Studie vermittelt ein breites Bild

zur Alltagssituation von DMD-Betroffenen im danischen Kontext.

3.1.2 Men on the margin: A Bourdieusian examination of living into adulthood
with muscular dystrophy (Gibson, Young, Upshur und McKeever, 2007)

Ziel/Fragestellung: Ziel dieser Studie war es, zu beleuchten, inwieweit die gesell-
schaftliche Ordnung die soziale Partizipation von M&nnern mit DMD limitiert und Ein-
fluss auf ihre persdnliche Identitat hat.

Design: Fir diese qualitative Studie wurde ein ethnographisches Design verwendet.
Ein Bezug zu einer soziologischen Theorie wurde hergestellt.

Stichprobe: In einer kanadischen Stadt konnten 14 Personen mit DMD, die 18 Jahre
oder &lter waren, kontaktiert werden. Zehn davon erklarten sich bereit, an der Studie
teilzunehmen. Sie waren zwischen 22 und 36 Jahre alt. Das Durchschnittsalter be-
trug 30 Jahre. Flnf lebten bei ihren Eltern zu Hause, drei wohnten in einer Einrich-
tung fir betreutes Wohnen und zwei in einer Langzeit-Pflegeeinrichtung. Weitere
demographische Daten wurden erhoben.

Datenerhebung: Zu Beginn wurde mit jedem Teilnehmer ein ein- bis dreistiindiges
Interview durchgefiihrt. Zudem nahm jeder Teilnehmer Videos zu selbstgewéhlten
Szenen aus seinem Alltagsleben auf. Im Anschluss wurde noch ein Interview tber
die Videoaufnahmen durchgefihrt. Die Interviews wurden auf Tonband aufgenom-
men und transkribiert. Der gesprochene Anteil der Videos wurde ebenfalls transkri-
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biert. Schriftliche Aufzeichnungen wurden zum Setting, den anwesenden Personen
und der Interaktion in den Videos gemacht sowie erste analytische Eindricke ge-
schildert. Unter Verwendung eines Codierungssystems sowie einem Set von Leitfra-
gen, welches mit dem Studienzweck und der verwendeten soziologischen Theorie
konsistent ist, wurden Codes und Themen abgeleitet.

Ergebnisse: Die Forschenden gingen in den Resultaten darauf ein, inwiefern die
soziale Position von jungen Mannern mit DMD durch technische Hilfsmittel (z.B. Be-
atmungsgerat, Elektrorollstuhl), die Behinderung und Mannlichkeitsvorstellungen be-
einflusst wird. Das tagliche Leben der Studienteilnehmer drehte sich mehrheitlich um
folgende drei Aktivitaten: Kérperpflege, Einzelbeschéaftigung wie z.B. Fernsehen, Vi-
deospiele spielen, Musik héren und gelegentliche Ausflige. Die Teilnehmer hoben
die Wichtigkeit des Hinausgehens hervor. Es zeigte sich, dass es flr die Manner mit
einem gewissen Aufwand verbunden ist, das Haus zu verlassen. Die Manner haben
unterschiedliche Einstellungen bezliglich des Risikos, hinauszugehen. Die benétigten
technischen Hilfsmittel wie Beatmungsgerat oder Elektrorollstuhl sehen die meisten
Studienteilnehmer als Teil ihrer selbst an, welche ihnen Aktivitaten erméglichen. Ne-
gative Aspekte in den technischen Hilfsmitteln sehen die DMD-Betroffenen darin,
dass sie damit in der Offentlichkeit auffallen. Die Studie zeigt auf, dass die Teilneh-
mer stark von den géngigen Méannlichkeitsvorstellungen ausgehen. Viele dusserten
sich resigniert dartiber, dass sie diesen Erwartungen nicht gerecht werden kdnnen.
Dennoch hinterfragen sie das gangige Rollenbild kaum. Gerade beziiglich intimen,
sexuellen Beziehungen fuhlen sie sich unfahig, da sie nicht die mannliche Rolle
tbernehmen kdnnen und glauben, einer Frau nicht viel bieten zu kénnen (keine Kar-
riere, kein Einkommen, nicht viele sexuelle Méglichkeiten). Ein Bereich, in dem sie
die Vorstellung von Mannlichkeit erfillen kénnen, ist, emotional und mental stark zu
sein. Die jungen Manner mit DMD haben sich immer im Vergleich mit nicht behinder-
ten Personen erlebt und die Behinderung als Teil ihrer Identitat akzeptiert. Dennoch
versuchen sie, diese Anteile der Identitat so gering wie mdglich zu halten, indem sie
die Normalitat betonen. Die Teilnehmenden ausserten, dass die Zuganglichkeit zu
den meisten Orten gut sei. Die eigene Behinderung sehen sie als gréssere Barriere,
sich frei bewegen zu kénnen. Anderungsvorschlage wurden von den Teilnehmern

jedoch kaum genannt.
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Schlussfolgerungen: Die Forschenden weisen darauf hin, dass transdisziplinares
Engagement gefragt ist, um den Zusammenhang zwischen der sozialen, politischen
und kulturellen Umwelt und dem Verhalten der jungen Manner mit DMD zu verste-

hen.

Kritische Beurteilung: Die vorliegende Studie weist ein ethnographisches Design
auf. Deshalb ist die Verknipfung mit einer soziologischen Theorie sehr passend.
Sowohl Stichprobe als auch Setting werden ausreichend beschrieben. Damit ist die
Ubertragbarkeit gewahrleistet. Mit einer Teilnehmerzahl von zehn Personen ist die
Grosse der Stichprobe flr ein qualitatives Design gut. Die Triangulation erfolgte
durch die Verwendung mehrerer Methoden (Interviews, Videoaufnahmen). Durch die
Befragung einer weiteren Personengruppe oder ein Memberchecking hatte die
Glaubwiurdigkeit der Studie noch weiter erhdht werden kénnen. Die Forschenden
beschreiben kurz, welche Analysemethoden sie verwendet haben. Allerdings wird
nicht klar, welche Art von Fragen in den Interviews gestellt wurde. Die Forschenden
beschreiben keine Limitationen. Auch geht aus der Studie nicht hervor, wie die For-
schenden die Nachvollziehbarkeit zum Beispiel durch Verlaufsnotizen oder Peer-
Feedbacks gewahrleisteten. Als positiv zu werten ist, dass sich das Forschungsteam
aus verschiedenen Fachbereichen zusammengesetzt hat.

Relevanz fur die vorliegende Bachelorarbeit: Die Studie gibt Auskunft darlber,
wie junge Manner mit DMD innerhalb der gesellschaftlichen Ordnung ihre persénli-
che Identitat entwickeln und mit welchen Hindernissen und Herausforderungen sie im
Alltag konfrontiert sind. Auch werden verschiedene Strategien im Umgang mit den
sozialen Herausforderungen beleuchtet.

3.1.3 ,,Wasting precious time“: young men with Duchenne muscular dystro-
phy negotiate the transition to adulthood (Abbott und Carpenter, 2014)

Ziel/Fragestellung: Die dritte Studie untersuchte, wie junge Manner mit DMD und
ihre Familienangehérigen den Ubergang von der padiatrischen zur erwachsenen
Versorgung erlebt haben. Dabei wurde der Fokus auf den Ubergang von der Schule
ins Arbeitsleben gelegt sowie die psychosozialen Aspekte des Lebens mit einer le-
bensverkirzenden Krankheit beleuchtet.
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Design: In dieser qualitativen Studie wurde kein explizites Design genannt.

Stichprobe: Die Forschenden kontaktierten die behandelnden Arzte von Jugendli-
chen und Erwachsenen mit DMD in drei Regionen Englands. Diese Arzte schickten
allen jungen Mannern mit DMD, die bei ihnen in Behandlung waren und deren Eltern
eine Einladung zur Studienteilnahme. Einziges Einschlusskriterium war, dass die
Familie einen Sohn mit DMD hat, der 15-jahrig oder alter ist.

Es wurden gesamthaft 95 Personen interviewt. Im Einzelnen waren dies 37 junge
Manner mit DMD, 34 Mtter, 17 Vater oder Stiefvater und sieben Geschwister. So-
wohl Teilnehmer aus stadtischen als auch landlichen Gebieten waren vertreten. 38
Familien waren britischer Abstammung, zwei Familien gehérten ethnischen Minder-
heiten an. Die jungen Manner mit DMD waren alle zwischen 15 und 33 Jahren mit
einem durchschnittlichen Alter von 19,6. 16 von ihnen waren zum Zeitpunkt des In-
terviews tagstiber mehrheitlich zu Hause, 13 in der Schule, zehn im College und zwei

an der Universitat.

Datenerhebung: Es wurde eine einmalige Datenerhebung mittels eines halbstruktu-
rierten Interviews durchgefihrt. Den jungen Mannern mit DMD wurde es freigestellt,
ob sie das Interview alleine mit dem Interviewer fihren wollten oder in Anwesenheit
von ebenfalls teilnehmenden Familienmitgliedern. Ein Interview dauerte zwischen
einer Stunde und dreieinhalb Stunden.

Folgende Schliisselthemen wurden in den Interviews besprochen: Schulbildung, Ar-
beit und Arbeitssuche, Dienstleistungen und Fachpersonen in der Schul- und Ausbil-
dung, Gesundheit, soziale Dienstleistungen und Freiwilligenarbeit. Der Fokus wurde
dabei auf die Verédnderungen in diesen Bereichen wahrend der Transition gelegt.
Weitere Themen in den Interviews waren soziale Beziehungen, Unterstitzung und
Unabhangigkeit. Ausserdem wurde das Leben mit DMD sowie Gedanken bezliglich
der Zukunft thematisiert.

Die Interviews wurden digital aufgenommen und dann komplett transkribiert.

Es wurde eine thematische Inhaltsanalyse durchgefiihrt und Cluster gebildet.

Ergebnisse: Die Forschenden identifizierten finf Hauptthemen:

e Aktivitdten und Unterstltzung bei der Transition
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o Komplexe Transition und sich verschiebende Lebenserwartung

e Leben mit DMD

e Physische Aspekte von DMD

e st ein kirzeres Leben weniger wertvoll?

Ein Drittel der Studienteilnehmer ging zum Zeitpunkt der Datenerhebung keiner Be-
schaftigung nach. Zwei Drittel besuchten noch die Schule. Nur ein Studienteilnehmer
ist einmal einer bezahlten Tatigkeit nachgegangen. Die Studie zeigt auf, dass bei den
meisten Studienteilnehmern keine strukturierte Transitionsplanung stattgefunden hat,
wie sie in einer Gesetzesgrundlage in England gefordert wird. Die meisten jungen
Ménner mit DMD in der Studie dusserten, dass sie nicht zufrieden damit seien, den
Grossteil ihrer Zeit zu Hause zu verbringen. Aufgrund fehlender Unterstitzung, ab-
lehnenden Haltungen von Arbeitgebern und nicht rollstuhlgangigen Gebauden sehen
die meisten jedoch keine Mdglichkeiten fir eine Beschéaftigung.

Nur sehr wenige Teilnehmer pflegen Freundschaften ausserhalb des engen Famili-
enkreises.

Ein Grossteil der Studienteilnehmer hat ein nicht erwartetes Alter erreicht. Dies flhrt
dazu, dass die Familien mit Lebensperspektiven konfrontiert werden, mit denen sie
sich nie auseinandergesetzt haben. Mehrere Interviewteilnehmer beschrieben diesen
Prozess als schwierig, da sie auf viele Themen des Erwachsenwerdens nicht vorbe-
reitet waren.

Ein Grossteil der jungen Manner mit DMD &ausserte, dass sie wenig in die Zukunft
schauten und mehr Tag flr Tag lebten. Diese Einstellung wirkt sich erschwerend auf
eine Transitionsplanung aus.

Die kérperlichen Einschrankungen, die mit DMD einhergehen, haben bei den meis-
ten Studienteilnehmern einen grossen Einfluss auf die Partizipation im Alltagsleben.
Ein abnehmendes Energielevel, Schmerzen sowie die Sorge, sich einen Lungenin-
fekt einzufangen, beeintréachtigen die Teilnahme an verschiedenen Aktivitaten.

Schlussfolgerungen: Die Forschenden kommen zum Schluss, dass es wichtig ist
fur die Transitionsplanung, ein differenziertes Bild von verschiedenen Behinderungs-
arten zu haben, da nicht alle behinderten Jugendlichen mit denselben Herausforde-

rungen konfrontiert sind.
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Die meisten jungen Manner mit DMD sind nicht ganz zufrieden mit ihrer aktuellen
Alltagssituation. Sie sehen ihr Potenzial nicht ausgeschodpft und wiirden gerne mehr
Aktivitdten ausser Haus und in Gesellschaft wahrnehmen.

Die Forschenden hoffen, dass durch die Studie Fachleute dazu animiert werden,
junge Manner im Prozess der Transition aktiv zu begleiten und zu unterstitzen. Zu-
dem besteht die Hoffnung, dass mit der Zeit mehr erwachsene Manner mit DMD als

positive Rollenbilder fungieren.

Kritische Beurteilung: Der Vorgang der Rekrutierung der Studienteilnehmer wird
genau beschrieben. Die gewahlte Stichprobe ist passend zur Forschungsfrage. Lei-
der wird das Studiendesign nicht genannt. Dies erschwert das Verstéandnis der theo-
retischen Perspektive. Zur Datensattigung werden keine Angaben gemacht. Die Be-
willigung einer Ethik-Kommission wurde eingeholt.

Die mit 95 Teilnehmern grosse Stichprobe aus verschiedenen Regionen Englands
tragt zur Glaubwardigkeit der Studie bei. Die Triangulation erfolgte, indem sowohl
Betroffene als auch Familienangehdrige interviewt wurden. Das Gegenlesen der
Transkripte sowie der regelmassige Austausch der Forschenden unterstitzen die
Glaubwiirdigkeit. Die Ubertragbarkeit der Daten wird durch die genaue Beschreibung
und die gezielte Auswahl der Stichprobe bestarkt. Die Datenanalyse wird nur bruch-
stickhaft beschrieben. Beispielsweise wird nicht erldutert, wie die Schlisselthemen
identifiziert wurden. Dies mindert die Zuverlassigkeit der Studie. Die Nachvollzieh-
barkeit wir dadurch gewahrleistet, dass der Interview-Leitfaden unter Einbezug von
Betroffenen sowie verschiedenen Fachleuten erarbeitet wurde. Eine Selbstreflexion
der Forschenden wird in der Studie nur am Rande erwahnt. Die Forschenden ver-
weisen jedoch auf eine andere Studie, in der sie dies ausfuhrlich gemacht haben.

Limitationen werden in der Studie nicht genannt.

Relevanz fiir die vorliegende Bachelorarbeit: Die Studie vermittelt einen Einblick
in das subjektive Erleben der Transition vom Jugend- ins Erwachsenenleben von
DMD-Betroffenen selbst sowie ihren Eltern. Die Stichprobe entspricht exakt der Po-

pulation vorliegender Bachelorarbeit.
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3.1.4 Becoming men: Gender, disability, and transitioning to adulthood (Gib-
son et al., 2014)

Ziel/Fragestellung: Die Studie untersuchte die Intersektionalitdt des Geschlechts,
der Behinderung und des aufkommenden Erwachsenenalters bei jungen Mannern
mit DMD.

Design: Fir diese qualitative Studie wurde kein Studiendesign angegeben. Es wurde
ein Bezug zu einer soziologischen Theorie hergestellt.

Stichprobe: Die Teilnehmer wurden von einem grossen regionalen Kinderrehabilita-
tionszentrum in Toronto (Kanada) rekrutiert, welches lebenslange Unterstitzung fur
Personen mit DMD bietet. Elf junge Manner mit DMD im Alter zwischen 16 und 27
Jahren nahmen an der Studie teil. Alle Teilnehmer leben mit ihren Eltern oder dem

Vormund zusammen. Keiner der Studienteilnehmer geht einer bezahlten Arbeit nach.

Datenerhebung: Alle Studienteilnehmer erhielten einen Digitalrecorder und eine Di-
gitalkamera. Sie wurden beauftragt, frei gewahlte Gedanken aufzunehmen und Fotos
zu machen von ihrem alltaglichen Leben, Erfahrungen mit der Transition ins Erwach-
senenleben, Beziehungen und ihren Vorstellungen zum Mann sein. Als Input wurde
eine Liste mit Themenvorschlagen abgegeben. Die Teilnehmer mussten Gber zwei
Wochen mindestens einmal pro Tag ein Foto und eine Tonbandaufnahme machen.
Das Forschungsteam generierte anhand der Tonaufnahmen und Fotos Themen fir
die Interviews. Die Tonbandaufnahmen und die Interviews wurden transkribiert. Fol-
gend wurden alle Daten (Interviews, Tonbandaufnahmen und Fotos) mittels Codie-
rung und Notizen analysiert. Zwei Studienteilnehmer wurden bei der Entwicklung der
Interviewfragen und zur Auswertung der Ergebnisse als Berater hinzugezogen.

Ergebnisse: In der Studie wurde die Gleichheit von Menschen mit und ohne DMD
besonders hervorgehoben. Finf Unterthemen wurden beschrieben.

Aus den Resultaten geht hervor, dass die meisten Teilnehmer ein gewdhnliches Le-
ben mit den gleichen Herausforderungen, Betatigungen und Interessen wie Gleich-
altrige ohne Behinderung fihren. Ein Teilnehmer erwéhnte explizit, dass jede Per-
son Probleme im einen oder anderen Bereich habe.
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Dominante Lebensverldufe: Schule Studium Arbeit

Die Studienteilnehmer empfinden das Suchen von bezahlter Arbeit als grosse Her-
ausforderung. Es wurden Schwierigkeiten genannt, die wahrend der Arbeit auftreten.
Beispielsweise kdnnen die Betroffenen nur Aufgaben am Computer erledigen oder
ihre Ausdauer ist durch die Fatigue limitiert. Aus diesen Grinden streben die meisten
Studienteilnehmer das Aufnehmen einer Arbeitstatigkeit nicht an. Alternativen wur-
den nicht diskutiert. Ein Teilnehmer erwéhnte jedoch explizit, dass er es als schwer
erlebt, nur zu Hause zu sein. Er wolle gerne wie jeder zur Arbeit gehen und nach
Hause kommen.

Erhaltung einer positiven Einstellung

Positives Denken bedeutet fur die Studienteilnehmer, nicht an den progressiven Ver-
lauf der Krankheit, die Behinderung und den Tod zu denken. Ein Teilnehmer erklarte,
dass eine positive Einstellung dazu beitragt, nicht depressiv zu werden.
Selbstandiges/unabhangiges Wohnen

Zu diesem Unterthema wurden verschiedene Ansichten vertreten. Ein Teilnehmer
berichtete, dass es in seiner Familie tblich sei, dass man zu Hause wohnen bleibt,
bis man heirate. Ein anderer junger Mann ausserte, dass alleine zu leben ein Voll-
zeitjob sei und er sich momentan lieber auf die Jobsuche konzentriere. Ein dritter
erwahnte, dass ohne die Eltern zu leben ein Zeichen des Erwachsenseins sei. Fir
einen weiteren Teilnehmer ist es schwierig zu akzeptieren, dass sich im Alltag nicht
mehr die Eltern um ihn kimmern, sondern eine fremde Person.

Identitidt erarbeiten: Behinderung

Die Teilnehmer unterschieden sich darin, ob sie sich selbst als behinderte Person
definierten oder nicht. Trotzdem arbeiten alle daran, die Behinderung zu minimieren
oder sich von einer Behinderung zu distanzieren.

Identitt erarbeiten: Erwachsenenalter und Mannlichkeit

Als Merkmale des Erwachsenseins sehen die Teilnehmer das Involviertsein in Ent-
scheidungen sowie den Auszug aus dem Elternhaus. Die Teilnehmer fanden es
schwierig tber die Vorstellung, ein Mann zu sein, zu diskutieren. Jingere Teilnehmer
verknlpften das Mannsein mit ihren Interessen (Sport, Technologie, Videogames).
Altere Teilnehmer dagegen ausserten, dass Mannlichkeit mit der sexuellen Erfahrung

zusammenhange. Flr einen Teilnehmer ist Ménnlichkeit mit Heterosexualitat ver-
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bunden. Andere genannte Aspekte bezogen auf die Mannlichkeit waren Intelligenz,
schulische Leistung und Fleissarbeit.

Schlussfolgerungen: Alle Studienteilnehmer betonten bei den Erzahlungen zu den
Themen Mannlichkeit, Behinderung und Personlichkeitsstrategien, dass sie im Ver-
gleich zu Jugendlichen ohne Behinderung nicht anders seien. Durch verschiedene
Strategien, haben sich die Teilnehmer zu Persénlichkeiten entwickelt, die sich an der
Normalitat ausrichten.

Kritische Beurteilung: Die Anzahl der Teilnehmenden schatzen die Autorinnen fur
eine qualitative Studie als genligend ein. Zur Triangulation tragt die Datenerhebung
mit drei Methoden und das multidisziplindre Forschungsteam bei. In welchem Rah-
men (wann, wo, wie oft, welche Art (Einzel- oder Gruppeninterviews)) die Interviews
stattgefunden haben wird im Datenerhebungsprozess nicht beschrieben und senkt
deshalb die Glaubwiirdigkeit, die Ubertragbarkeit und die Zuverlassigkeit. Als positiv
bewertet wird, dass zwei Teilnehmer bei der Entwicklung der Interviewfragen und bei
der Auswertung der Resultate als Berater hinzugezogen wurden. Zur Zuverlassigkeit
tragt die genaue Beschreibung der Datenanalyse bei. Die Glaubwtirdigkeit und die
Beweisbarkeit sind dadurch gewahrleistet, dass sich die Forschenden monatlich far

eine Diskussion bezuglich Datenanalyse getroffen haben.

Relevanz fiir die vorliegende Bachelorarbeit: Die Studie zeigt auf, welchen sub-
jektiven Einfluss Geschlecht, Behinderung und aufkommendes Erwachsenenalter
auf Jugendliche mit DMD wahrend der Transition hat. Von elf jungen Mannern wer-
den verschiedene Ansichten dargelegt und Herausforderungen genannt.

3.1.5 Becoming a back-up carer: Parenting sons with Duchenne muscular dys-
trophy transitioning into adulthood (Yamaguchi und Suzuki, 2015)

Ziel/Fragestellung: Ziel dieser Studie war es, Verhaltensveranderungen der Eltern
von Jugendlichen mit DMD wéahrend der Transition vom Kindes- ins Erwachsenenal-

ter zu untersuchen.
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Design: In dieser qualitativen Studie wurde das Grounded Theory Design angewen-
det.

Stichprobe: Durch theoretisches Sampling rekrutierten die Forschenden die Teil-
nehmer (= Eltern von einem DMD erkrankten Jungen) von verschiedenen Institutio-
nen: zwei DMD-Familienvereinigungen, zwei unabhangige Wohnhauser, ein Fuss-
ballrollstuhlverein und ein auf Muskeldystrophie spezialisiertes Spital. Die Teilneh-
menden kamen aus verschiedenen Regionen von Honshu, der gréssten Insel Ja-
pans. An der Studie nahmen 18 Eltern (4 Vater und 14 Mutter) teil, welche alle einen
Sohn mit DMD im Alter zwischen 15 und 30 Jahren haben. Durch die Vielfalt der In-
stitutionen, in welchen die Teilnehmer rekrutiert wurden, beabsichtigten die For-
schenden der Studie, dass die Teilnehmer verschiedene soziobkonomische Eigen-

schaften aufweisen.

Datenerhebung: Ein Forschender kontaktierte die Teilnehmer und fihrte semi-
strukturierte Interviews durch. Es wurde ein Leitfaden fir das semi-strukturierte Inter-
view entwickelt. Die Interviews fanden bei den Teilnehmern zu Hause auf Japanisch
statt und dauerten maximal eine Stunde. Zusatzlich wurden alle Teilnehmer wahrend
Alltagsaktivitaten und Situationen mit inrem Sohn mindestens einmal beobachtet.
Der Fokus wurde darauf gelegt, wie die Eltern ihrem Sohn Hilfe anbieten, wie und
wann sie ihn unterstitzen und wie sie mit ihm kommunizieren. Es wurden nur die
Eltern interviewt und beobachtet. Die Untersuchung fand von Oktober 2012 bis Ja-
nuar 2014 statt. Alle Interviews wurden aufgezeichnet und transkribiert.

Ergebnisse: Es wurden elf Verhaltenskategorien aus den Daten der Interviews ge-
neriert. Diese elf Kategorien wurden schliesslich in drei Doméanen eingeteilt: Emotio-
nal, physisch und Bestimmung (siehe Abbildung 3).

Die Verhaltensverédnderungen zeigen auf, dass die Eltern ein sogenannter ,back-up
carer” (Reservebetreuungsperson) werden. Sie ibernehmen immer weniger die Kon-
trolle, sind jedoch immer noch aktive Teilnehmer im Leben ihres Sohnes.

Die Forschenden der Studie definierten mehrere Themen, welche wichtig fir das
Wohlbefinden der Eltern wahrend der Transitionsperiode sind: psychologische Un-
terstiitzung, das Alterwerden der Eltern und die gleichzeitig steigende Anzahl von
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Notféallen und der speziellen pflegerischen Bediirfnisse, und die Intervention der El-
tern, um die Selbstbestimmung der Séhne zu férdern.

DMD Sons'Age 15

Providing care adyveocating

N supporting
Sympathizing N self-determination
Encauraging

|
[

Hang@iihg -

__ Respecting
usting Swaying Independent
determination

v

Emotional domain behaviors Physical domain behaviors Determination domain behaviors

2

Age 30
Abbildung 3: Verhaltensveranderungen der Eltern von Jugendlichen mit DMD wah-
rend der Transition vom Kindes- ins Erwachsenenalter (Yamaguchi und Suzuki,
2015)

Schlussfolgerungen: Die jungen Erwachsenen mit DMD werden immer unabhangi-
ger und gleichzeitig verandert sich die Eltern-Kind Beziehung. Dennoch sind die
DMD-Betroffenen mehr oder weniger immer auf die Unterstiitzung ihrer Eltern ange-
wiesen, da es eine progressive Erkrankung ist. Die Arzte und alle anderen Gesund-
heitsfachpersonen sollen sich bewusst sein, dass alter werdende Eltern sich nicht
mehr gleich um ihre S6hne mit DMD kiimmern kénnen und Unterstitzung beim

Transitionsprozess bendtigen.

Kritische Beurteilung: Die Triangulation erfolgte, indem die Teilnehmer interviewt
und beobachtet wurden. Mit 18 Studienteilnehmern ist die Stichprobe fir ein qualita-
tives Design gross. Die Datenerhebung wird klar und genau beschrieben. Die Unter-
suchung dauerte ein Jahr und vier Monate, was einer ausgedehnten Zeitperiode ent-
spricht. Um die Objektivitat zu gewahrleisten wurden Experten der Gesundheitswis-
senschaft einbezogen. Sie Uberpriiften die Datenanalyse, was zu einer hohen
Glaubwdurdigkeit und Zuverlassigkeit beitragt. Die Forschenden reflektieren sich in
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der Diskussion, was die Zuverlassigkeit noch erhéht. Die Studie wurde auf einer ja-
panischen Insel durchgeflihrt. Aus diesem Grund ist die Studie nicht auf alle anderen
Lander und Kulturen Gbertragbar.

Relevanz fur die vorliegende Bachelorarbeit: Die Studie stellt die Verhaltensver-
anderungen der Eltern wahrend der Transition vom Jugend- ins Erwachsenenalter

ihres Sohnes mit DMD Ubersichtlich dar. Daraus werden auch die Herausforderun-
gen im Alltag von DMD-Betroffenen wahrend der Transition ersichtlich.

3.2 Einordnung der Ergebnisse in das OTPF

Die aus den Hauptstudien erfassten Herausforderungen, welche Jugendliche mit
DMD in der Transition vom Jugend- ins Erwachsenenalter erleben, werden folgend in
die Bereiche des OTPF (AOTA, 2014) eingeteilt.

3.2.1 Betatigungen

Den Hauptstudien sind viele Herausforderungen in der sozialen Partizipation sowie
der Bildung und der Arbeit zu entnehmen. In den Bereichen Erholung und Schlaf so-
wie Spiel konnten keine spezifischen Schwierigkeiten herausgefiltert werden.

ADL und IADL

Im Bereich ADL nennen Gibson et al. (2014) die steigenden pflegerischen Bedurfnis-
se. Aus der Studie von Rahbek et al. (2005) geht hervor, dass DMD-Betroffene es
schatzen, an den ADL und an den IADL aktiv teilzuhaben, indem sie beispielsweise
die Kleiderwahl selber treffen oder die Organisation des Einkaufens tbernehmen.
Bildung

Abbott und Carpenter (2014) und Rahbek et al. (2005) zeigen auf, dass Jugendliche
mit DMD oft keine Berufsausbildung absolvieren oder keine weiterfiihrende Schule
besuchen. In der Studie von Abbott und Carpenter (2014) wird ein Mangel an M&g-
lichkeiten bei der Berufswahl aufgezeigt.

Arbeit

Bei der Arbeit bestehen Herausforderungen in Bezug auf die Stellensuche. In der
Studie von Abbott und Carpenter (2014) aussern die Teilnehmer fehlende Unterstit-
zung und Beratung bei der Arbeitssuche. lhre Arbeitsmdglichkeiten sind beschrankt
und es sind fast nur Arbeiten am Computer méglich (Gibson et al., 2014). Ein unge-
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wisser Krankheitsverlauf, Mobilitdtseinschrankungen und Fatigue erschweren es
DMD-Betroffenen, eine Stelle zu finden und einer Berufstatigkeit nachzugehen (Gib-
son et al., 2014). Eine negative Einstellung des Arbeitgebers gegenliber Menschen
mit einer Behinderung tragt ebenfalls zu einem erschwerten Zugang zur Arbeit bei
(Gibson et al., 2014). Aus den Studien von Rahbek et al. (2005) und Abbott und Car-
penter (2014) geht hervor, dass junge Manner mit DMD kaum bezahlter Arbeit nach-
gehen. Gibson et al. (2014) erlautern die Schwierigkeiten bei einer Stelle im ersten
Arbeitsmarkt. Zum Beispiel beansprucht die Morgenroutine viel Zeit und die DMD-
Betroffenen sind wahrend der Arbeitszeit auf eine Betreuungsperson angewiesen.
Aufgrund dieser Aufwande geben Menschen mit DMD oft als erstes die Arbeit auf
(Gibson et al., 2014).

Freizeit

Junge Manner mit DMD haben oftmals wenig Gelegenheit, nach draussen zu gehen
(Abbott und Carpenter, 2014). Zudem ist dies mit grossem Aufwand verbunden (Gib-
son et al., 2007). DMD-Betroffene verbringen oftmals mehr Zeit mit Einzelaktivitaten
(z.B. fernsehen oder Videogames spielen) als gewilinscht, was zu Langeweile fihrt
(Abbott und Carpenter, 2014).

Soziale Partizipation

Aus den Resultaten von Yamaguchi und Suzuki (2015) geht hervor, dass bei DMD-
Betroffenen oft negative Geflhle auftreten, da sie aufgrund des Rollstuhls und des
Beatmungsgerats nicht an den gleichen Aktivitaten teilnehmen kdnnen wie ihre Al-
tersgenossen ohne Behinderung. Auch Abbott und Carpenter (2014) bestatigen,
dass die zunehmende koérperliche Behinderung starke Auswirkungen auf die Partizi-
pation im Alltagsleben hat. Abbott und Carpenter (2014) und Rahbek et al. (2005)
gehen in ihren Studien auf die Gefahr der Einsamkeit und Isolation ein. Insbesondere
erwahnen Rahbek et al. (2005), dass das selbstandige Wohnen mit persoénlicher As-
sistenz die Einsamkeit beglinstigen kann. Oftmals bestehen nur wenige Freund-
schaften ausserhalb der Familie (Abbott und Carpenter, 2014). In der Studie von
Yamaguchi und Suzuki (2015) berichtet eine Mutter, dass sie die Einzige sei, mit der
ihr Sohn Uber seine Sorgen spricht. Gemass Rahbek et al. (2005) bestehen flir junge
Méanner mit DMD geringe Mdglichkeiten, sexuelle Erfahrungen zu machen und Be-
ziehungen zu leben. DMD-Betroffene berichten, dass es fir Frauen oftmals schwierig
sei, mit der Krankheit DMD umzugehen (Gibson et al., 2014).
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3.2.2 Klientenfaktoren

Bei den klientenbezogenen Faktoren konnten in allen drei Unterbereichen (Werte,
Glauben und Spiritualitat, Kérperfunktionen und Kérperstrukturen) Herausforderun-
gen ausfindig gemacht werden.

Werte, Glauben und Spiritualitat

Drei Studien machen deutlich, dass DMD-Betroffene in vielen Fallen eine positive
Lebenseinstellung besitzen (Rahbek et al., 2005; Yamaguchi und Suzuki, 2015; Gib-
son et al., 2014). Yamaguchi und Suzuki (2015) sagen aus, dass junge Manner mit
DMD trotz vieler Sorgen grundsatzlich glicklich sind. Gleichzeitig geben sie zu be-
denken, dass es schwierige Momente gibt, in welchen Betroffene den Mut verlieren.
In der Studie von Rahbek et al. (2005) schatzen die Teilnehmer ihre Lebensqualitat
allgemein als sehr hoch ein. Sie dussern, dass sie sich beziglich der Krankheit und
der Zukunft keine Sorgen machen. Abbott und Carpenter (2014) zeigen in ihrer Stu-
die jedoch auf, dass bei DMD-Betroffenen Angst vor dem Tod — ausgesprochen oder
unausgesprochen — vorhanden ist. Die Teilnehmer aus der Studie von Gibson et al.
(2014) sind sich den Herausforderungen im Alltag bewusst, minimalisieren die Be-
hinderung jedoch, indem sie betonen, dass sie nicht anders als Menschen ohne
DMD seien. Gibson et al. (2014) sehen darin ein Strategie, um mit der unsicheren
Zukunft und dem progressiven Verlauf der Krankheit umzugehen. Unterschiede zei-
gen sich laut Gibson et al. (2007) in der Risikobereitschaft. Dies zeigt sich zum Bei-
spiel daran, dass nicht alle jungen Manner mit DMD, aufgrund der mit dem Beat-
mungsgerat zusammenhangenden Gefahren, alleine nach draussen gehen. Die Un-
abhangigkeit ist ein wichtiger Wert, um den viele Betroffene kampfen (Gibson et al.,
2007).

Korperfunktionen

Der Verlust der kérperlichen Funktionen bekimmert die DMD-Betroffenen und stellt
eine grosse Herausforderung dar (Gibson et al., 2014). Sie werden dadurch immer
mehr eingeschrénkt, sich in der Offentlichkeit frei zu bewegen (Gibson et al. 2007).
Zwei Studien machen deutlich, dass der Verlust der selbstdéndigen Atmung und die
Abhangigkeit von einem Beatmungsgerat Einschrankungen im Alltag mit sich bringen
(Yamaguchi und Suzuki, 2015; Rahbek et al., 2005) und das Risiko fir Lungeninfek-
tionen erhéhen (Abbott und Carpenter, 2014). Fatigue und sinkendes Energielevel

werden in drei verschiedenen Studien als Herausforderung genannt (Abbott und
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Carpenter, 2014; Rahbek et al., 2005; Gibson et al., 2014). Rahbek et al. (2005)
sprechen an, dass viele DMD-Betroffene unter sexuellen Problemen leiden.

Auf emotionaler Ebene zeigen sich Betroffene gemass Elternaussagen aufgrund des
progressiven Krankheitsverlaufes oft angstlich, beschamt, enttduscht und verargert
(Yamaguchi und Suzuki, 2015). Gibson et al. (2014) sprechen ebenfalls von Gefih-
len der Wut und des Stresses.

Koérperstrukturen

In den Studien von Abbott und Carpenter (2014) und Rahbek et al. (2005) wird das
Thema Schmerz aufgegriffen. Abbott und Carpenter (2014) identifizieren Schmerzen
als Stressfaktor, wohingegen Rahbek et al. (2005) feststellen, dass Schmerzen
DMD-Betroffene nur wenig in ihren Alltagsaktivitaten einschrénken. Viele Jugendli-
che mit DMD mussen sich einer Wirbelsaulen- oder Sehnen-Operation unterziehen
(Abbott und Carpenter, 2014). Rahbek et al. (2005) erwahnen stark eingeschrankte
Arm- und Fingerfunktionen, sowie abnehmende Rumpfkontrolle.

3.2.3 Performanz-Fertigkeiten

Zu den Performanz-Fertigkeiten werden in den Hauptstudien keine spezifischen

Aussagen gemacht.

3.2.4 Performanz-Muster

Aus den Hauptstudien ist zu entnehmen, dass Jugendliche mit DMD in der Transition
gefordert sind, ihre Gewohnheiten, Routinen und Rollen den sich verandernden Ge-
gebenheiten anzupassen. Zum Unterbereich der Rituale wurden keine Herausforde-
rungen erfasst.

Gewohnheiten

Gibson et al (2014) erlautern, dass junge Manner mit DMD nach dem Auszug aus
dem Elternhaus auf Pflegepersonal, welches ihnen bei den Aktivitaten des taglichen
Lebens hilft, angewiesen sind. Sie missen die Gewohnheit, sich von den Eltern pfle-
gen zu lassen, aufgeben und gleichzeitig lernen, neue Betreuungspersonen anzulei-
ten. Das Verlassen des vertrauten Umfeldes I8st bei den Betroffenen teilweise Angs-
te aus. Zudem missen sie das Vertrauen zu den neuen Pflegenden aufbauen (Ab-
bott und Carpenter, 2014).
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Routinen

Die Organisation der persénlichen Assistenz erleben junge Manner mit DMD als
Herausforderung (Rahbek et al., 2005). In der Studie von Gibson et al. (2014) wird
das selbstéandige Wohnen als Vollzeitjob angesehen. Yamaguchi und Suzuki (2015)
sprechen davon, dass Jugendliche mit DMD lernen missen, selbstandig Hilfsperso-
nen fir einen Anlass zu organisieren.

Rollen

In der Studie von Gibson et al. (2014) zeigen die Teilnehmer Schwierigkeiten, die
Rolle des Mannes zu definieren. In einer anderen Studie von Gibson et al. (2007)
aussern die jungen Manner, dass sie herausgefordert seien, den Rollenerwartungen
eines Mannes zu entsprechen. Dieselben Forschenden berichten tber Schwierigkei-
ten der DMD-Betroffenen, eine intime Beziehung anzufangen und zu gestalten.

3.2.5 Kontext- und Umgebungsfaktoren

Aus den Hauptstudien konnten viele herausfordernde Kontext- und Umgebungsfakto-
ren abgeleitet werden. Zum kulturellen, persénlichen und virtuellen Kontext wurden
keine Angaben gemacht.

Physische Umgebung

Gibson et al. (2014) zeigen auf, dass DMD-Betroffene bei der Benlitzung von Trans-
portmitteln mit Schwierigkeiten konfrontiert sind.

Sozialer Kontext

Zwei Studien thematisieren explizit gesellschaftliche Aspekte bezlglich DMD (Gibson
et al., 2007; Abbott und Carpenter, 2014). Sichtbare Behinderungsmerkmale wie zum
Beispiel ein Rollstuhl oder ein Beatmungsgerat fihren laut Gibson et al. (2007) zu
einer Stigmatisierung. Dieselben Forschenden stellen fest, dass DMD-Betroffene ei-
ner gesellschaftlichen Randgruppe angehéren. In der Studie von Abbott und Carpen-
ter (2014) kommt die Frage auf, ob die Gesellschaft Menschen mit einer kirzeren
Lebenserwartung als weniger wertvoll erachten. Junge Manner mit DMD sind oft mit
einer Gesellschaft konfrontiert, welche wenig Unterstiitzung bietet (Abbott und Car-
penter, 2014).

Abbott und Carpenter (2014) zeigen auf, dass durch den medizinischen Fortschritt

die Lebenserwartung erhéht wurde. Ein passendes Unterstitzungsangebot fiir zu
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Hause oder in der Gemeinde fehle weitgehend. Auch wiirden die Teilnehmer wenig
Hilfestellung in der Transitionsplanung erleben.

Zeitlicher Kontext

Junge Méanner mit DMD leben Ianger als friher erwartet wurde. Dies fuhrt dazu, dass
sie und ihre Familien die Transition ungenligend und wenig zukunftsgerichtet planen
(Abbott und Carpenter, 2014). In der Studie von Yamaguchi und Suzuki (2015) &us-
sert ein 30-jahriger Mann, dass sein Leben in den letzten 15 Jahren schwieriger ge-

worden sei.
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4 Diskussion

Im Folgenden wird nochmals definiert, was eine gelungene Transition bedeutet und
der Bezug zur Fragestellung hergestellt. Basierend auf dieser Grundlage werden je-
ne Herausforderungen, welche das Gelingen der Transition von Jugendlichen mit
DMD beeinflussen, herausgefiltert und im Anschluss vertieft diskutiert.

4.1 Bezug zur Fragestellung und zum theoretischen Hintergrund

Wie bereits im theoretischen Hintergrund (Kapitel 1.1) dargelegt, entwickeln sich Ju-
gendliche wahrend der Transition ins Erwachsenenalter zu selbstandigen, unabhan-
gigen Personen (Turkel und Pao, 2007). Gemass Law (2002) ist eine erfolgreiche
Transition die Basis fur ein zufriedenstellendes Erwachsenenleben und ermdglicht
soziale Partizipation. Das Erleben von Selbstwirksamkeit sowie das Erlangen von
Selbstmanagement-Fertigkeiten gelten als wesentliche Faktoren fiir das Einnehmen
von sozialen Rollen und somit fir das Gelingen der Transition. Jugendliche mit einer
chronischen Erkrankung zeigen sich im Transitionsprozess besonders vulnerabel
(Schrans et al., 2013). Zur Beantwortung der Fragestellung wird im Folgenden disku-
tiert, welche Herausforderungen das Gelingen der Transition ins Erwachsenenalter
bei Jugendlichen mit DMD erschweren.

4.2 Beurteilung der Ergebnisse

Aus der Einordnung der Ergebnisse der Hauptstudien in das OTPF (AOTA, 2014)
wurde ersichtlich, dass die DMD-Betroffenen in den Bereichen Arbeit, soziale Partizi-
pation, Werte, Glauben und Spiritualitat, Kérperfunktionen und sozialer Kontext am
meisten Herausforderungen erleben. Auf der Basis des theoretischen Hintergrunds
zeigte sich, dass nicht alle diese Bereiche einen direkten Einfluss auf das Gelingen
der Transition haben. Hingegen wurde ersichtlich, dass das Einnehmen von sozialen
Rollen zu einem erfolgreichen Erwachsenenleben dazugehért (Law, 2002). Deshalb
wird der Bereich Rollen in die Diskussion integriert. Der Bereich Kérperfunktionen
wird nicht in die Diskussion einbezogen, da DMD progressiv verlauft und nur be-
schrankt Einfluss auf die Kérperfunktionen genommen werden kann. Aus Sicht der
Autorinnen hat dieser Bereich deshalb keine direkten Auswirkungen auf das Gelin-
gen der Transition.
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Aus diesen Uberlegungen ergab sich, dass folgende fiinf Bereiche des OTPF (AO-
TA, 2014) das Gelingen der Transition beeinflussen:

e Bildung und Arbeit

e Soziale Partizipation

e Werte, Glauben und Spiritualitat

e Rollen

e Sozialer Kontext

Da Bildung und Arbeit eng zusammenhéangen, wurde der Bereich Bildung hinzuge-
zogen und mit dem Bereich Arbeit in einem Kapitel zusammengefasst.

In den folgenden Kapiteln wird genauer erlautert, wie sich diese flinf Bereiche auf

das Gelingen der Transition auswirken.

4.2.1 Bildung und Arbeit

Bildung und Arbeit sind Aspekte, die einen grossen Einfluss auf den Transitionspro-
zess haben. Das Eingebundensein in eine Ausbildung oder in eine Arbeit beginstigt
die soziale Partizipation (Gibson et al., 2014). Es zeigt sich jedoch, dass Jugendliche
mit DMD oft keine Berufsausbildung absolvieren (Abbott und Carpenter, 2014; Rah-
bek et al., 2005). Ein Bericht des Mathilde Escher Heims in Zirich zeigt, dass fur
DMD-Betroffene nach der Schule oft keine Mdglichkeiten fir eine berufliche Ausbil-
dung im ersten Arbeitsmarkt bestehen (Roffler, 2011). Bereits wahrend der Schule
erhalten Jugendliche mit einer Behinderung oftmals wenig Unterstitzung im Transiti-
onsprozess (Stewart et al., 2014). Dies wirkt sich anschliessend negativ auf den
Ubergang ins Berufsleben aus und erschwert den Zugang zum Arbeitsmarkt. Eine
weitere Barriere flr das Erhalten einer Arbeitsstelle auf dem ersten Arbeitsmarkt
kann eine negative Einstellung der Arbeitgeber sein (Gibson et al., 2014; Abbott und
Carpenter, 2009). Nicht zu vergessen sind der ungewisse Krankheitsverlauf, die Mo-
bilitatseinschrankungen und die Fatigue, welche es DMD-Betroffenen erschweren,
einer Berufstatigkeit in der freien Wirtschaft nachzugehen (Gibson et al., 2014).

Eine Mdglichkeit besteht in der Schweiz oft darin, im geschitzten Rahmen zu arbei-
ten. Beispielsweise bietet das Mathilde Escher Heim IV anerkannte Ausbildungs- und
Arbeitsplatze im Blro- und Multimediabereich an (Roffler, 2011).
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4.2.2 Soziale Partizipation

Die soziale Partizipation ist ein Bereich, welcher eng mit den Aspekten Bildung und
Arbeit verknUpft ist und Auswirkungen auf das Gelingen der Transition hat.
DMD-Betroffene haben wenige Freunde neben der Familie (Abbott und Carpenter,
2014). Abbott und Carpenter (2009) zeigen auf, dass insbesondere junge Manner,
die keiner regelmassigen Beschaftigung nachgehen und den ganzen Tag zu Hause
verbringen, wenige Mdglichkeiten zur sozialen Partizipation haben. DMD-Betroffene,
welche die Mdglichkeit haben, eine Ausbildung zu absolvieren, sind jedoch zufrieden
mit ihrem sozialen Leben und haben genldgend Freunde. Aus einem persénlichen
Gesprach mit zwei DMD-Betroffenen wurde ersichtlich, dass das Ausliben einer
Freizeitaktivitat in einer Gruppe wie beispielsweise E-Hockey zu sozialen Kontakten
fuhrt. Laut Abbott und Carpenter (2009) und Stewart et al. (2014) sei ein Faktor, der
sich wiederum negativ auf das soziale Leben auswirken kann, der Besuch einer
Sonderschule, welche sich nicht am Wohnort befinde. Die Jugendlichen mit DMD
wirden sich deshalb isoliert fihlen. Einerseits befinden sich die in der Schule ge-
wonnenen Freunde nicht in der Umgebung, andererseits ist das Knlpfen von Kon-
takten zu Jugendlichen in der Nachbarschaft erschwert.

Abschliessend kann gesagt werden, dass es wichtig ist, die soziale Partizipation zu

férdern, um ein zufriedenstellendes Erwachsenenleben zu ermdglichen.

4.2.3 Werte, Glauben und Spiritualitat

Der Glaube daran, die Fahigkeiten zu besitzen, Aufgaben im Alltag bewéltigen zu
kénnen, wird als Selbstwirksamkeit bezeichnet (Stangl, n.d.). Grundsatzlich ist davon
auszugehen, dass ein gutes Selbstwirksamkeitserleben das Gelingen der Transition
ins Erwachsenenleben férdert. DMD-Betroffene verfligen oftmals Uber eine positive
Lebenseinstellung (Rahbek et al., 2005; Gibson et al., 2014; Yamaguchi und Suzuki,
2015). Daraus lasst sich schliessen, dass sie sich als selbstwirksam erleben. Uzark
et al. (2012) erlautern, dass das erfolgreiche Anwenden von Coping-Strategien das
Selbstwirksamkeitserleben erhéht. Es zeigt sich, dass DMD-Betroffene verschiedene
Coping-Strategien anwenden, um ihre positive Einstellung zu behalten. Dazu geh6-
ren beispielsweise Strategien wie die Minimalisierung der Behinderung (Gibson et
al., 2014) oder die Betonung der Normalitat (Gibson et al, 2007). Es gilt, diese Res-
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sourcen von Jugendlichen mit DMD zu erkennen und im Hinblick auf das Gelingen

der Transition ins Erwachsenenalter zu unterstiutzen.

4.2.4 Rollen

FUr eine erfolgreiche Transition ins Erwachsenenalter ist das Einnehmen von ent-
sprechenden sozialen Rollen relevant. Ein wesentlicher Schritt ins Erwachsenenalter
ist das Ausziehen von zu Hause (Gibson et al., 2014). Laut Abbott und Carpenter
(2009) sei das Einnehmen dieser neuen Rolle fur junge Manner mit DMD stark er-
schwert, da sie auf umfassende Pflege und Unterstitzung im Alltag angewiesen sind.
Es zeige sich, dass die Eltern die Pflege ihres Sohnes oftmals bis ins Erwachsenen-
alter hinein Ubernehmen. Jugendliche ohne Behinderung entwickeln wahrend der
Adoleszenz ihre Unabhangigkeit und Eigenstandigkeit. Durch das Angewiesensein
auf die Pflege sei dieser Prozess bei Jugendlichen mit DMD und ihren Eltern er-
schwert. Einerseits stelle die Doppelrolle als Eltern und Pflegende fir die Eltern eine
Schwierigkeit dar, andererseits erschwere die Abhangigkeit von den Eltern die Ent-
wicklung einer eigenstandigen Erwachsenenrolle. Eine weitere Herausforderung
beim Ausziehen aus dem Elternhaus besteht darin, fremden Pflegepersonen zu ver-
trauen und sie anzuleiten (Gibson et al., 2014). Stewart et al. (2014) erldutern, dass
es bei Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen wichtig ist, sie bereits frih darin
zu unterstiitzen ein gutes Selbstmanagement zu erlernen. Dies bedeutet, dass sie
ihre Pflege selbst steuern, indem sie bestimmen, was getan werden soll (Stewart et
al., 2009). Auch Sattoe et al. (2014) unterstiitzen diese These.

Laut Gibson et al. (2007) bestehen fir junge Manner mit DMD oft Schwierigkeiten,
intime Beziehungen anzufangen und zu gestalten. Sie haben oft das Geflihl, dass sie
als Mann einer Frau nicht viel bieten kénnen. Darin zeigt sich, dass es ihnen schwer
fallt, den Rollenerwartungen eines Mannes zu entsprechen. Zu den Vorstellungen
von Mannlichkeit gehdren auch eine berufliche Karriere, ein Einkommen und das
sexuelle Befriedigen einer Frau (Gibson et al., 2007). All diese Aspekte in der Rolle
als Mann sind bei DMD-Betroffenen aufgrund der kdrperlichen Einschrankungen
stark erschwert.

Es kann davon ausgegangen werden, dass die Transition ins Erwachsenenalter stark
erschwert ist, wenn verschiedene soziale Rollen nicht befriedigend ausgetbt werden

kdénnen.
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4.2.5 Sozialer Kontext

Es ist ersichtlich, dass der soziale Kontext die Transition vom Jugend- ins Erwachse-
nenalter massgeblich beeinflusst. Haltungen der Gesellschaft pragen den sozialen
Kontext der Jugendlichen mit DMD. Beispielsweise kann das Finden einer Arbeit o-
der das Knlpfen von sozialen Kontakten durch negative gesellschaftliche Einstellun-
gen erschwert sein. DMD-Betroffene erleben durch die sichtbaren Behinderungs-
merkmale eine Stigmatisierung und werden von der Gesellschaft als soziale Rand-
gruppe gesehen (Gibson et al., 2007). Stewart et al. (2014) vermuten, dass ungenu-
gendes Wissen Uber Behinderungen zu einer ablehnenden Haltung fihren kann.
Diese Aspekte wirken sich bei DMD-Betroffenen hinderlich auf die Teilhabe im Alltag
aus, was wiederum das Gelingen der Transition erschwert.

Fachleute und Angehdrige, die den Transitionsprozess unterstiitzen und begleiten,
sind ein wichtiger Teil des sozialen Kontexts von Jugendlichen mit DMD. Es zeigt
sich jedoch, dass Jugendliche mit chronischen Erkrankungen selten gentigend Un-
terstltzung in der Transition erhalten (Roebroeck, Jahnsen, Carona, Kent und
Chamberlain, 2009). Bei Jugendlichen mit DMD hat sich die Lebenserwartung auf-
grund des medizinischen Fortschritts erhdht. Die Unterstlitzungsangebote haben je-
doch mit dieser Entwicklung nicht Schritt gehalten, weshalb auch DMD-Betroffene
wenig Hilfestellung bekommen (Abbott und Carpenter, 2014). Jugendliche, die in ih-
rer Transition von Fachleuten unterstiitzt werden, partizipieren aktiver im Alltag (Ro-
eboeck et al., 2009). Daraus I&sst sich schliessen, dass durch fachliche Begleitung
ein erfolgreiches Erwachsenenleben ermdglicht wird.
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5 Theorie-Praxis-Transfer

Die Angebote, welche den Transitionsprozess von Jugendlichen mit einer Behinde-
rung unterstitzen, haben ihren Fokus gewechselt. Friher wurde hauptsachlich die
Behinderung beachtet. Heute steht das Kind im Zentrum, bei welchem seine Fahig-
keiten und Selbstbestimmung hervorgehoben werden (Kohler und Field, 2003). Ste-
wart (2013c) stellt fest, dass bei Jugendlichen mit einer Behinderung vor allem dem
Ubergang von der Schule zur Arbeit Beachtung geschenkt wird und andere wichtige
Aspekte der Transition vernachlassigt werden. Es ist davon auszugehen, dass diese
Aspekte auch auf DMD-Betroffene zutreffen.

In der amerikanischen Studie von Mankey (2011) &dussern Ergotherapeuten, welche
in einer Regelschule tatig sind, dass sie nur gering in die Transitionsplanung von Ju-
gendlichen mit einer Behinderung integriert sind. Dies bedeutet, dass Uber die Halfte
der Befragten fast nie von den Lehrern angefragt wurde, die Transitionsplanung mit-
zugestalten (Mankey, 2011). Dieses Resultat indiziert, dass das Verstandnis fir jede
Rolle im interprofessionellen Team geférdert werden muss. Auch Kardos und White
(2005) bestatigen, dass Ergotherapeuten in Schulen bei der Gestaltung des Transiti-
onsprozesses noch nicht vollumfanglich Teil des Teams sind. In derselben Studie
wird darauf hingewiesen, dass Ergotherapeuten unterstiitzt werden mussen, ihre

Rolle zu entwickeln und zu starken.

5.1 Rolle der Ergotherapie

Da Ergotherapeuten den Fokus auf die Interaktion zwischen Person, Betatigung und
Umwelt legen, sieht Stewart (2013a) die Ergotherapie als eine flihrende Disziplin, um
Jugendliche mit Behinderung wahrend der Transition ins Erwachsenenalter zu unter-
stltzen. Auch Versnel (2013) vertritt die Meinung, dass Ergotherapeuten in der Lage
sind, die Komplexitat der Transition zu verstehen und Einfluss auf die verschiedenen
damit verbundenen Aspekte zu nehmen. Oftmals werden bei der Transitionsplanung
nicht alle Lebensbereiche gleichermassen bertcksichtigt. Insbesondere die soziale
und gesellschaftliche Teilhabe wird haufig vernachlassigt (Kardos und White, 2005).
Ergotherapeuten haben die professionellen Fahigkeiten und die Erfahrung, Situatio-
nen ganzheitlich zu betrachten und Jugendliche in der Transitionsphase umfassend
zu begleiten (Kardos und White, 2006).
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Gemass AOTA (2008) sollen Ergotherapeuten Jugendliche darin unterstttzen, ftr
sich selbst einzustehen und Fahigkeiten zum Selbstmanagement und zur Selbstbe-
stimmung zu erlernen. Ausserdem sollen sie die sozialen Kommunikationsfertigkei-
ten und die Beziehung zu Gleichaltrigen férdern und bei der Vorbereitung auf die Be-
rufswelt und dem Berufseinstieg helfen. Zuséatzlich sollen sie Jugendliche darin un-
terstltzen, die nétigen Fahigkeiten zum selbstandigen Wohnen zu erlangen.

Es ist von Bedeutung, dass alle Fachpersonen mit den Eltern und Jugendlichen zu-
sammenarbeiten. Dazu ist es wichtig, dass alle Beteiligten dieselben Vorstellungen
Uber die Transition ins Erwachsenenleben haben und auf dasselbe Ziel hin arbeiten
(Stewart et al., 2009a). Regelmassige Besprechungen sind unerlasslich, um sich
uber den Verlauf auszutauschen und abzusprechen, wer welche Unterziele verfolgt.

5.2 Ergotherapeutische Sichtweise

Stewart et al. (2009a) betrachten den Transitionsprozess von Jugendlichen mit einer
Behinderung aus der ergotherapeutischen Perspektive und veranschaulichen ihre
Sichtweise mit einem Heissluftballon. Basierend auf Evidenz und Best Practice ha-
ben sie das Best Journey to Adult Life Model (BJA Model) entwickelt, welches in der
nachfolgenden Abbildung 4 ersichtlich ist.
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Abbildung 4: BJA Model (Stewart et al., 2009a)

Anita Jung & Anja Marmet Seite 41/97



Der prozesshafte Charakter der Transition wird durch eine Vorbereitungsphase, eine
Reisephase und eine Landungsphase versinnbildlicht. Im Korb des Ballons befinden
sich der Jugendliche und die Personen, die in die Transition involviert sind. Der Ju-
gendliche steuert den Ballon, wird jedoch von den Eltern und Fachleuten unterstitzt.
Ziel ist es, dass der Jugendliche immer mehr Kontrolle und Selbstbestimmung Uber
die Steuerung Ubernehmen kann. Der Korb selber reprasentiert das soziale Umfeld,
in der der Jugendliche und seine Eltern leben. Der Treibstoff symbolisiert die Werte,
die evidenzbasiert sind und als Grundlage flir Best Practice dienen. Laut Stewart et
al. (2009a) gehoren dazu Werte wie Personen- und Familienzentriertheit, Ressour-
cenorientiertheit und Zukunftsorientiertheit.

Das BJA Model (Stewart et al., 2009a) verdeutlicht, dass die Transition ins Erwach-
senenalter nicht zu einem bestimmten Zeitpunkt stattfindet, sondern ein Prozess ist,
der frihzeitig vorbereitet und bis ins Erwachsenenalter begleitet werden soll. Flr die
ergotherapeutische Arbeit bedeutet dies, dass Jugendliche mit einer Behinderung auf
die verschiedenen transitionsbezogenen Themen vorbereitet werden miissen und sie
in ihrer Entwicklung zu einer erwachsenen Person Uber die ganze Reisephase bis
hin zur Landung begleitet werden missen. Im Folgenden werden mdgliche Assess-
ments und Interventionen vorgeschlagen. Diese kdnnen in verschiedenen Phasen
der Transition zum Einsatz kommen und sind als Massnahmen zur Unterstitzung

dieses Prozesses zu betrachten.

5.3 Assessments fir die ergotherapeutische Praxis

Kardos und White (2006) schlagen fiir die Transitionsplanung drei Assessments vor:
die Enderle-Severson Transition Rating Scale Form (ESTR-R) (ESTR publications,
2008), die Transition Behavior Scale, 2nd Edition (TBS-2) (McCarney, 2000) und das
Assessment of Motor and Process Skills (AMPS) (Fisher und Jones, 2012).

Das ESTR-R (ESTR publications, 2008) Assessment hat eine Beurteilungsskala, in
welcher die Performanz des Jugendlichen in flinf verschiedenen Transitionskatego-
rien beurteilt wird (Beruf/Berufsvorbereitung, Erholung und Freizeit, Wohnen, Partizi-
pation, Bildung). Die TBS-2 (McCarney, 2000) ist ein standardisiertes Messinstru-
ment, um das Gelingen in den Bereichen Arbeit und selbstéandiges Wohnen vorher-
zusagen. Mittlerweile gibt es eine dritte Edition (McCarney und Arthaud, 2012). Das
AMPS (Fisher und Jones, 2012) erfasst die motorischen und prozessbezogenen Fa-
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higkeiten in den ADL und IADL. Alle Instrumente liefern wichtige Informationen zu
allen Bereichen der Transition und sind fir Ergotherapeuten verfligbar.

Wie auch das AMPS (Fisher und Jones, 2012) kdnnen andere nicht transitionsspezi-
fische Assessments verwendet werden. Morrison, Margallo und Freeman (2013)
setzten beispielsweise das Assessment Canadian Occupational Performance Mea-
sure (COPM) (Law et al., 2009) fiir die Transitionsplanung ein. Aus der Sicht von
Kardos und White (2005) ist es wichtig, dass Ergotherapeuten grundsatzlich darauf
achten, standardisierte und betatigungsbasierte Assessments zu verwenden, welche
relevante Informationen zu Arbeit, Familie, sozialer Partizipation und zum Unterstit-

zungsbedarf im Alltag liefern.

5.4 Interventionen

In den folgenden drei Unterkapiteln werden Interventionsansatze fur die Ergotherapie
vorgeschlagen, welche Jugendliche mit DMD in der Transition vom Jugend- ins Er-

wachsenenalter unterstiitzen.

5.4.1 Edukation

Yamaguchi und Suzuki (2015) stellen fest, dass Informationen bezlglich Transition
ins Erwachsenenalter fir DMD-Betroffene und ihre Eltern oft fehlen. Auch Schrans et
al. (2013) heben hervor, dass Informationslicken beziglich des Transitionsprozes-
ses und eine fehlende oder nicht angemessene Anleitung problematisch sind.

Aus den oben genannten Grinden gehért es zu den Aufgaben der Ergotherapie, In-
formationen far alle Personen, die in den Transitionsprozess involviert sind, zugang-
lich zu machen (Stewart et al., 2009a). Eine Mdglichkeit besteht darin, nach dem
edukativen Modell des OTIPM (Occupational Therapy Intervention Process Modell)
(Fisher, 2009) vorzugehen und Informationsveranstaltungen fir DMD-Betroffene und
ihre Familien und Fachpersonen zu organisieren und durchzufthren.

Die jeweilige Zielgruppe soll zu einem bestimmten Thema der Transition (z.B. Férde-
rung der sozialen Partizipation) informiert und geschult werden. Die Informationsver-
anstaltungen kénnten in Schulen, Spitélern oder in der Gemeinde stattfinden. Dabei
soll eine adressatengerechte Sprache benutzt werden. Je nach Bediirfnis sollen die
Informationen auch in verschiedenen Formen (schriftlich, visuell, auditiv, in grosser

Schrift etc.) angeboten werden und verschiedene kulturelle Hintergriinde bericksich-
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tigen. Solche Informationsveranstaltungen bieten Eltern auch die Gelegenheit, sich
miteinander auszutauschen und sich in Netzwerken zusammenzuschliessen.

Wie in der Diskussion im Kapitel 4.2.5 (Sozialer Kontext) beschrieben, spielt die Ein-
stellung der Gesellschaft gegentber Menschen mit einer Behinderung eine wichtige
Rolle. Sie ist ein wesentlicher Faktor daflr, welche Méglichkeiten beispielsweise jun-
ge Manner mit DMD haben, am taglichen Leben teilzunehmen. Zu den Kompetenzen
einer Ergotherapeutin gehort es, die Rolle des Health Advocate einzunehmen (Hen-
driks und Kneisner, 2014). Diese beinhaltet ,die Bereitschaft zur Einflussnahme auf
gesellschaftliche Bedingungen zur Verbesserung der Lebensqualitat durch Teilhabe
an Betatigung“ (Hendriks und Kneisner, 2014). Auch Stewart et al. (2009a) betonen,
dass in der Gesellschaft Veranderungen angestrebt werden sollen, um die Partizipa-
tion von Menschen mit einer Behinderung zu erleichtern. Auch hier kénnten Ergo-
therapeuten im Rahmen des edukativen Modells des OTIPM (Fisher, 2009) Informa-
tionsanlasse durchfiihren. Um Einfluss auf die gesellschaftlichen Bedingungen zu
nehmen gehe es darum, Gemeindeangehdrige flr eine bestimmte Thematik zu sen-
sibilisieren. In diesem Rahmen wéren vermutlich Probleme von Menschen mit ver-
schiedenen koérperlichen Behinderungen im Fokus und nicht nur von DMD-
Betroffenen. Ein Informationsanlass kdnnte beispielsweise mit dem Ziel stattfinden,
die Rollstuhlgangigkeit in der Gemeinde zu verbessern und dadurch die soziale Par-
tizipation von Menschen mit einer kérperlichen Behinderung zu erhéhen. Stewart et
al. (2009a) weisen darauf hin, dass im gesellschaftlichen Kontext nur kleine Schritte
moglich sind, die jedoch Iangeriristig viel bewirken kénnen.

5.4.2 Forderung des Selbstmanagements

Bei Jugendlichen mit einer schweren kérperlichen Behinderung wie DMD ist es nicht
realistisch, dass sie als Erwachsene vollstdndige Unabhangigkeit erlangen (Stewart
et al., 2009a). Sie sind auf umfassende Hilfe in fast allen alltaglichen Verrichtungen
angewiesen. In diesem Zusammenhang ist es wichtig, in der Therapie den Schwer-
punkt auf das Erlernen von Selbstmanagement-Fertigkeiten zu legen (Stewart et al.,
2014). Um Verantwortung zu Ubernehmen und den Alltag selbstbestimmt gestalten
zu kénnen, missen die Jugendlichen lernen, ihre eigenen Bedurfnisse wahrzuneh-
men und anderen mitzuteilen. Auch Problemlésungsstrategien und die Fahigkeit,
Entscheidungen zu treffen, tragen zu einer aktiven Zusammenarbeit mit Unterstit-
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zungspersonen und einer selbstbestimmten Gestaltung des Alltags bei. Eine Még-
lichkeit fir Jugendliche mit einer Behinderung diese Fahigkeiten zu erlernen bietet
das KIT: Keeping it Together for Youth (Youth KIT) (Stewart et al., 2009b), welches
von Ergotherapeuten und anderen Fachpersonen entwickelt wurde. Dieses Arbeits-
instrument beinhaltet Module zu den Themen Bildung, Arbeit, Fortbewegung in der
Gemeinde, selbstandiges Wohnen und soziale Aktivitaten, welche die Jugendlichen
alleine oder mit der Unterstltzung einer Vertrauensperson bearbeiten kénnen
(Freeman et al., 2014). Dabei geht es darum, die Jugendlichen zu beféhigen, Infor-
mationen Uber sich selber zu geben, Informationen von anderen zu erhalten und die-
se Informationen zu organisieren. Zurzeit ist das Youth KIT (Stewart et al., 2009b)
ausschliesslich in englischer Sprache erhaltlich und deshalb im Schweizer Therapie-
alltag nicht direkt anwendbar. Es kann dem Ergotherapeuten jedoch Anhaltspunkte
bieten, welche Themen mit den Jugendlichen zur Férderung von Selbstmanagement-
Fertigkeiten bearbeitet werden kénnen.

5.4.3 Gruppeninterventionen

Gruppeninterventionen werden als geeignetes Mittel erachtet, um Jugendliche mit
einer Behinderung in ihrer Selbstbestimmung und Eigenverantwortung zu férdern
(Kingsnorth, Healy und Macarthur, 2007). Durch Gruppenprozesse Uben Jugendli-
che, Ziele zu setzen, Probleme zu 16sen und Entscheidungen zu treffen (Loukas und
Dunn, 2010).

Parkyn und Coveney (2011) haben eine Gruppe mit gleichaltrigen Jugendlichen mit
Muskeldystrophie namens MD Mafia gebildet. Aus ihrer Sicht sind soziale Aktivitaten
mit Gleichaltrigen ein wichtiger Aspekt im Jugendalter. Ziel der Gruppe ist es, soziale
Isolation zu vermeiden und Freizeitaktivitdten zu ermdglichen. Jugendliche haben so
die Gelegenheit, als individuelle Personen zu wachsen und Selbstvertrauen zu ge-
winnen. Das Durchfiihren einer solchen Gruppenintervention wére auch im ergothe-
rapeutischen Alltag in der Schweiz denkbar. Jugendliche kénnen beispielsweise Gber
den behandelnden Arzt, die Schweizerische Muskelgesellschaft, Schulen oder ande-
re Ergotherapiepraxen erreicht werden, um eine Gruppe zu bilden.
Gruppeninterventionen kénnten auch mit Jugendlichen mit verschiedenen kérperli-
chen Behinderungen durchgeflhrt werden. Beispielsweise kdnnen Ergotherapeuten
Gruppen mit jungen Mannern bilden, welche alle selbstandig wohnen méchten, je-
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doch noch verschiedene Fertigkeiten erlernen missen, um diesen Schritt erfolgreich
zu meistern. Morrison et al. (2013) zeigen eine derartige Gruppenintervention auf. In
einem zweiwdchigen Independent Living Skills Program lernen Jugendliche mit einer
kérperlichen Behinderung, Verantwortung Uber ihre eigene Pflege zu Gbernehmen,
sich innerhalb der Gemeinde selbstandig fortzubewegen, ihre Finanzen zu verwalten,
sowie weitere Fertigkeiten rund um das selbstédndige Wohnen. Innerhalb der Gruppe
ist es den Jugendlichen méglich, voneinander zu lernen und Kontakte zu Gleichaltri-

gen in &hnlichen Situationen zu knupfen.
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6 Limitationen

In diesem Kapitel soll erlautert werden, welche Limitationen vorliegende Bachelorar-
beit aus Sicht der Autorinnen aufweist.

Zur Bearbeitung des Themas wurden internationale Studien (Kanada, England, Ja-
pan und Danemark) einbezogen. Ein direkter Ubertrag der Ergebnisse auf die
Schweiz zeigt sich teilweise als schwierig, da Unterschiede im Gesundheits- und So-
zialsystem sowie im kulturellen Hintergrund bestehen.

Alle einbezogenen Studien sind in englischer Sprache. Da dies fir die Autorinnen
eine Fremdsprache ist, besteht die Mdglichkeit, dass Ubersetzungsfehler oder Fehl-
interpretationen entstanden sind.

Die Herausforderungen von Jugendlichen mit DMD in der Transition ins Erwachse-
nenalter wurden aus den Ergebnissen der Hauptstudien herausgefiltert. Da sich die
Hauptstudien nicht direkt auf Herausforderungen bezogen, kann es sein, dass die
Autorinnen gewisse Aussagen falsch gewichtet oder tGbersehen haben.

Das ergotherapeutische Rahmenwerk OTPF (AOTA, 2014) war fir die Strukturierung
der Ergebnisse hilfreich. Eine eindeutige Zuordnung der Herausforderungen von Ju-
gendlichen mit DMD in der Transition ins Erwachsenenalter war jedoch nicht immer
einfach. Gewisse Ergebnisse kénnen mehreren Bereichen des OTPF (AOTA, 2014)
zugeordnet werden. Der Ubersichtlichkeit halber haben sich die Autorinnen entschie-
den, eine Herausforderung immer nur einem Bereich zuzuordnen.

Auf der Grundlage der Literatur und dem Fachwissen der Autorinnen wurden im
Theorie-Praxis-Transfer Vorschlage fur Assessments und Interventionen gemacht.
Es muss bedacht werden, dass diese moglicherweise nicht vollstandig sind.
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7 Schlussfolgerung

Ziel dieser Bachelorarbeit war es, aufzuzeigen, welche Herausforderungen das Ge-
lingen der Transition ins Erwachsenenalter bei Jugendlichen mit DMD beeinflussen.
Aus den Ergebnissen geht hervor, dass die gesellschaftliche Haltung gegentber
Menschen mit einer Behinderung die Mdglichkeiten, am sozialen Leben teilzuhaben,
massgeblich mitbestimmt. Eine weitere Schwierigkeit flr Jugendliche mit DMD be-
steht darin, ihre Rolle als erwachsene Person einnehmen zu kénnen und die damit
verbundenen Aufgaben zu erflllen. Die Férderung des Selbstmanagements ist des-
halb ein wichtiger Bestandteil in der Therapie von Jugendlichen mit DMD. Dadurch
wird ein eigenstandiges und selbstbestimmtes Erwachsenenleben erméglicht. Ju-
gendliche mit DMD verflgen oftmals Uber eine positive Lebenseinstellung. Dies ist
eine wichtige Ressource flr eine erfolgreiche Transition, welche in der Therapie ge-
nutzt werden soll.

Die Ergebnisse zeigen auf, dass Jugendliche mit DMD wéahrend ihrer Transition ins
Erwachsenenalter noch zu wenig begleitet und unterstitzt werden. Die Transition
muss als Prozess gesehen und aus verschiedenen Perspektiven betrachtet werden,
um eine optimale Begleitung wahrend der Transition zu gewahrleisten. Da eine
ganzheitliche Sichtweise zu den Kernkompetenzen der Ergotherapie gehért, kénnte

sie eine tragende Rolle im Transitionsprozess einnehmen.

7.1 Ausblick

Durch die erfolgte Literaturrecherche hat sich herauskristallisiert, dass aktuell viel
Forschung zum Thema Transition vom Jugend- ins Erwachsenenalter bei Jugendli-
chen mit einer Behinderung betrieben wird. Es bestehen jedoch nur wenige ergothe-
rapeutische Studien. Daraus folgern die Autorinnen, dass die Ergotherapie weitere
Forschung in diesem Gebiet betreiben muss. Der Nachweis Uber die Wirksamkeit
von Ergotherapie bei Jugendlichen mit einer Behinderung wahrend der Transition ins
Erwachsenenalter kann dem Beruf im interprofessionellen Team wie auch gesell-
schaftlich zu mehr Anerkennung verhelfen.

Um die Transition vom Jugend- ins Erwachsenenalter kompetent unterstitzen zu
kénnen, missen Ergotherapeuten in diesem Bereich Uber viel Fachwissen verfligen
und sich der Rolle der Ergotherapie im Transitionsprozess bewusst werden. Dazu

ware es nach Ansicht der Autorinnen sinnvoll, die Transition vom Jugend- ins Er-
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wachsenenalter bereits in der Ausbildung zu thematisieren. In der Begleitung von
Jugendlichen mit einer Behinderung ins Erwachsenenleben ist die interprofessionelle
Zusammenarbeit von grosser Bedeutung. Flr eine optimale Begleitung mussen die
Aufgaben und Verantwortlichkeiten klar definiert werden. Sind sich die Ergotherapeu-
ten ihrer Rolle im Transitionsprozess bewusst, kdnnen sie massgeblich zum Gelin-

gen des Erwachsenenlebens von DMD-Betroffenen beitragen.
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Anhang

Glossar

Best Practice

Bei Best Practice werden Evidenz aus der Forschung, die Expertise des Therapeu-
ten, Patientenvorlieben und 6értliche Ressourcen im therapeutischen Prozess gleich-
zeitig bertcksichtigt (Haynes et al., 2006, zitiert nach Kocher, 2015, S.2).

E-Hockey

E-Hockey (Elektrorollstuhl-Hockey) ist eine Behindertensportart (E-Hockey Suisse,
n.d.). Alle Menschen mit einer kérperlichen Behinderung, welche im Alltag auf einen
Elektrorollstuhl angewiesen sind und dadurch keine andere Teamsport austiben
kénnen, sind spielberechtigt. Je nach Behinderung verwendet der Spieler einen Frei-
schlager (gewdhnlicher Unihockeyschlager) oder ein Festschlager (speziell konzi-
pierte Schaufel, welche am Elektrorollstuhl befestigt ist).

Erster Arbeitsmarkt

Als erster Arbeitsmarkt wird der regulére Arbeitsmarkt bezeichnet (Knapp, 2005). Es
handelt sich um Arbeitsstellen in der freien Wirtschaft ohne spezielle Massnahmen
der Arbeitsmarktpolitik.

Fatigue

Laut Pschyrembel (2011a) [elektronische Version] ist Fatigue ein Zustand enorm an-
haltender Schwache und schneller Erschépfung. Die Fahigkeit zu kdrperlicher und
geistiger Arbeit ist eingeschrankt.

Health Advocates

Die Rolle des Health Advocate (= Gesundheitsanwalt) ist eine von sieben Berufsrol-
len nach CanMEDS 2005 (Frank, 2005), welche Gesundheitsfachleute FH in ihrer
Arbeit einnehmen missen.

,Als Health Advocates stitzen sich Ergotherapeuten verantwortungsvoll auf ihre Ex-

pertise ab und nutzen ihre Einflussmdglichkeiten, um die Gesundheit und die Le-
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bensqualitat der Patienten/Klienten sowie der Gesellschaft als Ganzes zu fordern.”
(Hendriks und Kneisner, 2014)

Holistisch

Das Wort holistisch stammt vom griechischen Wort ,holos® und bedeutet ganz, voll-
standig (Psychologie-Lexikon, n.d.). Beim holistischen Denken wird davon ausge-
gangen, dass Vorgange nicht aus einzelnen isolierten Teilen bestehen, sondern ver-
schiedene Aspekte sich gegenseitig beeinflussen und voneinander abhangig sind.

Intersektionalitat

Intersection bedeutet Verwobenheit. Intersektionalitat geht davon aus, dass soziale

Kategorien wie Gender, Ethnizitat oder gesellschaftliche Schicht nicht isoliert vonei-
nander sind, sondern in ihrer Verwobenheit analysiert werden mussen (Walgenbach
2012).

Mathilde Escher Heim

Das Mathilde Escher Heim (MEH) bietet Kindern, Jugendlichen und jungen Erwach-
senen mit einer kdrperlichen Behinderung individuell angepasste Pflege und Entwick-
lungsmdglichkeiten (MEH, n.d.). Es ist das fihrende Kompetenzzentrum fir Men-

schen mit DMD sowie ahnlichen Kérperbehinderungen in der Schweiz.

Memberchecking
Memberchecking ist in der qualitativen Forschung eine Strategie, um die Glaubwiir-
digkeit einer Studie zu erhdhen (Lamnek, 2005). Dabei werden die Ergebnisse mit

den Probanden diskutiert und auf ihre Richtigkeit hin Gberpruft.

Pseudohypertrophie

Laut Pschyrembel (2011b) [elekironische Version] ist die Pseudohypertrophie eine

scheinbare Vergrésserung von Geweben oder Organen durch Vermehrung des da-
zwischenliegenden Gewebes oder vermehrte Einlagerung von Fett. Dies kann bei-

spielsweise in der Wadenmuskulatur von DMD-Betroffenen vorkommen.
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Schweizerische Muskelgesellschaft

Die Schweizerische Muskelgesellschaft ist eine gemeinniitzige Organisation und ver-
tritt Interessen und Anliegen von Menschen mit einer Muskelkrankheit in der deut-
schen, ratoromanischen und italienischen Schweiz (Muskelgesellschaft, n.d.). Als
Kompetenzzentrum flr Muskelkrankheiten hat die Schweizerische Muskelgesell-
schaft das Ziel, ein umfassendes Dienstleistungsangebot fiir Betroffene, Angehérige

und Fachpersonen zur Verfigung zu stellen.
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Beurteilung der Hauptstudien

Adult life with Duchenne muscular dystrophy: Observations among an

emerging and unforeseen patient population (Rahbek et al., 2005)

Zweck der Studie

Wurde der Zweck klar ange-
geben?

Skizzieren Sie den Zweck der Studie. Inwiefern
bezieht sich die Studie auf Ergotherapie und/oder
Ihre Forschungsfrage?

Die vorliegende Studie mdchte detailliert aufzeigen,

v

5 Jnaein wie das Alltagsleben der ersten erwachsenen Genera-
tion von Mannern mit DMD in Skandinavien aussieht.
So soll ein Grundstein fir weitere Forschung in die-
sem Bereich gelegt werden.

Literatur Geben Sie an, wie die Notwendigkeit der Studie

Wurde die relevante Hinter-
grund-Literatur gesichtet?

v ja
o hein

gerechtfertigt wurde.

Die Forschenden der Studie zeigen auf, dass es viel
Literatur gibt Gber Behandlungsmdglichkeiten bezig-
lich Beatmung bei jungen Mannern mit DMD. Dies ist
der Hauptgrund, weshalb die Lebenserwartung in den
letzten Jahren stark gestiegen ist. Wissenschaftliche
Arbeiten bezlglich des Alltagslebens dieser Manner
fehlen jedoch noch weitgehend, obwohl bereits eine
ganze Generation DMD-Patienten als Erwachsene
leben. Besonders der Bezug zur danischen Populati-
on wurde noch nicht gemacht.

Eine systematische Literaturrecherche zum Thema,
mit Fokus auf die Lebensqualitat von Mannern mit
DMD wurde durchgefuhrt

Design

o randomisierte kontrollier-
te Studie (RCT)
Kohortenstudie
Einzelfall-Design
Vorher-Nachher-Design
Fall-Kontroll-Studie

v" Querschnittsstudie

o Fallstudie

O O O O

Beschreiben Sie das Studiendesign. Entsprach
das Design der Studienfrage (z.B. im Hinblick auf
den Wissensstand zur betreffenden Frage, auf Er-
gebnisse (outcomes), auf ethische Aspekte)?

Es wurden semistrukturierte Interviews, bestehend
aus 197 ltems durchgefiihrt. Die Interviews bestanden
aus 179 geschlossenen und 18 offenen Fragen. Fol-
gende elf Domanen wurden erfragt: Medizinische Da-
ten, physische Funktionsfahigkeit, Wohnen, familiares
Netzwerk, finanzielle Unterstitzung, Bildung und Ar-
beit, persdnliche Assistenz, tagliche Aktivitaten, Ver-
kehrsmittel, selbst wahrgenommene Lebensqualitat
und Sexualleben. Die Resultate wurden nach Alters-
gruppen ausgewertet.

Das Studiendesign ist passend, da es darum geht,
Informationen Uber ein Thema zu gewinnen, Uber das
noch nicht viel bekannt ist.
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Spezifizieren Sie alle systematischen Fehler (Ver-
zerrungen, bias), die vielleicht aufgetreten sein
kdnnten, und in welche Richtung sie die Ergeb-
nisse beeinflussen.

Mégliche Bias:

- Die meisten Daten beruhen auf Selbstassessment.
Deshalb evil. zu einem anderen Zeitpunkt andere
Aussagen

- Bias der sozialen Erwlnschtheit (z.T. werden heik-
le Themen angesprochen)

- Die meisten Teilnehmer kannten die Interviewer.
Deshalb keine Anonymitat und mégliche Beein-
flussung der Antworten

Stichprobe

N =65

Wurde die Stichprobe detail-
liert beschrieben?

v ja

o nein

Wourde die Stichprobengré-
Be begriindet?

v ja

o nein

o entféallt

Stichprobenauswahl (wer, Merkmale, wie viele,
wie wurde die Stichprobe zusammengestellt?). Bei
mehr als einer Gruppe: Waren die Gruppen ahn-
lich?

Die Studienteilnehmer wurden alle aus dem déni-
schen Institut neuromuskularer Erkrankungen rekru-
tiert. Einschschlusskriterien waren, dass sie mind. 18
Jahre alt und offiziell mit DMD diagnostiziert waren.
Die Altersspanne reicht von 18 bis 42 Jahren.

Beschreiben Sie die Ethik-Verfahren. Wurde wohl-
informierte Zustimmung eingeholt?

Zustimmung wurde eingeholt von der danischen Da-
tenschutzorganisation.

Ergebnisse (outcomes)

Waren die outcome Mes-
sungen zuverlassig (relia-
bel)?

v ja

o nein

o nicht angegeben

Waren die outcome Mes-
sungen gultig (valide)?

v ja

o nein

o nicht angegeben

Geben Sie an, wie oft outcome Messungen durch-
gefuhrt wurden (also vorher, nachher, bei Nach-
beobachtung(pre-, post- follow-up)).

Es wurde eine einmalige Erhebung durchgefihrt.

Die Methode wurde nachvollziehbar beschrieben.
(Test-Retest Reliabilitat) Eine interne Konsistenz
(Cronbach Alpha) wird nicht angegeben. (Interrater
Reliabilitat)

Das semistrukturierte Interview wurde nicht systema-
tisch validiert, was die Konstrukt-, Inhalts- und Kriteri-
umsvaliditat beeintrachtigt.

Interne Validitat: Es wurden viele Aspekte des Alltags-
lebens und der Lebensqualitat erfragt. Es scheint ein
umfassendes Bild zu zeichnen.

Externe Validitat: Die Stichprobe ist reprasentativ, da
sie den Grossteil der DMD-Erkrankten im entspre-
chenden Alter in Danemark beinhaltet. Das Studien-
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design ist im Anbetracht dessen, dass noch wenig
uber das Phanomen bekannt ist, angemessen.

Outcome Bereiche (z.B. Selbstversorgung (self
care), Produktivitat, Freizeit)

Koérperfunktionen

Die meisten Teilnehmer sind permanent beatmet,
stark eingeschrankt in Hand- und Fingerbewegungen
und kénnen nicht frei sitzen. Oft haben sie Schmerzen
und Fatigue. Dennoch sind die meisten fahig, ihren
Rollstuhl zu steuern, auf dem Computer zu schreiben
und zu spielen und scheinen meist nur wenig in ihren
Aktivitaten eingeschrankt zu sein. Nur die wenigsten
werden per Sonde ernahrt.

Soziale Partizipation

Im Durchschnitt ziehen die Manner mit DMD mit 24
von zu Hause aus. Die meisten haben neun obligato-
rische Schuljahre absolviert. Die meisten haben eine
Regelschule besucht. Nur selten flhrten die jungen
Méanner ihre Ausbildung weiter und kaum einer hatte
je einen bezahlten Job. Die meisten stehen vor 10 Uhr
morgens auf und gehen vor Mitternacht zu Bett. Gros-
senteils nehmen sie am Einkaufen teil und wahlen die
Menus selber. Auch bestimmen sie selber, was sie
anziehen wollen. Alle Teilnehmer sind im Besitz eines
Vans. Alle haben persdnliche 24-Stunden Assistenz.
Die meisten haben mindestens wdchentlich Kontakt
zur Familie und regelmassigen Kontakt zu Freunden.
Mehr als die Halfte berichtet von sexuellen Problemen
und viele haben Erfahrungen mit Prostituierten. Diese
werden jedoch unterschiedlich bewertet. Oftmals wur-
de geaussert, dass sie sich nach Liebe von einer
Freundin sehnen.

Wichtige Interessen: Fussball schauen (live oder TV),
PC-Games, Internet, Autos, Formel 1, Eishockey,
Handball.

Wichtige Aktivitaten: E-Hockey spielen, ins Café ge-
hen, Physiotherapie, in die Kirche gehen.

Lebensqualitat

83,1% geben an, eine exzellente Lebensqualitat zu
haben. Die meisten sorgen sich weder um ihre Krank-
heit noch um die Zukunft. Als positiv werten die Man-
ner die Anzahl Stunden der persdnlichen Assistenz,
das Einkommen, das Wohnen, die Anzahl Schuljahre
und die Mdéglichkeit, an gewilnschten Aktivitaten teil-
nehmen zu kénnen.
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Listen Sie die verwendeten Messungen auf

Auszéahlung von Haufigkeiten und Errechnung von
Prozentwerten. Unterteilung der Messungen in 2 Ka-
tegorien: 18- bis 23-Jahrige und 24+Jahrige

Massnahmen

Wurden die MaBnahmen
detailliert beschrieben?
v ja

o hein

o nicht angegeben

Wurde Kontaminierung ver-
mieden?

o ja

o nein

o nicht angegeben

v entfallt

Wourden gleichzeitige weite-
re MaBBnahmen (Ko-
Intervention) vermieden?

o ja

o nein

o nicht angegeben

v entfallt

Beschreiben Sie kurz die MaBnahmen (Schwer-
punkt, wer flihrte sie aus, wie oft, in welchem
Rahmen). Kénnten die MaBnahmen in der ergothe-
rapeutischen Praxis wiederholt werden?

Semistrukturierte Interviews wurden einmalig bei den
Mannern zu Hause durch jeweils zwei Forschende
durchgefihrt. Die verschiedenen Frageitems werden
detailliert aufgelistet.

Ergebnisse

Wourde die statistische Signi-
fikanz der Ergebnisse ange-
geben?

o ja

o nein

v entfallt

o nicht angegeben

War(en) die Analysemetho-
de(n) geeignet?

v ja

o nein

o nicht angegeben

Wurde die klinische Bedeu-

Welches waren die Ergebnisse? Waren sie statis-
tisch signifikant (d.h. p < 0.05)? Falls nicht statis-
tisch signifikant: War die Studie groB genug, um
einen eventuell auftretenden wichtigen Unter-
schied anzuzeigen? Falls es um viele Ergebnisse

ging:
Wurde dies bei der statistischen Analyse berick-
sichtigt?

Da nur eine Gruppe zu einem Zeitpunkt befragt wur-
de, kann keine statistische Signifikanz errechnet wer-
den.

Auszéhlung von Haufigkeiten und Errechnung von
Prozentwerten. Die Unterteilung der Messungen in die
Kategorien 18- bis 23-Jahrige und der 24+ Jahrige
ermdglicht es, gewisse Unterschiede in den Alters-
gruppen zu erkennen. Ausserdem wurden aus der
Gruppe der 24+ Jahrigen nochmals diejenigen her-
ausgezahlt, welche wenig Freundschaften pflegen,
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tung angegeben?

o ja

v' nein

o nicht angegeben

welche noch keine sexuellen Erfahrungen haben und
welche die High-School beendet haben. Kausalitadten
kdnnen nicht aufgezeigt werden. Die Forschenden
verweisen darauf, dass es ausschliesslich um eine
deskripitve Studie geht.

Welches war die klinische Bedeutung der Ergeb-
nisse? Waren die Unterschiede zwischen Gruppen
(falls es Gruppen gab) klinisch von Bedeutung?

Wourden Falle von Ausschei-
den aus der Studie angege-
ben?

v ja

o nein

Schieden Teilnehmer aus der Studie aus? Wa-
rum? (Wurden Grinde angegeben, und wurden
Falle von Ausscheiden angemessen gehandhabt?)

Zehn Teilnehmer wurden aus der Studie ausge-
schlossen oder waren Drop-Outs. Vier entsprachen
nicht den Diagnosekriterien, Vier lehnten Hausbesuch
und Interview ab, einer schied aus sozialen Grtinden
aus und einer war wiederholt zu den vereinbarten
Terminen nicht zu Hause.

Schlussfolgerungen und
klinische Implikationen

Waren die Schlussfolgerun-
gen angemessen im Hin-
blick auf Methoden und Er-
gebnisse der Studie?

v ja

o nein

Zu welchem Schluss kam die Studie? Welche Im-
plikationen haben die Ergebnisse fiir die ergothe-
rapeutische Praxis?

Welches waren die hauptsachlichen Begrenzun-
gen oder systematischen Fehler der Studie?

Die Annahmen, dass Manner mit DMD inaktiv und
fremdbestimmt seien, ein schwaches soziales Netz-
werk haben, stellten sich als falsch heraus. Hingegen
konnte bestatigt werden, dass das Bildungsniveau
eher tief ist (keine Ausbildung absolviert wird) und
bezahlte Arbeit so gut wie nie ausgefuhrt wird. Die
vielleicht schmerzvollste Erfahrung ist das meist feh-
lende Liebesleben.

Die Forscher kommen zum Schluss, dass Eltern und
Fachleute in jeder Hinsicht bertcksichtigen missen,
dass Jungen mit DMD erwachsen werden und sie da-
rauf vorbereitet werden missen. Die Jungen mussen
die Gelegenheit bekommen, die nétigen Kompeten-
zen fUr ein erwachsenes Sozialleben zu erlernen, mit
eingeschlossen Kompetenzen fur Liebe und Sexuali-
tat. Die Forscher stellen fest, dass gerade in diesem
Bereich ein Defizit besteht. Speziell dem Padiater als
Koordinator kommt eine spezielle Verantwortung zu,
ein solides Fundament fiir ein Erwachsenenleben zu
bilden.

Limitationen
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Es besteht keine Kontrollgruppe zum Vergleich. Des-
halb besteht kein Verglich zu gesunden Personen o-
der Personen mit anderen Erkrankungen.

Die Interviews fanden zu Hause statt, durch den Teil-
nehmern bekannte Interviewer. Dies trug zu einer ho-
hen Teilnehmerzahl bei. Jedoch bestand keine Ano-
nymitat und die Antworten kénnten speziell bei heiklen
Fragen mit Bias belegt sein.

Die Lebensbedingungen von DMD-Patienten sind in
Danemark gepragt vom sehr gut ausgebauten Sozial-
staat (sehr gute finanzielle Situation, persénliche As-
sistenz flr alle, Verfigbarkeit von Hilfsmitteln). Eine
direkte Ubertragung auf andere Lander ist somit nicht
uneingeschrankt moglich.

Die jungen Méanner geben eine sehr hohe Lebensqua-
litdt und hohe Zufriedenheit mit der Situation an. Die
Forschenden weisen darauf hin, dass dies auch damit
zusammenhangen kénnte, dass diese Manner auf-
grund ihrer Erkrankung bereits sehr frih lernen muss-
ten, mit wenig zufrieden zu sein und ihre Einschran-
kungen weitgehend akzeptiert haben.

Aus den Resultaten kdnnte man schliessen, dass bei
DMD-Patienten keine kognitiven Defizite bestehen, da
fast alle die obligatorische Schule abschliessen. Die
meisten haben jedoch individuelle Unterstitzung.

Die Resultate zeigen, dass es fur viele Manner
schwierig ist, die persdnliche Assistenz zu managen.
Es muss jedoch beachtet werden, dass dies fur fast
jedermann eine schwierige Aufgabe wére. Unter die-
sem Aspekt betrachtet, gelingt es doch vielen, diese
Aufgabe zu managen.

Zu guter Letzt geben die Forschenden zu bedenken,
dass die Deinstitutionalisierung eine grosse Errun-
genschaft der letzten Jahre ist. Die Kehrseite der Me-
dallie besteht jedoch in der Gefahr der Isolierung, Ein-
samkeit und inadaquater Pflege. Diese Gefahr muss
stets im Auge behalten werden.
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Men on the margin: A Bourdieusian examination of living into adulthood with

muscular dystrophy (Gibson et al., 2007)

Study Purpose:

Was the purpose and/or research
question stated clearly?

Outline the purpose of the study and/or
research question.

Ziel der Studie war es, zu beleuchten, inwie-
weit die aktuelle soziale Ordnung die soziale

v

yes Partizipation von Mannern mit DMD limitiert
o no und ihre persdnliche ldentitat strukturiert.
Literature: Describe the justification of the need for this

Was relevant background litera-
ture reviewed?

v yes

o

no

study. Was it clear and compelling?

Die Studie bezieht vor allem Hintergrundlitera-
tur zur Sozialtheorie Bourdieus und bereits be-
stehenden Studien, die Behinderung in Zu-
sammenhang mit der Theorie Bourdieus stel-
len, ein.

Die Forschenden begriinden die Notwendigkeit
der Studie damit, dass noch wenig bekannt ist
Uber die Erfahrung und die Bedurfnisse von
erwachsenen DMD-Betroffenen. Diese Er-
kenntnisse sind notwendig, um angemessene
Pflege zu entwickeln und um den Jugendlichen
zu helfen, ihr Erwachsenenleben zu planen und
zu gestalten.

How does the study apply to your practice
and/or to your research question? Is it
worth continuing this review?

Die Studie gibt Auskunft dartiber, wie junge
Mé&nner mit DMD innerhalb der sozialen Ord-
nung ihre personliche ldentitat entwickeln und
mit welchen Hindernissen und Herausforde-
rungen sie im Alltag diesbezuglich konfrontiert
sind. Auch gibt die Studie Auskunft Gber ver-
schiedene Strategien im Umgang mit den so-
zialen Herausforderungen.

Study Design:

What was the design?

o

phenomenology

v’ ethnography

grounded theory
participatory action research
other

Was the design appropriate for the study
question? (i.e., rationale) Explain.

Es wurden 10 ethnographische Fallstudien
durchgefihrt.

In ethnographischen Studien geht es darum,
die Kultur und sozialen Muster einer bestimm-
ten Personengruppe zu erforschen. Deshalb ist
die Verknipfung mit der Sozialtheorie Bourdi-
eus sehr passend zum Studiendesign.
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Was a theoretical perspective
identified?

Describe the theoretical or philosophical
perspective for this study e.g., researcher’s
perspective.

v yes

o no Die Forschenden beziehen sich auf die Sozial-
theorie Bourdieus und erkléaren diese im Vor-
feld der Studie genau.

Method(s) used: Describe the method(s) used to answer the

v’ participant observation
v interviews

o document review

o focusgroups

research question. Are the methods con-
gruent with the philosophical underpinnings
and purpose?

Zu Beginn wurde mit jedem Teilnehmer ein
Interview (1-3h) durchgefthrt. Jeder Teilneh-
mer machte selbstgewahlte Videoaufnahmen

v’ other zu Szenen aus seinem Alltagsleben, von denen
er glaubte, dass sie aufzeigten, wer er ist. Im
Anschluss wurde noch ein Interview durchge-
fihrt, um die Videoaufnahmen zu erklaren.

Sampling: Describe sampling methods used. Was the

Was the process of purposeful
selection described?

v yes
o no

sampling method appropriate to the study
purpose or research question?

Die Forschenden bemuhten sich, alle Personen
in der Region zu identifizieren, welche den Ein-
schlusskriterien entsprachen und diese zur
Studie einzuladen. Vier Forschende stellten
den Erstkontakt mit den méglichen Teilneh-
mern her. 14 Personen wurden identifiziert und
10 erklarten sich dazu bereit, an der Studie
teilzunehmen.

Einschlusskriterien: DMD-diagnostiziert, mind.
18 Jahre alt, ganz oder teilweise auf Beat-
mung angewiesen, englisch sprechend, fahig,
die Interviewfragen und den Studienzweck zu
verstehen.

Was sampling done until redun-
dancy in data was reached?

o Yyes
o ho
v notaddressed

Are the participants described in adequate
detail? How is the sample applicable to your
practice or research question? Is it worth
continuing?

Die Stichprobe besteht aus zehn Teilnehmern
zwischen 22 und 36 Jahren. Das Durch-
schnittsalter betragt 30 Jahre. Alle sind mit
DMD diagnostiziert. Finf leben bei ihren Eltern
zu Hause, drei wohnen in einem Betreuten
Wohnen und zwei sind in Langzeit-
Pflegeeinrichtungen wohnhatt. Alle Teilnehmer
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sind in Kanada geboren und leben in einer
grossen kanadischen Stadt. Die Teilnehmer
benutzen das Beatmungsgerat seit 2-16 Jah-
ren. Sieben sind ganzzeitig auf Beatmung an-
gewiesen. Neun Teilnehmer benutzen einen
elektrischen Rollstuhl.

Die Stichprobe passt sehr gut zur Fragestel-
lung der Bachelorarbeit, da es sich aus-
schliesslich um DMD-diagnostizierte junge
Manner handelt.

Was informed consent obtained?
v yes

o no

o notaddressed

Es wurde die Erlaubnis von Ethik-Komitee der
lokalen Universitat eingeholt.

Data Collection:
Descriptive Clarity

Clear und complete description
of

site:

v’ yes

o no
participants:
v’ yes

o no

Role of researcher und relation-
ship with participants:

o Yyes
v no

|dentification of assumptions and
biases of researcher:

o yes
v no

Describe the context of the study. Was it
sufficient for understanding of the “whole”
picture?

Die Forschenden beschreiben, dass sie die
Interviews bei den Teilnehmern zu Hause
durchgefuhrt haben. Die Teilnehmer sind aus-
reichend beschrieben.

What was missing and how does that in-
fluence your understanding of the rese-
arch?

Leider beschreiben die Forschenden nicht,
welche Art von Fragen sie gestellt haben. Dies
erschwert das Verstéandnis der Studienresulta-
te. Es wird dadurch nicht klar, ob alle gewon-
nenen Daten in der Auswertung bericksichtigt
wurden. Auch machen die Forschenden keine
Angaben Uber ihre Rolle als Forschende und
zu ihrer Beziehung zu den Teilnehmern.

Procedural Rigour:

Procedural rigor was used in da-
ta collection strategies?

Do the researchers provide adequate infor-
mation about data collection procedures

e.d., gaining access to the site, field notes,
training data gatherers? Describe any flexi-
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o yes
o no
o notaddressed

bility in the design und data collection
methods.

Alle Interviews wurden auf Tonband aufge-
nommen und transkribiert. Auch die Audioan-
teile der Videoaufnahmen wurden transkribiert.
Ausserdem wurde eine schriftliche Aufzeich-
nung fur jede Videoaufnahme gemacht, in der
das Setting, die anwesenden Personen, die
Interaktionen, sowie erste analytische Eindru-
cke geschildert wurden.

Data Analyses:

Analytical Rigour

Data analyses were inductive?
v yes

o no

o notaddressed

Findings were consistent with
und reflective of data?

v’ yes
o no

Describe method(s) of data analysis. Were
the methods appropriate? What were the
findings?

Es wurde ein flexibles Codierungssystem, so-
wie ein Set von Leitfragen, welche mit dem
Studienzweck und der Sozialtheorie Bourdieus
konsistent sind, verwendet.

Die Forschenden sprechen auch von einer
,Movie Method“, welche aber nicht naher erlau-
tert wird.

Ergebnisse

Das tagliche Leben der Studienteilnehmer
drehte sich mehrheitlich um folgende 3 Aktivita-
ten: Kérperpflege, Einzelbeschaftigung wie z.B.
Fernsehen, Videospiele spielen, Musik héren
und gelegentliche Ausfliige. Die Teilnehmer
hoben die Wichtigkeit des nach draussen Ge-
hens hervor. Jedoch bedarf es einer gewissen
Planung, um aus dem Haus zu gehen (Anzie-
hen, Batterien fir Rollstuhl laden, Absaug-
Ausrustung, ...). Die Manner haben unter-
schiedliche Einstellungen bezliglich des Risi-
kos, nach draussen zu gehen, die von ,nie al-
leine nach draussen gehen® bis hin zu ,das
Risiko auf sich nehmen und auch weitere Dis-
tanzen alleine zuricklegen® reichen.

Soziale Position und Technologie

Die meisten Studienteilnehmer sahen die bend-
tigten Technologien wie Beatmungsgerat oder
Rollstuhl als Teil ihrer selbst an, welche ihnen
Aktivitaten ermoglichten. Oft sind diese Hilfs-
mittel Anlass dafir, dass die Manner in der Of-
fentlichkeit angestarrt werden. Dies stért die
Studienteilnehmer teilweise, auch wenn sie
versuchen, sich nicht betroffen zu fihlen. An-
dererseits werden die Technologien auch posi-
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tiv gewertet, z.B. indem die Geschwindigkeit
und Kraft des Rollstuhls mit anderen verglichen
wurde.

Soziale Position und Mannlichkeit

Die Teilnehmer gehen strak von den gangigen
Vorstellungen von Mannlichkeit aus und &us-
sern sich resigniert dartber, dass sie diesen
Erwartungen nicht gerecht werden kdnnen.
Dennoch hinterfragen sie das gangige Rollen-
bild kaum. Gerade beztiglich intimen, sexuellen
Beziehungen fiihlen sie sich unfahig, da sie
nicht die ,mannliche Rolle“ Gbernehmen kon-
nen und einer Frau nicht viel zu bieten haben
(keine Karriere, kein Einkommen, nicht viele
sexuelle Méglichkeiten). Ein Bereich, in dem
sie die Vorstellung von Mannlichkeit erflllen
kénnen ist es, emotional und mental robust zu
sein.

Soziale Position und Behinderung

,Behinderung* wird in der Offentlichkeit als eine
Kategorie gesehen. Einerseits gehen damit
gewisse Rechte einher, andererseits gehdéren
die Angehérigen dieser Kategorie einer Rand-
gruppe an. Die Manner mit DMD haben sich
immer im Vergleich mit nicht behinderten Per-
sonen gesehen und die Behinderung als Tell
ihrer Identitat akzeptiert. Dennoch versuchen
sie, diese Anteile der Identitat so gering wie
moglich zu halten, indem sie die Normalitat
betonen.

Ausschliessende sozio-materielle Umgebungen

Die Teilnehmenden &ussern, dass die Zugang-
lichkeit zu den meisten Orten gut sei. Die eige-
ne Behinderung sehen sie als grossere Barrie-
re, sich frei bewegen zu kénnen. Anderungs-
vorschlage werden von den Teilnehmern je-
doch kaum genannt.

Auditability:

Decision trail developed?
o yes

o no

v" not addressed

Describe the decisions of the researcher re:
transformation of data to codes/themes.
Outline the rationale given for development
of themes.

Es wurde ein flexibles Codierungssystem, so-
wie ein Set von Leitfragen, welche mit dem
Studienzweck und der Sozialtheorie Bourdieus
konsistent sind, verwendet.
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Process of analyzing the data
was described adequately?

v’ yes
o no
o notaddressed

Die Forschenden sprechen auch von einer
,Movie Method", welche aber nicht naher erlau-
tert wird.

Welche Codes entwickelt wurden, wird nicht
beschrieben.

Theoretical Connections:

Did a meaningful picture of the
phenomenon under study
emerge?

v yes
o no

How were concepts under study clarified
und refined, and relationships made clear?
Describe any conceptual frameworks that
emerged.

Der Bezug der Studienresultate zur Sozialtheo-
rie Bourdieus wird klar hergestellt.

Overall Rigour:

Was there evidence of the four
components of trustworthiness?

Credibility

v’ yes

o no
Transferability
v yes

o ho
Dependability
o yes

v no
Comfirmability
o Yyes

v no

For each of the components of trustworthi-
ness, identify what the researcher used to
ensure each.

Credibility

+ Die Daten wurden nur von einer Personen-
gruppe gesammelt. Jedoch ist die Teilneh-
merzahl mit 10 Teilnehmern relativ gut.

* Es wurden sowohl Interviews als auch Vi-
deoaufnahmen verwendet.

* Die Forschenden geben nicht an, ob sie
ihre eigenen Reflexionen festgehalten ha-
ben.

» Die Triangulation erfolgte dadurch, dass
mehrere Methoden verwendet wurden und
dass ein Forschungsteam bestand.

» Ein Memberchecking wurde nicht erwahnt.
Transferability

Stichprobe und Setting wurden ausreichend
beschrieben.

Dependability

Die Datensammlung wurde ausreichend be-
schreiben. Die Beschreibung der Analyse weist
Licken auf. So wird beispielsweise kein Audi-
ttrail beschrieben und es wird nicht klar, welche
Codierungen entwickelt wurden. Auch wird
nicht erwahnt, welche Fragen in den Interviews
gestellt wurden.
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Confirmability

Es werden weder Selbstreflexionen der For-
schenden noch Peer-Reviews erwahnt. Einzi-
ger Hinweis fir Confirmability ist, dass es sich
um ein Forschungsteam handelt.

What meaning and relevance does this
study have for your practice or research
question?

Die Studie gibt Auskunft darlber, wie junge
Ménner mit DMD innerhalb der sozialen Ord-
nung ihre persoénliche Identitat entwickeln und
mit welchen Hindernissen und Herausforde-
rungen sie im Alltag diesbezlglich konfrontiert
sind. Auch gibt die Studie Auskunft Gber ver-
schiedene Strategien im Umgang mit den sozi-
alen Herausforderungen.

CONCLUSIONS und IMPLICA-
TIONS

Conclusions were appropriate
given the study findings?

v’ yes
o no

The findings contributed to theory
development und future OT prac-
tice/ research?

v’ yes
o no

What did the study conclude? What were
the implications of the findings for occupa-
tional therapy (practice und research)?
What were the main limitations in the study?

Weiterfihrende Forschung wird gebraucht, um
die Erfahrungen und Bedrfnisse von Mannern
mit DMD zu verstehen und entsprechende
Programme und Dienstleistungen anbieten zu
kénnen, damit diese Population die Méglichkeit
hat, ein mdglichst erfllltes Leben zu leben.

Transdisziplindres Engagement ist gefragt, um
den Zusammenhang zwischen der sozialen,
politischen und kulturellen Umwelt und den
Vorstellungen und den Aktivitaten der Individu-
en zu verstehen.

,Wasting precious time“: young men with Duchenne muscular dystrophy ne-

gotiate the transition to adulthood (Abbott und Carpenter, 2014)

Study Purpose:

Was the purpose and/or research
question stated clearly?

v yes
o no

Outline the purpose of the study and/or
research question.

Die Studie untersucht, wie junge Méanner mit
DMD und ihre Familienangehdérigen den Uber-
gang von der padiatrischen zur erwachsenen
Versorgung erlebt haben. Dabei wird der Fokus
auf den Ubergang von der Schule ins Arbeits-
leben gelegt, sowie die psychosozialen Aspekt
des Lebens mit einer lebensverkirzenden
Krankheit beleuchtet.
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Literature:

Was relevant background litera-
ture reviewed?

v yes

©)

no

Describe the justification of the need for this
study. Was it clear and compelling?

Die Transition vom Jugend- ins Erwachsenen-
alter von Jugendlichen mit einer Behinderung
im Allgemeinen wurde beschrieben. Es gibt in
England mehrere Studien zur Transition ins
Erwachsenenalter von Jugendlichen mit einer
Behinderung im Allgemeinen. Jedoch wurde
das Thema beztglich Jugendlichen mit DMD
noch nicht beforscht. Im Unterschied zu ande-
ren Behinderungsarten hat sich die Lebenser-
wartung von Jugendlichen mit DMD in den letz-
ten Jahren erheblich gesteigert. Aus diesem
Grund sind junge Erwachsene mit DMD eine
L2unvorhergesehene Population®.

In England besteht eine Gesetzesgrundlage,
welche vorschreibt, dass mit allen Jugendli-
chen ab 14 Jahren ein Transitionsplan erarbei-
tet werden soll. Es ist jedoch fraglich, ob dieser
Transitionsplan auch mit Jugendlichen mit
DMD zur Anwendung kommt.

How does the study apply to your practice
and/or to your research question? Is it
worth continuing this review?

Vorliegende Studie bezieht sich auf ver-
schiedene Herausforderungen im Uber-
gang ins Erwachsenenalter bei Jugend-
lichen mit DMD. Sie passt somit gut zur
Fragestellung. Ausserdem bezieht sie
sich exakt auf das Krankheitsbild, um
welches es in vorliegender Arbeit geht.

Study Design:

What was the design?

o

o

o

O

phenomenology
ethnography

grounded theory
participatory action research

v' other

Was the design appropriate for the study
question? (i.e., rationale) Explain.

In vorliegender Studie geht es darum, Erfah-
rungen mit der Transition ins Erwachsenenalter
von Jugendlichen mit DMD und ihren Familien-
angehdrigen zu erforschen. Deshalb scheint
den Autorinnen das Design von semistruktu-
rierten Interviews geeignet.

Was a theoretical perspective
identified?

v yes

Describe the theoretical or philosophical
perspective for this study e.g., researcher’s
perspective.

Die Forschenden gehen davon aus,
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dass die Transition vom Jugend- ins
Erwachsenenalter bei allen Jugendli-
chen eine herausfordernde Phase im
Leben darstellt. Bei Jugendlichen mit
einer Behinderung ist dieser Uber-
gang besonders schwierig. Die For-
schenden sind der Meinung, dass bei
Jugendlichen mit DMD der progressi-
ve Charakter der Erkrankung den
Transitionsprozess zusatzlich er-
schwert.

Ausserdem nehmen die Forschenden Bezug
zur in England bestehenden Gesetzesgrundla-
ge, welche allen Jugendlichen das Recht auf
einen Transitionsplan zuspricht.

Method(s) used:

v’ participant observation
v interviews

o document review

o focusgroups

o other

Describe the method(s) used to answer the
research question. Are the methods con-
gruent with the philosophical underpinnings
and purpose?

Semistrukturierte Interviews wurden mit 95
Personen durchgefihrt. Es wurden junge
Manner mit DMD sowie Familienangehdrige
interviewt. Den jungen Mannern mit DMD
wurde es freigestellt, ob sie das Interview al-
leine mit dem Interviewer flihren wollten oder
in Anwesenheit von ebenfalls teilnehmenden
Familienmitgliedern. Ein Interview dauerte
zwischen einer Stunde und dreieinhalb Stun-
den.

Folgende Schliisselthemen wurden in den In-
terviews besprochen: Schulbildung, Arbeit und
Arbeitssuche, Dienstleistungen und Fachper-
sonen in der Schul- und Ausbildung, Gesund-
heit, soziale Dienstleistungen und Freiwilligen-
arbeit. Der Fokus wurde dabei auf die Verande-
rungen in diesen Bereichen wahrend der Tran-
sition gelegt. Weitere Themen in den Interviews
waren soziale Beziehungen, Unterstitzung und
Unabhangigkeit. Ausserdem wurde das Thema
,Leben mit DMD" angesprochen, sowie Ge-
danken bezuglich der Zukunft.

Sampling:

Was the process of purposeful
selection described?

v yes

Describe sampling methods used. Was the
sampling method appropriate to the study
purpose or research question?

Die Studie wurde in drei Regionen Englands
durchgefuhrt. Jede Region besteht aus ur-
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banen und landlichen Gebieten und enthalt
verschiedene sozio-6konomische Bedingun-
gen. In jeder der Regionen wurde die Zu-
sammenarbeit mit den behandelnden Arzten
von Jugendlichen und Erwachsenen mit
DMD gesucht. Diese Arzte schickten alle
jungen Manner mit DMD und deren Eltern
aus ihrer Datenbank eine Einladung zur Stu-
dienteilnahme. Einziges Einschlusskriterium
war, dass die Familie einen Sohn mit DMD
hat, der 15-jahrig oder alter ist.

Das Sampling passt nach Ansicht der Autorin-
nen zur Forschungsfrage.

Was sampling done until redun-
dancy in data was reached?

o yes
o ho
v notaddressed

Are the participants described in adequate
detail? How is the sample applicable to your
practice or research question? Is it worth
continuing?

Die Datensattigung wird in der Studie nicht
angesprochen.

Die Studienteilnehmer werden genligend be-
schrieben.

Es wurden gesamthaft 95 Personen inter-
viewt. Im Einzelnen waren dies 37 junge
Manner mit DMD, 34 Mutter, 17 Vater oder
Stiefvater und 7 Geschwister.

16 Familien stammten aus dem westlichen
Mittelland Englands, 12 aus dem Nordosten
und 12 aus dem Sudwesten. 38 Familien wa-
ren britischer Abstammungen, 2 Familien ge-
hoérten einer ethnischen Minderheit an. Die
jungen Manner mit DMD waren alle zwischen
15 und 33 Jahren mit einem durchschnittli-
chen Alter von 19,6. 16 von ihnen waren zum
Zeitpunkt des Interviews tagsiiber mehrheit-
lich zu Hause, 13 in der Schule, 10 im Col-
lege und 2 an der Universitat.

Das Sampling entspricht exakt der Population
vorliegender Bachelorarbeit.

Was informed consent obtained?
v yes

o no

o nhotaddressed

Die Bewilligung der Studie wurde vom All Wa-
les NHS Research Ethics Committee erteilt.
Zur Erstellung des Interview-Leitfadens wurden
zwei junge Manner mit DMD sowie Fachleute,
Akademiker, Eltern und Arzte beratend hinzu-
gezogen.

Anita Jung & Anja Marmet

Seite 78/97




Data Collection:
Descriptive Clarity

Clear und complete description
of

site:

o yes

v no
participants:
v yes

o no

Role of researcher und relation-
ship with participants:

o yes
v no

Identification of assumptions and
biases of researcher:

v’ yes
o no

Describe the context of the study. Was it
sufficient for understanding of the “whole”
picture?

Der Ort der Interview-Durchfiihrung wird nicht
beschrieben.

Teilnehmer: siehe oben

What was missing and how does that influ-
ence your understanding of the research?

Die Forschenden verweisen auf eine andere
Studie, in welcher sie die Rolle des Forschers
und der Einfluss auf die Resultate vertieft be-
handeln (Abbott, D. (2012). Other Voices, Oth-
er Rooms: Reflecting on Talking to Young Men
with Duchenne Muscular Dystrophy and Their
Families about Tranition and Adulthood. Child-
ren and Society, 26, 241-250.)

Die beiden Forschenden tauschten ihre Tran-
skripte zum Gegenlesen aus, um sie auf ihre
Genauigkeit hin zu Uberprufen.

Procedural Rigour:

Procedural rigor was used in da-
ta collection strategies?

v yes
o no
o notaddressed

Do the researchers provide adequate infor-
mation about data collection procedures
e.d., gaining access to the site, field notes,
training data gatherers? Describe any flexi-
bility in the design und data collection
methods.

Die Interviews wurden digital aufgenommen
und dann komplett transkribiert.

Der Interview-Leitfaden wurde mit zwei Fami-
lien aus anderen Regionen als der in der Stu-
die berlcksichtigten getestet.

Data Analyses:

Analytical Rigour

Data analyses were inductive?
v’ yes

o no

o notaddressed

Describe method(s) of data analysis. Were
the methods appropriate? What were the
findings?

Es wurde eine thematische Inhaltsanalyse mit
der Computer Software MAXQDA durchge-
fihrt. Ausserdem wurden die Sichtweisen der
Interviewteilnehmer zu einzelnen Themen mit-
tels der ,Constant Comparative Method“ analy-

Anita Jung & Anja Marmet

Seite 79/97




Findings were consistent with
und reflective of data?

v’ yes
o no

siert.

Zum Analysieren von abweichenden Aussagen
wurde die ,deviant case analysis“ angewandt.

Ergebnisse:

Ein Drittel der Studienteilnehmer ging zum
Zeitpunkt der Datenerhebung keiner Beschéfti-
gung nach. Zwei Drittel besuchte noch die
Schule. Nur ein Studienteilnehmer ist je einer
bezahlten Tatigkeit nachgegangen. Bei den
meisten Studienteilnehmern fand keine struktu-
rierte Transitionsplanung statt, wie sie in der
Gesetzesgrundlage gefordert wird. Die meisten
jungen Manner mit DMD sind grundsatzlich
nicht zufrieden damit, ihre Tage grésstenteils
zu Hause zu verbringen. Aufgrund fehlender
Unterstitzung, ablehnenden Haltungen von
Arbeitsgebern und nicht rollstuhlgangigen Ge-
bauden sehen die meisten jedoch keine M6g-
lichkeiten fur eine Beschaftigung.

Nur sehr wenige Teilnehmer pflegten Freund-
schaften ausserhalb des engen Familienkrei-
ses.

Ein Grossteil der Studienteilnehmer hat ein Al-
ter erreicht, das nicht erwartet wurde. Dies
fihrte dazu, dass die Familien ihre Erwartun-
gen Uberdenken mussten. Mehrere Interview-
teilnehmer beschreiben diesen Prozess als
schwierig. Manche Eltern dusserten Schwierig-
keiten, aufgrund der reduzierten Lebenserwar-
tung Anforderungen bezlglich Beschaftigung
ausser Haus an ihren Sohn zu stellen.

Ein Grossteil der jungen Manner mit DMD &aus-
serte, dass sie wenig in die Zukunft schauten
und mehr Tag fur Tag lebten. Diese Einstellung
wirkt sich erschwerend auf eine Transitionspla-
nung aus.

Die kérperlichen Einschréankungen, die mit
DMD einhergehen, haben bei den meisten
Studienteilnehmern einen grossen Einfluss auf
die Partizipation im Alltagsleben. Ein abneh-
mendes Energielevel, Schmerzen sowie die
Sorge, sich einen Lungeninfekt einzufangen,
beeintrachtigen die Teilnahme an verschiede-
nen Aktivitaten.
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Auditability:

Decision trail developed?
o yes

v" no

o notaddressed

Process of analyzing the data
was described adequately?

v’ yes
o no
o notaddressed

Describe the decisions of the researcher re:
transformation of data to codes/themes.
Outline the rationale given for development
of themes.

Die gewonnenen Daten wurden folgenden
Themen zugeordnet:

- Aktivitdten und Unterstitzung bei der
Transition

- Komplexe Transition und sich verschie-
bende Lebenserwartung

- Leben mit DMD
- Physische Aspekte von DMD
- Ist ein kirzeres Leben weniger wertvoll?

Die beschriebenen Themen entsprechen
mehrheitlich den im Interview-Leitfaden be-
schriebenen Schllisselthemen.

Theoretical Connections:

Did a meaningful picture of the
phenomenon under study
emerge?

o yes
v no

How were concepts under study clarified
und refined, and relationships made clear?
Describe any conceptual frameworks that
emerged.

Beziehungen und Wechselwirkungen von
verschiedenen Themen werden hergestellt
(z.B. korperliche Einschrankungen und
verminderte soziale Partizipation)

Die Forschenden beschreiben nicht, wie sie die
einzelnen Kategorien gebildet haben.

Overall Rigour:

Was there evidence of the four
components of trustworthiness?

Credibility

v’ yes

o no
Transferability
v yes

o no
Dependability
o yes

v no

For each of the components of trustworthi-
ness, identify what the researcher used to
ensure each.

Credibility: Es wurden viele verschiedene
Personen aus verschiedenen Regionen Eng-
lands befragt. Ausserdem wurden sowohl jun-
ge Méanner mit DMD als auch Familienange-
horige interviewt. Ausserdem haben die bei-
den Forscher die Transkripte gegenseitig ge-
gengelesen und haben sich regelmassig ge-
troffen um die Daten auszuwerten und Hypo-
thesen zu bilden und zu diskutieren.

Transferability: Die Forscher haben die Stu-
dienteilnehmen hinreichend beschrieben, so-
dass ein Transfer auf andere Gegebenheiten
maoglich ist.
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Comfirmability
v yes
o Nno

Dependability: Die Forschenden beschreiben
die Methoden zur Datenerhebung ausfihrlich.
Allerdings wird die Datenanalyse nur teilweise
und bruchstiickhaft dargelegt.

Confirmability: Der Interview-Leitfaden wur-
de unter Einbezug von verschiedenen Fach-
leuten sowie selbst Betroffenen erarbeitet.

What meaning and relevance does this
study have for your practice or research
question?

CONCLUSIONS und IMPLICA-
TIONS

Conclusions were appropriate
given the study findings?

v’ yes
o no

The findings contributed to theory
development und future OT prac-
tice/ research?

v’ yes
o no

What did the study conclude? What were
the implications of the findings for occupa-
tional therapy (practice und research)?
What were the main limitations in the study?

Die vorliegende Studie kommt zum
Schluss, dass es wichtig ist fr die Transi-
tionsplanung, ein differenziertes Bild von
verschiedenen Behinderungsarten zu ha-
ben, da nicht alle behinderten Jugendli-
chen mit denselben Herausforderungen
konfrontiert sind. Die physischen Folgen
von DMD haben eine stark beeintrachti-
gende Wirkung auf die Partizipation im
Alltagsleben der jungen Manner. Dennoch
sehen die meisten betroffenen Manner ihr
Potential zurzeit nicht ausgeschopft und
sie sind nicht zufrieden mit der aktuellen
Situation.

Die Forscher hoffen, dass durch die Studie
Fachleute dazu animiert werden, junge
Méanner im Prozess der Transition aktiv zu
begleiten und zu unterstitzen. Zudem be-
steht die Hoffnung, dass mit der Zeit mehr
erwachsene Manner mit DMD als positive
Rollenbilder fungieren.

Limitationen werden in der Studie nicht explizit
genannt.

Becoming men: Gender, disability, and transitioning to adulthood (Gibson et

al., 2014)

Study Purpose:

Was the purpose and/or research
question stated clearly?

Outline the purpose of the study and/or re-
search question.

Die Studie untersuchte die Intersektionalitat
des Geschlechts, der Behinderung und des
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v yes

o

no

aufkommenden Erwachsenenalter bei jungen
Mannern mit Duchenne Muskeldystrophie.

Literature:

Was relevant background litera-
ture reviewed?

v yes

©)

no

Describe the justification of the need for this
study. Was it clear and compelling?

Zurzeit besteht vermehrtes Interesse soziale
und gesundheitliche Programme zu entwickeln,
um den Transitionsprozess zu unterstitzen.
Die Transitionsforschung zeigt auf, welche
Herausforderungen und Barrieren bei Jugendli-
chen mit Behinderungen bestehen.

—->Wenig Forschung wurde zu geschlechter-
spezifischen Erfahrungen in der Transition ge-
macht. Ebenso wurde wenig erforscht wie das
Geschlecht und die Behinderung sich in Transi-
tionen beeinflussen. Es besteht ein Mangel an
Forschung mit behinderten Mannern im Allge-
meinen und im speziellen mit jungen Mé&nnern
mit einer progressiven oder lebenslangen Er-
krankung.

How does the study apply to your practice
and/or to your research question? Is it
worth continuing this review?

Die Studie bezieht sich im speziellen auf junge
Manner mit DMD. Es wird untersucht, wie sich
diese Behinderung mit dem Geschlecht und
dem aufkommenden Erwachsenenalter Uber-
kreuzt. Es zeigt sich als geeignet, die Studie in
die Hauptstudien der Bachelorarbeit einzube-
ziehen.

Study Design:

What was the design?

o

O

o

o

phenomenology
ethnography

grounded theory
participatory action research

v' other

Was the design appropriate for the study
question? (i.e., rationale) Explain.

Die Studie bezieht sich auf die Arbeit vom So-
ziologen Pierre Bourdieu. Bourdieu’s Haupt-
konzept des Habitus (= bezeichnet das Auftre-
ten oder die Umgangsformen einer Person, die
Gesamtheit ihrer Vorlieben und Gewohnheiten
oder die Art ihres Sozialverhaltens) steht dabei
im Vordergrund.

Was a theoretical perspective
identified?

v yes

©)

no

Describe the theoretical or philosophical
perspective for this study e.g., researcher’s
perspective.

Der Ansatz vom Soziologen Pierre Bourdieu
wird klar deklariert.
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http://de.wikipedia.org/wiki/Sozialverhalten

Method(s) used:

o participant observation
v’ interviews

o document review

o focusgroups

Describe the method(s) used to answer the
research question. Are the methods con-
gruent with the philosophical underpinnings
and purpose?

Es wurde eine multimethodische qualitative
Studie gemacht. Dabei wurden Interviews
durchgeflhrt. Zusatzlich wurden die Teilneh-

v' other mer aufgefordert Tagebucheintrage/Gedanken
auf Tonband aufzunehmen und Fotos zu ma-
chen die das alltéagliche Leben wiederspiegeln.

Sampling: Describe sampling methods used. Was the

Was the process of purposeful
selection described?

v yes
o no

sampling method appropriate to the study
purpose or research question?

Die Teilnehmer wurden von einem grossen
regionalen Kinderrehabilitationszentrum in
Toronto (Ontario, Canada) rekrutiert, welches
lebenslange Unterstitzung fir Personen mit
DMD bietet. Elf junge Manner mit DMD im Alter
zwischen 16 und 27 Jahren nahmen an der
Studie teil. Alle Teilnehmer leben mit ihren El-
tern oder dem Vormund und niemand hatte
bezahlte Arbeit.

Sampling Methode ist angemessen und passt
zum Studienzweck. Es sind nur junge DMD-
Betroffene inkludiert. Die Teilnehmeranzahl ist
genugend.

Was sampling done until redun-
dancy in data was reached?

o yes
v no
o notaddressed

Are the participants described in adequate
detail? How is the sample applicable to your
practice or research question? Is it worth
continuing?

Die Datensattigung ist nicht beschrieben.
Das Alter, der Ausbildungstand und der kultu-

relle Hintergrund der Teilnehmer sind be-
schrieben.

Die Stichprobe ist passend fir die Bachelorar-
beit, da nur DMD-Betroffene einbezogen wur-
den.

Was informed consent obtained?

v yes
o no
o notaddressed

Die institutionelle ethische Zustimmung wurde
durch den Ethikvorstand des Forschungszent-
rums gewahrt. Die Namen sind Pseudonyme.
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Data Collection:
Descriptive Clarity

Clear und complete description
of

site:

o yes

v no
participants:
v yes

o no

Role of researcher und relation-
ship with participants:

v’ yes
o no

Identification of assumptions and
biases of researcher:

o yes
v no

Describe the context of the study. Was it
sufficient for understanding of the “whole”
picture?

Fotos und Aufnahmen:

Jeder Studienteilnehmer erhielt einen ange-
passten Digitalrecorder und eine Digitalkamera.
Sie erhielten die Aufgabe Gedanken aufzu-
nehmen und Fotos zu machen, welche das
alltdgliche Leben wiederspiegeln, Erfahrungen
der Transition ins Erwachsenenleben aufzei-
gen, wichtige Beziehungen und Aktivitaten ver-
anschaulichen und die Reprasentationen als
,Mann“ zeigen.

Bei beiden Aktivitdten wurden sie aufgefordert
alles zu integrieren, was sie wollten. Es wurde
jedoch trotzdem eine Liste mit empfohlenen
Themen abgegeben. Z.B.:

e Erfahrungen und Gedanken bezuglich der
Zukunft und dem Erwachsen werden

e Menschen, Aktivitdten und Orte die wichtig
sind

Die Teilnehmer mussten tUber zwei Wochen
Fotos machen und Tagebucheintrage aufneh-
men. Sie konnten dies wahrend dieser Zeit so
viel tun wie sie wollten, jedoch mind. einmal pro
Tag.

Das Forschungsteam Uberpriften die Fotos
und die Aufnahmen, um mdgliche Themen zu
erfassen, Uber welche in den Interviews ge-
nauer nachgefragt werden konnte.

Beziehung zwischen Forschungsteams und

Zwei Studienteilnehmer waren Berater beziig-
lich Studienprozess, Interviewfragen und den
entstehenden Resultate.

- kritisch zu betrachten
Annahmen und Verzerrungen:

Keine Annahmen und Verzerrungen wurden
angegeben.

What was missing and how does that influ-
ence your understanding of the research?
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Interview:

Es wird nicht beschrieben wie und wo das In-
terview durchgefihrt wurde. Es scheint ein of-
fenes Interview zu sein, da die Forscher auf-
grund der Fotos und Aufnahmen Themen defi-
nierten. Fanden die Interviews einzeln oder in
der Gruppe statt? Die Durchfihrungsform und
Art der Interviews kann die Aussagen beein-
flussen.

Procedural Rigour:

Procedural rigor was used in da-
ta collection strategies?

v yes
o no
o notaddressed

Do the researchers provide adequate infor-
mation about data collection procedures
e.d., gaining access to the site, field notes,
training data gatherers? Describe any flexi-
bility in the design und data collection
methods.

Es wird beschrieben, welche Aufgabe die Teil-
nehmenden mit dem Digitalrecorder und der
Digitalkamera hatten, wie lange sie dauerte
und wie oft sie die Aufgabe durchfihren muss-
ten. Uber die Interviews ist kaum etwas be-
schrieben. Das Forschungsteam erwéahnt nur,
dass sie die Fotos und Aufnahmen Uberpriften
und daraus mégliche Themen erfasst haben,
Uber welche in den Interviews genauer nachge-
fragt werden konnte. Die Art des Interviews,
wo, wann und wie das Interview stattfand ist
nicht erwahnt.

Data Analyses:

Analytical Rigour

Data analyses were inductive?
v’ yes

o no

o notaddressed

Findings were consistent with
und reflective of data?

v’ yes
o no

Describe method(s) of data analysis. Were
the methods appropriate? What were the
findings?

Datenanalyse:

Die aufgenommenen Tagebucheintrage und
die Interviews wurden transkribiert.

Zuerst codierte das Forschungsteam flexibel
und machte sich Notizen. Nach dem ersten
Codieren wurden acht Codes erfasst:

Erfahrung

Strategien

Glauben

Reprasentation des Erwachsenenalters
Behinderung

Mannlichkeit

Danach verfolgte das Team eine induktive Ana-
lysemethode um neue Themen und begriffliche

ANANENENE NN
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Beziehungen zu identifizieren.

Mehrfache Analyseperioden halfen Muster,
wiederkehrende Beziehungen und begriffliche
Ubereinstimmung oder nicht Ubereinstimmung
zu identifizieren.

Das Forschungsteam hatte monatliche Mee-
tings, um Gber die Hauptthemen und Impressi-
onen zu diskutieren, Erklarungen zu entwickeln
und Uber alternative Interpretationen zu disku-
tieren um die weiter Analyse zu lenken. Zusétz-
lich traf sich das Team zweimal (in der Mitte
und am Schluss) einen ganzen Tag fir ein
Analysemeeting.

Resuliate:

Es wurde das Hauptthema ,Erzahlungen der
Unterschiedslosigkeit” definiert. Darunter wer-
den funf Unterthemen genau beschrieben:

v' Dominante Lebensverlaufe: Schule Studium
Arbeit

Erhaltung einer positiven Einstellung
Selbstandiges/unabhangiges Wohnen
|dentitat erarbeiten: Behinderung

Identitat erarbeiten: Erwachsenenalter und
Mannlichkeit

AN NI NN

Auditability:

Decision trail developed?
v’ yes

o no

o notaddressed

Process of analyzing the data
was described adequately?

v’ yes
o no
o notaddressed

Describe the decisions of the researcher re:
transformation of data to codes/themes.
Outline the rationale given for development
of themes.

Die Umwandlung von Daten in Codes ist klar
ersichtlich. Das Forschungsteam zeigt den Ab-
lauf gut auf:

v' Transkription
v Flexibles Codieren
v 1. Codierung
v Induktive Analyse

+ monatliches Meeting des Forschungsteams

+ zweimal ganztags Analysemeeting des For-
schungsteams (in der Mitte und am Schluss
der Studie)

- Genaue Begriindungen zur Entwicklung der
Themen sind nicht dargelegt.

Theoretical Connections:
Did a meaningful picture of the

How were concepts under study clarified
und refined, and relationships made clear?
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phenomenon under study

emerge?
v yes
o ho

Describe any conceptual frameworks that
emerged.

Der Bezug zum Ansatz von Pierre Bourdieu
wird gemacht.

Overall Rigour:

Was there evidence of the four
components of trustworthiness?

Credibility

v’ yes

o no
Transferability
v’ yes

v no
Dependability
v yes

v' no
Comfirmability
v yes

o no

For each of the components of trustworthi-
ness, identify what the researcher used to
ensure each.

Credibility:

Die Datenerhebung (Fotos und Tonbandauf-
nahmen) fand Gber zwei Wochen statt. Wann
und wie oft die Interviews stattgefunden haben
ist nicht beschreiben. Die Stichprobe ist mit elf
Teilnehmern gentigend gross. Fir die Datener-
hebung wurden drei Methoden (Fotos, Ton-
bandaufnahmen und Interviews) verwendet
und das Forschungsteam war multidisziplinar.
Beides tragt zur Triangulation bei. Zwei Teil-
nehmer waren Berater und gaben Inputs bei
den entstandenen Resultaten. Ob dies ein kla-
res Member Checking war, ist nicht klar. Die
Forscher zeigen sich reflektierend indem sie
sich regelmassig zur Diskussion wahrend der
Datenanalyse getroffen haben.

Transferability:

Die Beschreibung der Stichprobe reicht aus,
um einen Ubertrag zu machen. Wie (z.B. Ein-
zel- oder Gruppeninterviews), wann und wo
das Interview durchgefihrt wurde ist nicht er-
wahnt. Diese Informationen wéaren wichtig um
die Studie in einer anderen Situation nochmals
durchfihren zu kénnen.

Dependability:

Beim Datenerhebungsprozess fehlen die In-
formationen bezlglich, wie (z.B. Einzel- oder
Gruppeninterviews), wann und wo das Inter-
view durchgefthrt wurde.

Die Datenanalyse ist klar beschrieben

(siehe Auditability). Zwei Teilnehmer standen
beim Studienprozess, bei den Interviewfragen
und den Resultaten als Berater zur Verfigung
und gaben Inputs.

Comfirmability:

Das Forschungsteam hatte monatliche Mee-
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tings, um Gber die Hauptthemen und Impressi-
onen zu diskutieren, Erklarungen zu entwickeln
und Uber alternative Interpretationen zu disku-
tieren um die weiter Analyse zu lenken. Zusatz-
lich traf sich das Team zweimal (in der Mitte
und am Schluss) einen ganzen Tag fir ein
Analysemeeting. Durch diese Meetings zeigt
sich das Forschungsteam sehr reflektierend.

Zwei Teilnehmer standen beim Studienpro-
zess, bei den Interviewfragen und den Resulta-
ten als Berater zur Verfugung und gaben In-
puts.

What meaning and relevance does this
study have for your practice or research
question?

Die Studie bezieht sich im speziellen auf junge
Mé&nner mit DMD. Es wird untersucht, wie sich
diese Behinderung mit dem Geschlecht und
dem aufkommenden Erwachsenenalter tber-
kreuzt. Es zeigt sich als geeignet, die Studie in
die Hauptstudien der Bachelorarbeit einzube-
Ziehen.

CONCLUSIONS und IMPLICA-
TIONS

Conclusions were appropriate
given the study findings?

v’ yes
o no

The findings contributed to theory
development und future OT prac-
tice/ research?

o yes
v no

What did the study conclude? What were
the implications of the findings for occupa-
tional therapy (practice und research)?
What were the main limitations in the study?

Schlussfolgerungen:

Die Studie legt dar, dass Mannlichkeit, Behin-
derung und generationsmassige Persdnlich-
keitsstrategien sich durch ,Erzahlungen der
Unterschiedslosigkeit” Uberkreuzen. Durch die
Strategien, haben sich die Teilnehmer zu Per-
sonlichkeiten entwickelt, die Richtung Normali-
tat ausgerichtet sind.

Limitationen:

Die Forschenden geben keine klaren Limitatio-
nen an.

Die Ton- und Fotoaufnahmen waren Methoden,
die herausfordernd waren fiir die deutliche
Aussprache oder sie schiichterten ein, da es im
persdnlichen Kontext stattfand.

Die Methoden setzten fir die Teilnehmenden
ebenso Zeit, Raum und Antrieb flirs Reflektie-
ren und teilen der Erfahrungen voraus.
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Becoming a back-up carer: Parenting sons with Duchenne muscular dystrophy

transitioning into adulthood (Yamaguchi und Suzuki, 2015)

Study Purpose:

Was the purpose
and/or research ques-
tion stated clearly?

Outline the purpose of the study and/or research
question.

Das Ziel der Studie war die Verhaltensveranderungen der
Eltern wahrend der Transition vom Kindes- ins Erwachse-
nenalter bei Jugendlichen mit DMD zu untersuchen. Dar-

v
yes aus beabsichtigten die Forschenden eine Theorie zu entwi-
o no ckeln, welche die Veranderungen erklaren und erfassen
kénnten.
Literature: Describe the justification of the need for this study.

Was relevant back-
ground literature re-
viewed?

v yes
o no

Was it clear and compelling?

DMD zu heilen ist nicht moglich. Durch die Beatmung und
die medizinische Unterstitzung wird jedoch erwartet, dass
Betroffene das Erwachsenenalter erreichen (Studie 2009:
85% werden bis zu 30 Jahre alt). Informationen fir Be-
troffene und ihre Eltern bezilglich Transition vom Jugend-
ins Erwachsenenalter fehlen. Es ist flr Jugendliche mit
DMD und ihre Eltern schwierig das Familienleben und das
Wohlbefinden aufrecht zu erhalten.

How does the study apply to your practice and/or to
your research question? Is it worth continuing this re-
view?

Die Studie wird in der Bachelorarbeit als Hauptstudie wei-
ter verwendet. Die Sicht der Eltern zeigen die Herausfor-
derungen im Alltag von DMD-Betroffenen auf. Ebenso
zeigt sich ganz klar, dass den Eltern und ihren DMD-
Betroffenen Séhnen Informationen zum Transitionsprozess
vom Jugend- ins Erwachsenenalter fehlen. Auf diese Li-
cke kann im Theorie-Praxis-Transfer der Bachelorarbeit
eingegangen werden.

Study Design:
What was the design?
o phenomenology
o ethnography
v grounded theory

o participatory ac-
tionresearch

o other

Was the design appropriate for the study question?
(i.e., rationale) Explain.

Die Forschenden der Studie begriinden in einem Absatz
ganz genau, weshalb sie sich fir das Grounded Theory
Design entschieden haben. Grounded Theory bestrebt das
Verhalten von Menschen in einem sozialen Kontext zu ver-
stehen und mdéchte daraus Theorie zu sozialen Prozessen
bilden. Die Forschenden der Studie mdchten die Verhal-
tensveranderungen der Eltern untersuchen. Aus diesem
Grund ist das Studiendesign passend ausgewahilt.

Was a theoretical
perspective identi-

Describe the theoretical or philosophical perspective
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fied?

for this study e.g., researcher’s perspective.

v yes In der Einleitung fokussieren die Forschenden verschiede-
ne Perspektiven:
o no
e Allg. Verlauf von DMD
e Transition ins Erwachsenenalter
e Die Rolle der Eltern
Method(s) used: Describe the method(s) used to answer the research

v’ participant obser-
vation

v' interviews
o document review
o focusgroups

question. Are the methods congruent with the philo-
sophical underpinnings and purpose?

Aufgrund des Grounded Theory Ansatzes wurden die Da-
ten mittels Semi-strukturierten Interviews erhoben. Zusatz-
lich wurden die Eltern mindestens einmal neben dem Inter-
view beobachtet.

o other Der Grounded Theory ist passend zum Zweck der Studie
ausgewahlt (siehe Study Design).
Sampling: Describe sampling methods used. Was the sampling

Was the process of
purposeful selection
described?

v yes
o no

method appropriate to the study purpose or research
question?

Die Forschenden verwendeten theoretisches Sampling und
rekrutierten damit Teilnehmer (= Eltern von einem DMD
erkrankten Sohn) von verschiedenen Gebieten:

zwei DMD Familienvereinigungen

zwei unabhangige Wohnhauser

ein Fussballrollstuhlverein

ein spezialisiertes Spital fir Muskeldystrophie Erkrankte

Die Teilnehmenden kamen aus verschiedenen Regionen
von Honshu, der gréssten Insel von Japan.

Die Sampling Methode ist angemessen, da die Teilnehmer
aus verschiedenen Gebieten rekrutiert wurden. Somit wird
beabsichtigt, dass die Teilnehmer verschiedene sozialdko-
nomische Eigenschaften aufweisen (Begriindung der For-

schenden).

Was sampling done
until redundancy in
data was reached?

v yes
o no
o notaddressed

Are the participants described in adequate detail? How
is the sample applicable to your practice or research
question? Is it worth continuing?

In der Tabelle 1 sind die Eigenschaften der Teilnehmer
aufgelistet. Das Alter der Teilnehmer, aber auch das Alter
des Sohnes ist aufgelistet. Ebenso werden der Zivilstand,
der religiése Glaube, der Arbeitsstatus, die Quelle des Ein-
kommens und die Wohnsituation (mit oder ohne Sohn)
dargestellt.

Die Forschenden stellen dar, dass sie sich entschieden
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haben, nur ein Elternteil fir die Studie einzubeziehen. Aus
ihrer Sicht gentgt die Ansicht eines Elternteils. Ebenso
wollten sie Beeinflussungen innerhalb der Familie vermei-
den.

Far die Bachelorarbeit ist es eminent die Veranderungen
der Verhaltensweisen der Eltern wahrend der Transition
ihres Sohnes zu erfahren. Die Sichtweise der DMD-
Betroffenen fehlt jedoch.

Was informed consent
obtained?

v yes
o no
o notaddressed

Es willigten 18 Eltern (4 Vater und 14 Mutter) ein, um in der
Studie teilzunehmen.

Im Abschnitt 2.4. ist die ethische Bertcksichtigung notiert.
Die Studie wurde durch das Ethik Komitee von der Univer-
sitat von Kyoto genehmigt. Um die Anonymitat der Teil-
nehmende zu gewahrleisten wurden auf keinen Dokumen-
ten die Namen erwahnt. Die Teilnehmenden wurden infor-
miert, dass sie freiwillig an der Studie teilnehmen und sich
jederzeit zurlickziehen kénnen ohne dabei bestraft zu wer-
den.

Data Collection:
Descriptive Clarity

Clear und complete
description of

site:

v’ yes

o no
participants:
v’ yes

o no

Role of researcher
und relationship with
participants:

v’ yes

o no

Identification of as-
sumptions and bias-
es of researcher:

Describe the context of the study. Was it sufficient for
understanding of the “whole” picture?

Semi-strukturierte Interviews:

Der erste Forschende (M.Y.) kontaktierte die Teilnehmer
und flhrte auch die Interviews durch. Diese fanden bei den
Teilnehmern zu Hause in Japanisch statt. Durch die For-
scher wurde ein Leitfaden flr das semi-strukturierte Inter-
view entwickelt (siehe Tabelle 3 in der Studie). Die Inter-
views wurden aufgezeichnet.

Beobachtung:

Alle Teilnehmer wurden wahrend Alltagsaktivitdten und Si-
tuationen mit ihrem Sohn mindestens einmal neben dem
Interview beobachtet. Der Fokus der Beobachtung lag bei:

e Wie bieten die Eltern ihrem Sohn Hilfe an?

e Wie und wann unterstiitzen sie ihren Sohn?

e Wie kommunizieren sie mit ihrem Sohn?
Rolle des Forschenden:

Der erste Forschende war nicht Teil des Gesundheitsver-
sorgungsteam. Es kdnnen keine Annahmen und Vorurteile
des Forschenden identifiziert werden.

Beschreibung der Teilnehmer:

In der Tabelle 1 (siehe Studie) sind die Eigenschaften der
Teilnehmer aufgelistet. Das Alter der Teilnehmer, aber
auch das Alter des Sohnes ist aufgelistet. Ebenso werden
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o yes
v no

der Zivilstand, der religiose Glaube, der Arbeitsstatus, die
Quelle des Einkommens und die Wohnsituation (mit oder
ohne Sohn) dargestellt.

What was missing and how does that influence your
understanding of the research?

In welchem Bezug der zweite Forscher zu den Teilneh-
menden stand ist nicht beschrieben. Diese Information wa-
re wichtig, da die Beziehung zwischen Forscher und Teil-
nehmer die Resultate beeinflussen kann.

Procedural Rigour:

Procedural rigor was
used in data collec-
tion strategies?

v yes
o no
o notaddressed

Do the researchers provide adequate information about
data collection procedures e.g., gaining access to the
site, field notes, training data gatherers? Describe any
flexibility in the design und data collection methods.

Es wurde darauf geachtet, dass die Privatsphare gewahrt
wurde. Aus diesem Grund fanden die Interviews in privaten
Raumen bei den Teilnehmern zu Hause statt (max. 1h).
Jedes Interview wurde aufgenommen. Wahrend den Be-
obachtungen wurden von den Forschenden Notizen ge-
macht.

Die Untersuchung fand vom Oktober 2012 bis Januar 2014
statt.

Data Analyses:
Analytical Rigour

Data analyses were
inductive?

v’ yes
o ho
o notaddressed

Findings were con-
sistent with und re-
flective of data?

v’ yes
o no

Describe method(s) of data analysis. Were the methods
appropriate? What were the findings?

Jedes Interview wurde transkribiert und danach codiert. Die
Forschenden verwendeten ein anerkanntes qualitatives
Daten Management Programm in allen Phasen der Analy-
se um eine Theorie zu generieren.

Der erste Forscher lass die transkribierten Interviews
nochmals durch und teilte die codierten Themen in spezifi-
sche Kategorien. Die Notizen von den Beobachtungen
wurden als Ergédnzung benutzt um die Informationen aus
den Interviews besser zu verstehen.

Um die Objektivitat zu gewahrleisten, wurden die Daten der
Interviews und die Codes von Experten der qualitativen
Gesundheitswissenschaftsforschung geprtft. Die For-
schenden flhrten, wenn es notig war, ein zweites Interview
durch, um Ubereinstimmigkeit zu erlangen.

Wenn keine neuen Codes oder Kategorien generiert wer-
den konnten, war die Sattigung erreicht.

Ein zweisprachiger Ubersetzer, (ibersetzte die Interviews
auf Englisch. Die Daten wurden hin und her Gbersetzt, um
abzusichern, dass die urspringliche Aussage/Meinung der
Teilnehmenden beibehalten wurde.
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Auditability:

Decision trail devel-
oped?

v’ yes
o Nno
o notaddressed

Process of analyzing
the data was de-
scribed adequately?

v’ yes
o no
o notaddressed

Describe the decisions of the researcher re: transfor-
mation of data to codes/themes. Outline the rationale
given for development of themes.

Die Forschenden geben den Transformationsprozess von
den Daten Uber die Codes bis zu den Kategorien und
schlussendlich den Domanen genau an.

Um die Objektivitat zu gewahrleisten, wurden die Daten der
Interviews und die Codes von Experten der qualitativen
Gesundheitswissenschaftsforschung geprift. Wenn Un-
stimmigkeiten aufkamen bezlglich verschiedenen Interpre-
tationen der Codes und Kategorien, wurden die Notizen
von den Beobachtungen tberprift. Ebenso fihrten die For-
schenden, wenn es notig war, ein zweites Interview durch,
um Ubereinstimmigkeit zu erlangen.

Theoretical Connec-
tions:

Did a meaningful pic-
ture of the phenome-
non under study
emerge?

v yes

o no

How were concepts under study clarified und refined,
and relationships made clear? Describe any conceptual
frameworks that emerged.

Die Abb. 1 (siehe Studie) zeigt die Verhaltensveranderun-
gen der Eltern anhand der elf Kategorien innerhalb der drei
Domanen auf. Die Veranderung/ der Verlauf wird anhand
von Pfeilen prazisiert.

Overall Rigour:

Was there evi-
dence of the four
components of
trustworthiness?

Credibility

v’ yes

o no
Transferability
v yes

v' no
Dependability
v yes

o no
Comfirmability

For each of the components of trustworthiness, identi-
fy what the researcher used to ensure each.

Credibility:

e Die Untersuchung dauerte vom Oktober 2012 — Januar
2014 (= 1 Jahr und 4 Mt.) - ausgedehnte Zeitperiode

e 18 Teilnehmer - grosses Sampling

e Zwei Methoden wurden angewendet (Interview und Be-
obachtung) = ermdglicht vielseitigeren Datengewinn

¢ Um die Objektivitat zu gewéhrleisten wurden Experten
der Gesundheitswissenschaftsforschung einbezogen

e Triangulation durch verschiedene Quellen erreicht:
o 18 Teilnehmer (= grosses Sampling)

o Interview (2. Interview durchgefiihrt, um Uber-
einstimmung zu gewahren) und Beobachtung

o Zwei Forscher und Experten der Gesundheits-
wissenschaftsforschung
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v’ yes

Transferability:

Die Studie wurde nur auf einer Insel von Japan
durchgefuhrt. Die japanischen Werte, die Kultur usw.
unterscheidet sich zu anderen Landern. Aus diesem
Grund kdénnen die Resultate nicht 1:1 auf andere
Lander (z.B. die Schweiz) tUbertragen werden.

Die Bachelorarbeit fokussiert sich auf das Krankheits-
bild DMD. In die Studie wurden nur Eltern mit DMD
erkrankten S6hnen einbezogen, weshalb einen Uber-
trag gemacht werden kann.

Dependability:

Der Forschungsprozess (Datenerhebung, Analyse
und Interpretation) wurde genau erldutert und durch
zwei Experten der Gesundheitswissenschaftsfor-
schung Uberprift. In der Diskussion ist auch eine Re-
flexion der Forscher ersichtlich.

Comfirmability:

Es wurden zwei Experten der Gesundheitswissen-
schaftsforschung einbezogen, um die Daten und
Codes zu Uberprfen.

What meaning and relevance does this study have for
your practice or research question?

Die Studie zeigt eine gute Validitat. Die Verhaltensverande-
rungen der Eltern sind Ubersichtlich dargestellt. Fir die Ba-
chelorarbeit kdnnen die Herausforderungen von DMD-
Betroffenen herausgefiltert werden. Die Studie zeigt aber
auch Licken auf (zu wenig Informationen Gber den Transi-
tionsprozess fur Betroffene und Angehdrige), auf welche im
Theorie-Praxis-Transfer eingegangen werden kénnen.

CONCLUSIONS und
IMPLICATIONS

Conclusions were
appropriate given
the study find-
ings?

v’ yes
o no

The findings contrib-
uted to theory devel-
opment und future
OT practice/ re-
search?

What did the study conclude? What were the implica-
tions of the findings for occupational therapy (practice
und research)? What were the main limitations in the
study?

Schlussfolgerung:

Die Arzte und alle anderen Gesundheitsprofessionen sollen
sich bewusst sein, dass &alter werdende Eltern sich nicht
mehr gleich um ihre S6hne mit DMD kiimmern kénnen. Aus
diesem Grund es ist wichtig, dass wir wissen, dass diese
Familien Unterstiitzung beim Transitionsprozess bendtigen.

Limitationen:

Der Beginn und das Ende der Transition vom Jugend- ins
Erwachsenenalter von Klienten mit DMD ist nicht klar und
schwer zu definieren. Die Forschenden kénnen nicht be-
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v yes haupten, dass die Transition genau zwischen 15 und 30
Jahren stattfindet. Es kann gut sein, dass die Transition
schon friher beginnt. Aus diesem Grund sind weitere Stu-
dien mit Familien mit jingeren DMD Séhnen nétig, um eine
angemessene Altersspanne zu definieren.

Ebenso sind weitere Studien in anderen Landern und Kul-
turen notig, da diese Ergebnisse aus Japan nicht generali-
sierbar sind.

Die Forschenden empfehlen fir zukinftige Forschung auch
die betroffenen Séhne zu interviewen, um ein breiteres Bild
von der Transition ins Erwachsenenalter zu schaffen.
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