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Zusammenfassung 

Einleitung und Problemhintergrund: Die Tätigkeit von Physiotherapeutinnen und Physio-
therapeuten wird durch den Bedeutungszuwachs chronischer Erkrankungen und durch gesund-
heits- und berufspolitische Entwicklungen beeinflusst. Dabei zeigt sich, dass sie ihren Versor-
gungsauftrag immer seltener auf die unmittelbaren Kontaktzeiten mit den Patientinnen und Pa-
tienten beschränken können. Deshalb müssen sie auf eine Kombination von direkter Behand-
lung (Hands-on-Physiotherapy) und begleitender Edukation (Hands-off-Physiotherapy) zu-
rückgreifen, um die Versorgungsziele erreichen zu können. Allerdings fehlt es an Konzepten, 
die edukatives Handeln reflektieren, methodisch und interventionslogisch begründen und auf 
eine theoretisch-konzeptionelle Basis stellen. Die vorliegende Dissertation versucht Ansätze zu 
liefern, mit denen man diesem Desiderat begegnen kann. Am Beispiel von Kinder mit lebens-
limitierenden Erkrankungen und ihren Eltern sollten die Erfahrungen bei der Übernahme phy-
siotherapeutischer Versorgungsleistungen erhoben, analysiert, theoretisch reflektiert und für 
eine Konzeptentwicklung verwendet werden.  

Methode: In einem ersten Arbeitsschritt wurde in zwei systematischen Literaturrecherchen der 
Erkenntnisstand zur Instruktion als einer edukativen Interventionsstrategie für die exemplari-
sche Zielgruppe der Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen und ihren Familien aufbe-
reitet. Danach wurde eine qualitativ-empirische Studie durchgeführt, wobei für die Datenerhe-
bung semistrukturierte qualitative Interviews verwendet wurden. Befragt wurden dabei Eltern 
(n = 15), deren Kinder an einer lebenslimitierenden Erkrankung leiden und die in der Häuslich-
keit physiotherapeutische Versorgungsleistungen erbringen. Die Datenauswertung erfolgte an-
hand des Rekonstruktionsverfahrens der dokumentarischen Methode nach Bohnsack. In einem 
weiteren Arbeitsschritt wurden die empirischen Ergebnisse unter Bezugnahme zur Theorie der 
Selbstregulation von Albert Bandura theoretisch reflektiert. Abschließend wurden dann erste 
Kategorien für die Entwicklung eines edukativen Interventionskonzeptes identifiziert. 

Ergebnisse: Im Rahmen der Auswertung der empirischen Daten konnten drei divergierende 
Orientierungen bzw. Elterntypen rekonstruiert werden. Bei der theoriegeleiteten Betrachtung 
der empirisch-generierten Elterntypen zeigte sich, dass es deutliche Unterschiede bei ihrer 
Selbst- und Situationswahrnehmung, Motivation, Mitwirkungsbereitschaft, den durchlaufenen 
Selbstregulationsprozessen und letztendlich auch bei der ausgebildeten Selbstwirksamkeit gab. 

Diskussion: Die empirisch erhobene und theoretisch reflektierte Nutzerperspektive hinsichtlich 
der informellen physiotherapeutischen Versorgungsübernahme machte deutlich, dass elternori-
entierte Informationen, die Beobachtung von statusgleichen Erfahrungsträger in Gruppen und 
die Ermöglichung eigener positiver Erfahrungen die Selbstwirksamkeit positiv beeinflussen 
und somit als erste Kategorien bei der Konzeptualisierung von edukativen Interventionskon-
zepten berücksichtigt werden sollten. 

Schlussfolgerung / take home points: Um Eltern bei der Übernahme physiotherapeutischer 
Versorgungsleistungen zu unterstützen, sollten ihre unterschiedlichen Orientierungen beachtet 
und zukünftige Edukationsangebote nutzerorientiert gestaltet werden. 

III



Abstract 

Introduction and problem background: The significant increase in chronic diseases as well 
as developments in health care and professional policy have influenced the work of physiother-
apists. It can be observed that they are less and less able to realize their care mandate exclusively 
during direct contact appointments with patients. Instead, in order to be able to achieve their 
care goals they must resort to a combination of direct treatment (hands-on physiotherapy) and 
accompanying education (hands-off physiotherapy). However, there are a lack of concepts that 
reflect educational action, justify it methodically and logically and place it on a theoretical-
conceptual basis. This desideratum will be addressed within this dissertation. Using children 
with life-limiting illnesses and their parents as an example, their experiences of taking on phys-
iotherapeutic care were collected, analyzed, theoretically reflected and used for concept devel-
opment.  

Method: As a first step, the level of knowledge concerning instruction as an educational inter-
vention strategy as well as the level concerning the target group (children with life-limiting 
illnesses and their families) was established through two systematic literature searches. A qual-
itative-empirical study was then conducted, using semi-structured qualitative interviews for 
data collection. Fifteen parents whose children have a life-limiting illness and who provide 
physical therapy care in the home were interviewed. Data analysis was carried out using the 
reconstruction procedure of the documentary method according to Bohnsack. In a further step, 
the empirical results were reflected theoretically with reference to the theory of self-regulation 
(Albert Bandura). Finally, the first categories for the development of an educational interven-
tion concept were identified. 

Results: In the course of the evaluation of the empirical data, three divergent orientations (par-
ent types) could be reconstructed. This theory-based analysis of the empirically-generated par-
ent types shows that their self-perception and their perception of their situation, their motivation 
and willingness to participate, the self-regulation processes they have experienced and ulti-
mately the development of their self-efficacy vary significantly.  

Discussion: The empirically collected and theoretically reflected user perspective regarding the 
taking on of informal physiotherapeutic care shows that parent-oriented information, observa-
tions from parents of equal status in groups as well as the enabling of their own positive expe-
riences positively influence self-efficacy and thus should be considered as the first categories 
in the development of educational intervention concepts. 

Conclusion / take home points: In order to support parents in taking on physiotherapeutic care, 
their different orientations have to be considered and future educational measures should be 
designed taking these user-orientations into account.
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1. Einführung 

1.1 Problemhintergrund 
Die politisch intendierte Auslagerung von gesundheitlichen Versorgungsleistungen aus dem 
stationären in den ambulanten bzw. häuslichen Sektor hat zu einer verstärkten Übertragung der 
Versorgungsverantwortung auf Laien geführt (§1 PflegeZG; PSG 1; Statistisches Bundesamt, 
2021). An- und Zugehörige werden zu Ko-Produzentinnen und Ko-Produzenten in der Gesund-
heitsversorgung und die informelle Hilfe ist mittlerweile eine tragende Säule geworden, ohne 
die ein Verbleib in der Häuslichkeit kaum aufrechterhalten werden könnte (Ewert, 2012; 
Schaeffer & Ewers, 2001). Laut Duden bezieht sich der Begriff Ko-Produzentin und Ko-Pro-
duzent auf die Beteiligung an einer Produktion, was insofern eher auf eine technokratische Be-
deutung verweist. Er wird allerdings bereits seit den 1970er Jahren auch für soziale Kontexte 
verwendet und dabei vor allem bei personenbezogenen sozialen Dienstleistungen (Badura & 
Gross, 1976). Soziale Dienstleistungen in einer Ko-Produktion zu erbringen, kann sich bspw. 
auf eine Unterstützung der Arbeit von Professionellen in sozialen Einrichtungen, eine Über-
nahme von Beratungsfunktionen auf der Grundlage professioneller Richtlinien und auch auf 
die Beteiligung an der Planung und Umsetzung aktueller sozialer Projekte beziehen (Bovaird, 
2007). Anfang der 1990er Jahre wurde der Begriff erstmals auf die Gesundheitswissenschaften 
übertragen (Badura & Feuerstein, 1994) und ist seitdem in der Debatte um Modernisierungs-
prozesse in der Gesundheitsversorgung nicht mehr wegzudenken (Vennik et al., 2016; Turakhia 
& Combs, 2017). Ko-Produktion wird in diesem Zusammenhang definiert als: „A relationship 
where professionals and citizens share power to plan and deliver support together, recognising 
that both partners have vital contributions to make in order to improve quality of life for people 
and communities […]” (Slay & Stephens, 2013, S. 3). Bei der Erbringung von physiotherapeu-
tischen Versorgungsleistungen bedeutet Ko-Produktion, die Eltern als gleichberechtigte Part-
nerinnen und Partner anzusehen, ihre Fähigkeiten zu erkennen, sie zu fördern und aktiv zu un-
terstützen. Dabei geht es auch darum, die Eltern zu motivieren, mit professionellen Akteurinnen 
und Akteuren zusammenzuarbeiten und Verantwortung zu übernehmen, wodurch vorher beste-
hende Rollenzuordnungen sukzessive aufgeweicht werden. Physiotherapeutinnen und Physio-
therapeuten und Angehörige anderer Gesundheitsprofessionen wie etwa Ergotherapeutinnen 
und Ergotherapeuten oder Logopädinnen und Logopäden sind dadurch in einem zunehmenden 
Umfang weniger die Hauptanbietenden von Gesundheitsdienstleistungen, sondern werden ver-
stärkt zu Unterstützenden (Slay & Stephens, 2013).  
Diese Rollenübertragung ist jedoch nicht unproblematisch, da An- und Zugehörige ihre Belas-
tungsmöglichkeiten überschätzen und professionelle Hilfe relativ spät hinzuziehen, wodurch 
eine bedarfsgerechte und qualitativ angemessene Versorgung gefährdet wird (Alltag et al., 
2018; Menzel-Begemann et al., 2015). Neben den Angeboten für eine temporäre Entlastung 
von der Versorgungsarbeit (§39 SGB XI) sind edukative Maßnahmen nötig, um An- und Zu-
gehörige überhaupt erst zu einer Versorgungsübernahme zu befähigen. Die Angebote dafür sind 
bislang nicht flächendeckend vorhanden und auch nicht befriedigend organisiert (Gerlach et al., 
2014). Erforderlich sind deshalb kontinuierliche und den Alltag begleitende Angebote vor Ort 
sowie eine intensivere Nutzung elektronischer Kommunikationsmedien, um professionelle und 
informelle Hilfe besser miteinander verknüpfen zu können. Außerdem sollten bedarfsgerechte 
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Edukationsangebote neben den objektiven Versorgungskriterien auch die subjektiven Bedürf-
nisse ihrer Nutzerinnen und Nutzer berücksichtigen. Angebote, die nur auf den objektiven Be-
darf ausgerichtet sind und die unterschiedlichen Bedürfnisse der Nutzerinnen und Nutzer un-
berücksichtigt lassen, verletzen in paternalistischer Weise das Postulat der Geltung individuel-
ler Präferenzen (Gerlach et al., 2014; Härter et al., 2017; Horch et al., 2012). Auch Physiothe-
rapeutinnen und Physiotherapeuten bleiben von diesem Wandel nicht unberührt und müssen 
sich veränderten Kontextbedingungen wie einem gewandelten Morbiditätsspektrum, modifi-
zierten Rollen und neuen Beziehungsmodellen stellen (Ewers et al., 2012; Greß et al., 2011). 
Hinzu kommen wirtschaftlich restriktivere Rahmenbedingungen, unter denen sie ihren Versor-
gungsauftrag erfüllen sollen (Grosch, 2015; Kremper, 2015). Dabei ist es von Bedeutung, dass 
sich die Physiotherapie traditionell der Wiederherstellung funktioneller Beeinträchtigungen 
widmet. Solche Beeinträchtigungen sind heute häufig mit biopsychosozialen Problemlagen ver-
bunden, deren Komplexität man mit traditionellen Konzepten nicht mehr gerecht werden kann. 
Denn bisher wurde die Physiotherapie vor allem mit Hands-on-Physiotherapy im Sinne eines 
direkten manuellen Kontakts und einer sich daraus ergebenden Passivität der Patientinnen und 
Patienten verstanden. Demgegenüber sind eine Anregung der Patientinnen und Patienten zu 
einer höheren Aktivität, ein Eingehen auf Selbstmanagementstrategien für den Umgang mit der 
Erkrankung und die dafür erforderliche Edukation im Sinne von Hands-off-Physiotherapy 
wichtige Elemente eines zukünftigen physiotherapeutischen Selbstverständnisses. Daraus 
ergibt sich die Forderung an Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten, ihren Blick auf ihren 
Versorgungsauftrag zu verändern. Aus einer professionstheoretischen Perspektive sollte es da-
her um eine stärkere Integration edukativer Aufgaben und eine Erweiterung des professionellen 
Handlungsspektrums gehen (siehe Publikation 3: Thierfelder et al., 2019, S. 25-26). 
Diese Aspekte sind von besonderer Bedeutung für die Zielgruppe der Eltern von Kindern mit 
lebenslimitierenden Erkrankungen (LLE). Eine systematische Literaturstudie zu dieser Ziel-
gruppe (siehe Publikation 2: Thierfelder & Ewers, 2015) macht deutlich, dass Kinder mit LLE 
über ein hochkomplexes biopsychosoziales Belastungsprofil verfügen, das wiederum zu einem 
hochkomplexen Versorgungsbedarf führt. Denn neben dem Bedarf einer medizinischen, phar-
makologischen, pflegerischen, psychischen, heilpädagogischen und spirituellen Versorgung 
benötigen diese Kinder auch eine hochfrequente physiotherapeutische Versorgung. Die physi-
otherapeutische Versorgung findet dabei überwiegend in der Häuslichkeit statt und kann durch 
Hausbesuche professionell Helfender nur unzureichend abgedeckt werden (Craig et al., 2008). 
Deshalb kommen die Eltern in die schwierige Situation, physiotherapeutische Versorgungsleis-
tungen erbringen zu müssen, um die Versorgung auch außerhalb der Kontaktzeiten zum pro-
fessionellen Hilfesystem gewährleisten zu können, ohne dafür ausgebildet zu sein. Damit Eltern 
in die Lage versetzt werden, physiotherapeutisch tätig zu werden, muss sich die Physiotherapie 
von einer direkt behandelnden zu einer indirekt behandelnden Versorgungsinstanz entwickeln, 
die die Eltern bei der eigenständigen Versorgungsübernahme in ihrem häuslichen Umfeld be-
gleitet. Patienten- und Angehörigenedukation in der Form von Information, Beratung und An-
leitung bzw. Instruktion rücken dabei zunehmend ins Blickfeld (Beckmann-Fries et al., 2018). 
Es geht also um Strategien zur systematischen Vermittlung von gesundheits- bzw. krank-
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heitsspezifischem Wissen und praktischen Fertigkeiten und Fähigkeiten, die (chronisch) Er-
krankten und ihren Angehörige dabei helfen können, ihre Situation konstruktiv zu bewältigen 
und aktiv an der Wiedererlangung bzw. Erhaltung der verbliebenen Gesundheit mitzuwirken 
(Schaeffer & Petermann, 2020). Entscheidend für die Übernahme physiotherapeutischer Ver-
sorgungsleistungen ist die Instruktion, bei der es im Wesentlichen nicht um Wissensvermitt-
lung, sondern um eine gezielte Einübung manueller Fertigkeiten geht. Auf der Basis des in der 
Pflegewissenschaft verwendeten Begriffs der Anleitung bezieht sich der Begriff der Instruktion 
in der vorliegenden Arbeit auf systematisch gestaltete Lehr- und Lernprozesse, in denen Pati-
entinnen und Patienten oder Angehörige an individuellen Problemlagen und Ressourcen orien-
tiert alltagspraktische Handlungskompetenzen für den Umgang mit gesundheitsbedrohlichen 
Situationen oder krankheitsbedingten funktionalen Einschränkungen erwerben und anwenden 
können (Ewers, 2001; Müller-Mundt, 2011).  
Ebenfalls aus der Pflegewissenschaft wurde der Begriff Informalisierung entlehnt, der sich auf 
eine Umverlagerung von gesundheitlichen und dabei insbesondere pflegerischen Versorgungs-
leistungen aus dem Bereich formell organisierter und bezahlter Leistungen in einen informellen 
und unbezahlten Hilfesektor bezieht (Schaeffer & Ewers, 2001). Während allerdings der Bei-
trag der informellen Pflege mit Blick auf finanzielle und edukative Unterstützung mittlerweile 
gesellschaftlich gewürdigt wird, steht dies für die informelle Therapie bspw. für die Übernahme 
physiotherapeutischer Versorgungsleistungen durch Eltern lebenslimitierend erkrankter Kinder 
noch weitestgehend aus. An dieser Stelle leistet die vorliegende Dissertation einen Beitrag, in-
dem sie erste Hinweise für die Ausgestaltung edukativer Unterstützung liefert, für die es zu-
künftig gilt, einen strukturellen und finanziellen Rahmen sowohl für informelle Helfende als 
auch für professionelle Akteurinnen und Akteure zu schaffen. 
 
1.2 Forschungs- und Entwicklungsstand 
Um den Erkenntnisstand zur Edukation im Kontext der physiotherapeutischen Versorgung zu 
erheben, wurde exemplarisch für die Instruktion als eine edukative Intervention eine systema-
tische Literaturrecherche durchgeführt. Zusammenfassend kann man dabei feststellen, dass der 
Instruktion als Teil des professionellen physiotherapeutischen Handlungsrepertoires in der For-
schung bisher nur wenig Aufmerksamkeit gewidmet wurde. Die bisherigen Studien untersuch-
ten vor allem die Wirksamkeit physiotherapeutischer Interventionen mit integrierten instrukti-
ven Elementen im Vergleich zu traditionellen Interventionen (Hands-on-Physiotherapy) ohne 
eine edukative Unterstützung. Noch seltener wurde Instruktion als eigenständige physiothera-
peutische Interventionsmöglichkeit angesehen und in Wirksamkeitsuntersuchungen unmittel-
bar mit traditionellen Behandlungen verglichen. In einer dritten Forschungslinie wurden ver-
schiedene Instruktionsverfahren verglichen und die Face-to-Face-Instruktion medialen Instruk-
tionswegen bspw. Printmedien, auditiven oder audiovisuellen Instruktionen gegenübergestellt. 
Die Forschungsaktivitäten beziehen sich dabei fast ausschließlich auf die Instruktion von Pati-
entinnen und Patienten. An- und Zugehörige, die im häuslichen Bereich ausgewählte physio-
therapeutische Aufgaben für Angehörige wie bspw. Kinder übernehmen und dadurch eine kon-
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tinuierliche physiotherapeutische Versorgung auch außerhalb realer Kontaktzeiten mit profes-
sionell Helfenden sicherstellen, blieben in der Forschung als Zielgruppe physiotherapeutischer 
Instruktion bisher unbeachtet.  
Darüber hinaus fehlen auch theoretisch-konzeptionell oder interventionslogisch ausgerichtete 
Beiträge, die sich konkret mit der Umsetzung von Instruktionen durch Physiotherapeutinnen 
und Physiotherapeuten auseinandersetzen. Es gibt allenfalls zahlreiche praxisorientierte Arbei-
ten, die instruktive Elemente in Behandlungskonzepten oder in Fallberichten erwähnen. Die 
Vielzahl der praxisorientierten Publikationen verweist allerdings darauf, dass diese Interven-
tionsform in der physiotherapeutischen Praxis zum Einsatz kommt, weshalb man annehmen 
kann, dass es innerhalb der Disziplin ein ausgeprägtes implizites Wissen über die Instruktion 
von Patientinnen und Patienten und ihren An- und Zugehörigen gibt. Eine theoretisch-konzep-
tionelle Auseinandersetzung mit dieser Interventionsform erfolgte bisher aber nicht. Die Phy-
siotherapie scheint sich insofern diesem Thema vor allem erfahrungsgestützt anzunähern. Auch 
in einschlägigen Lehr- und Handbüchern finden sich nur punktuell Hinweise darauf, dass In-
struktion als integraler Bestandteil des physiotherapeutischen Handlungsrepertoires angesehen 
werden sollte. Daher fehlen bisher konkrete Hinweise, die den professionellen Akteurinnen und 
Akteuren bei der Umsetzung der Instruktion als Interventionsform in der alltäglichen Versor-
gungspraxis als Wissensgrundlage und Handlungsorientierung dienen könnten (siehe 
Publikation 1: Thierfelder & Ewers 2011, S. 155-157). 
 
1.3 Zielsetzung und Fragestellungen  
Das Ziel der vorliegenden Dissertation bestand darin, einen ersten Beitrag für die Entwicklung 
eines edukativen Interventionskonzeptes für die Physiotherapie zu leisten. Die Bedeutung ei-
ner empirisch gestützten Konzeptentwicklung bezieht sich dabei auf den Mangel an theoreti-
schem und interventionslogischem Wissen über edukatives Handeln als einem Bestandteil des 
physiotherapeutischen Handlungsrepertoires (Finfgeld‐Connett, 2006). In einem ersten Ar-
beitsschritt wurde gefragt, welcher Stellenwert edukativen Interventionen innerhalb des phy-
siotherapeutischen Handlungsspektrums in der Literatur bisher beigemessen wurde, wie sie 
konzeptualisiert und im Alltag ausgeführt werden, bei welchen Patientengruppen sie zur An-
wendung kommen und welche Erkenntnisse über ihre Wirkungen vorliegen (Publikation 1). 
Als exemplarische Zielgruppe für die empirische Untersuchung wurden Eltern ausgewählt, 
deren Kinder an einer LLE leiden, da sie als primäre Bezugspersonen über einen langen Zeit-
raum und in Kooperation mit professionell Helfenden physiotherapeutische Versorgungsleis-
tungen übernehmen müssen, um im häuslichen Umfeld eine kontinuierliche und auf Symp-
tomlinderung ausgerichtete Versorgung gewährleisten zu können. In einem zweiten Arbeits-
schritt wurde daher der Frage nachgegangen, welche Erkenntnisse zur Situation dieser Ziel-
gruppe in der Literatur bereits vorliegen (Publikation 2).  
Im Mittelpunkt der Dissertation stand die empirische Untersuchung der Perspektive der Eltern 
– als Nutzerinnen und Nutzer von Edukationsangeboten – hinsichtlich der physiotherapeuti-
schen Versorgungsübernahme. Gefragt wurde dabei nach den Erfahrungen der Eltern bei der 
Übernahme der physiotherapeutischen Versorgung in der Häuslichkeit (Publikation 3). Im An-
schluss an die empirische Untersuchung wurden die Ergebnisse einer theoretischen Reflexion 
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unterzogen. Unter Rückgriff auf die Erkenntnisse der Selbstregulationstheorie von Albert 
Bandura wurde im vierten und letzten Arbeitsschritt danach gefragt, wie Eltern sich in der 
komplexen Anforderungssituation selbst regulieren und ob sie Selbstwirksamkeit hinsichtlich 
der physiotherapeutischen Versorgungsübernahme entwickeln. Aus den Erkenntnissen der em-
pirischen Erhebung und der theoretischen Reflexion wurden abschließend erste empirisch-ge-
stützte Kategorien für die Entwicklung eines edukativen Interventionskonzepts für Physiothe-
rapeutinnen und Physiotherapeuten abgeleitet (Publikation 4). 
 
2. Theoretische Grundlegung 
Die theoretische Grundlegung der Arbeit bezieht sich zum einen auf die Theorie der Praxis von 
Pierre Bourdieu (Bourdieu, 2009), die verwendet wurde, um den forschungsmethodologischen 
Zugriff zu begründen. Mit der dokumentarischen Methode der Interpretation wurde eine wis-
senssoziologisch und praxeologisch fundierte Methode der empirischen Sozialforschung ge-
wählt, die eine Rekonstruktion impliziter Wissensbestände ermöglicht, die die soziale Praxis 
anleiten, die sich im hier interessierenden Kontext auf das physiotherapeutische Versorgungs-
handeln der Eltern bezieht (siehe Publikation 3: Thierfelder et al., 2019, S. 26). Eine der Grund-
annahmen der dokumentarischen Methode ergibt sich durch eine Haltung, die von „normativer 
Richtigkeit“ (Bohnsack, 2014) der interpretierten Äußerungen abweicht. Es geht nicht darum, 
das physiotherapeutische Versorgungshandeln der Eltern als „richtig“ oder „falsch“ zu bewer-
ten, sondern um eine Offenheit gegenüber den elterlichen Orientierungen, mit denen diese ihre 
Rolle als informell Helfende wahrnehmen oder eben auch ablehnen. Das erscheint mit Blick 
auf die Konsequenzen, die sich aus einer Zustimmung oder Ablehnung der Rollenübertragung 
ergeben für das edukative Handeln der Physiotherapie zentral. Die Entscheidung, das physio-
therapeutische Versorgungshandeln von informell Helfenden zum Forschungsgegenstand zu 
erheben, impliziert einen Bezug auf die Theorie der Praxis von Pierre Bourdieu, in der der 
Habitus als handlungsleitend betrachtet wird. Der Habitus wird durch frühere soziale Erfahrun-
gen bestimmt, die sich in Wahrnehmungs-, Denk- und Handlungsschemata zeigen (Bourdieu, 
2009; Tegethoff, 2011). Diese Schemata stehen den Individuen (bspw. den Eltern) als routine-
mäßiges Wissen darüber zur Verfügung, was ein angemessenes Verhalten in bestimmten sozi-
alen Situationen ist (bspw. bei der Übernahme physiotherapeutischer Versorgungsleistungen). 
Dieses Wissen ist den Eltern in der Regel nicht explizit bewusst, sodass sie in ihrer Art und 
Weise bzw. im Sinne eines „modus operandi“ (Bourdieu, 2009) gewohnheitsmäßig handeln. 
Die Art und Weise des unbewussten Handelns von Eltern beim Erbringen von physiotherapeu-
tischen Versorgungsleistungen konnte in der vorliegenden Studie erstmals anhand von drei dif-
ferenten Elterntypen erforscht werden.  
Der Frage, warum Eltern ihre Rolle als informell Helfende so unterschiedlich wahrnehmen, 
wurde in der vorliegenden Arbeit durch einen Bezug auf die Theorie der Selbstregulation von 
Albert Bandura thematisiert (Bandura, 2001). Hinsichtlich der Selbstregulationstheorie müssen 
Eltern von Kindern mit LLE angesichts ihrer vielfältigen Herausforderungen grundsätzlich drei 
aufeinanderfolgende und sich wechselseitig beeinflussende Phasen durchlaufen, um Selbst-
wirksamkeit ausbilden zu können, nämlich die Selbstbeobachtung, die Selbstbewertung und die 
Selbstreaktion. Im Rahmen der Selbstbeobachtung werden die eigene Situation, die eigenen 
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Handlungen, die dabei auftretenden Gefühle und die bestehenden Rahmenbedingungen reflek-
tiert, um daraus Einsichten über sich selbst und die Wirkung auf andere Menschen ableiten zu 
können. Diese Phase ist darüber hinaus auch durch Selbstmotivationsprozesse gekennzeichnet, 
indem man sich etwa im Schwierigkeitsgrad langsam ansteigende Ziele setzt. In der Phase der 
Selbstbewertung wird das eigene Handeln hinsichtlich der individuellen und internen Einstel-
lungen und der bestehenden Standards beurteilt, woraus sich unterschiedliche Selbstreaktionen 
ergeben können. Dabei kann es sich beispielsweise um affektive Reaktionen wie Zufriedenheit 
oder Ängste handeln. Wenn die selbst gesetzten Ziele erfolgreich umgesetzt werden, dann kann 
es auch zu kognitiven Selbstreaktionen kommen. Ein hohes bzw. niedriges Maß an Selbstwirk-
samkeit wirkt sich auf die Selbstbeobachtung und die Selbstbewertung aus, indem sowohl das 
eigene Anspruchsniveau als auch der Schwierigkeitsgrad der selbst gesetzten Ziele angepasst 
werden. Selbstwirksamkeit ist nach dieser theoretischen Perspektive das Ergebnis komplexer 
Selbstregulationsprozesse. Sie wird beschrieben als die subjektive Gewissheit, neue oder auch 
schwierige Anforderungssituationen mit der eigenen Kompetenz bewältigen zu können. Dabei 
geht es nicht um Aufgaben, die durch eine einfache Routine gelöst werden könnten, sondern 
um Aufgaben, die wegen ihres Schwierigkeitsgrades Handlungsprozesse der Anstrengung und 
der Ausdauer für eine erfolgreiche Bewältigung voraussetzen (siehe Publikation 4: Thierfelder 
et al., 2019, S. 102-103). Das Ziel der Verknüpfung der empirischen Elterntypen mit der The-
orie der Selbstregulation bestand darin, die elterliche Selbstregulationsprozesse besser verste-
hen zu können. Elterliche Selbstwirksamkeit ist als das Ergebnis komplexer Selbstregulations-
prozesse maßgeblich daran beteiligt, ob Lernprozesse angestoßen werden, wie sie bspw. bei der 
Übernahme physiotherapeutischer Versorgungsleistungen erforderlich sind. Diese Erkennt-
nisse wurden verwendet, um erste Anknüpfungspunkte für ein empirisch und theoretisch fun-
diertes Konzept von anforderungsgerechter physiotherapeutischer Edukation zu entwickeln, 
das als praktische Implikation eine Grundlage für die immer wichtiger werdende Unterstützung 
der betrachteten Zielgruppe bilden kann. 
 
3. Methodische Vorgehensweise  

3.1 Begründung des Studiendesigns 
Für den empirischen Teil dieser Dissertation wurde ein qualitatives Studiendesign ausgewählt. 
Die Erkenntnisse aus den Literaturstudien führten zum Ergebnis, dass bisher nur wenig über 
edukatives Handeln von Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten bekannt ist. Es gibt auch 
keine theoretischen und handlungspraktischen Modelle, die das Phänomen des edukativen Han-
delns aufgreifen. Eine Zielsetzung der qualitativen Forschung besteht darin, solche unbekann-
ten Phänomene zu explorieren und dabei die Perspektive der in ihr handelnden Personen in den 
Mittelpunkt zu rücken. Dabei ist es wichtig, sich am Alltagsgeschehen bzw. am Alltagswissen 
der untersuchten Personen zu orientieren, damit ihre subjektiven Perspektiven erfasst und ein 
besseres Verständnis ihrer sozialen Wirklichkeit ermöglicht werden kann. (Flick et al., 2015).  
Um die bestehende Forschungslücke zu schließen, erschien es in einem ersten Schritt als sinn-
voll, die Erfahrungen der Eltern – als die zukünftigen Nutzerinnen und Nutzer von Edukations-
angeboten – bei der Übernahme physiotherapeutischer Versorgungsleistungen in den Fokus rü-
cken und anhand von qualitativen Interviews zu erheben. Mit der dokumentarischen Methode 
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wurde für die Beantwortung der Forschungsfragen eine wissenssoziologisch und praxeologisch 
fundierte Methode der empirischen Sozialforschung ausgewählt, die eine Rekonstruktion von 
impliziten Theorien ermöglicht, die die soziale Praxis – also hier das physiotherapeutische Ver-
sorgungshandeln durch informell Helfende – anleiten (Bohnsack, 2014; Nohl, 2012). Das Er-
kenntnisinteresse bestand darin, herauszuarbeiten, wie die Eltern die ihnen zugewiesene Rolle 
als Ko-Produzentinnen und Ko-Produzenten im Gesundheitssystem erleben und woran sie sich 
dabei orientieren (siehe Publikation 3: Thierfelder et al., 2019, S. 26). Die Studie erhielt ein 
positives Votum des Datenschutzbeauftragten und der Ethikkommission der Charité Universi-
tätsmedizin Berlin (EA2/101/15). 
 
3.2 Sampling und Feldzugang 
Die Fallauswahl war durch das Erkenntnisinteresse der vorliegenden Arbeit bestimmt, die Er-
fahrungen von Eltern bei der eigenständigen Übernahme physiotherapeutischer Versorgungs-
leistungen zu rekonstruieren. Dafür wurden – im Sinne eines Vorabsamplings – Kriterien fest-
gelegt, um tatsächlich relevante Fälle einbeziehen zu können. Ein erstes zentrales Kriterium für 
die Auswahl potentieller Interviewpartnerinnen und Interviewpartner war dabei, dass sie ein 
Kind mit einer lebenslimitierenden Erkrankung im Sinne der Association for Children with 
Life-Threatenting or Terminal Conditions and their Families (ACT) hatten, sodass mit relativ 
hoher Sicherheit ein täglicher und langfristiger Bedarf an physiotherapeutischen Versorgungs-
leistungen angenommen werden konnte. Das diagnostizierte Krankheitsbild im Sinne der Inter-
national Classification of Diseases and Related Health Problems (ICD-10), das zur Lebensli-
mitierung führt, spielte dabei keine Rolle, da der Ausprägungsgrad krankheitsbedingter Symp-
tome und der daraus resultierende physiotherapeutische Versorgungsbedarf sehr unterschied-
lich ausfallen können. Als zweites zentrales Kriterium war bei der Fallauswahl von Bedeutung, 
dass die notwendige physiotherapeutische Versorgung gänzlich oder teilweise durch die Eltern 
in ihrem häuslichen Umfeld erfolgte. In einem iterativen Prozess wurde diese Kriterien dann 
um die Differenzierungsmerkmale Kindesalter, Familienstand, Bildungsstand, ethnische Her-
kunft und Lebensraum ergänzt. Daraus ergab sich eine Auswahl der Teilnehmenden mit einer 
maximalen Variation und einer empirischen Sättigung der Ergebnisse. 
Die Gewinnung der Teilnehmenden erfolgte über eine Kooperation mit sechs ambulanten Kin-
derkrankenpflegediensten, drei ambulanten Kinderhospizdiensten und einem Kinder Palliativ 
Care Team aus dem Einzugsgebiet von Berlin, Brandenburg, Sachsen, Sachsen-Anhalt, Thü-
ringen und Mecklenburg-Vorpommern. Diese Einrichtungen dienten als Gatekeeperinnen und 
Gatekeeper, da sie einen Vertrauensstatus im Feld der ambulanten pädiatrischen Palliativver-
sorgung haben, weshalb sie Eltern als potentielle Interviewpartnerinnen und Interviewpartner 
überzeugen können, an der Studie teilzunehmen (Kruse, 2015). Auf den Teilnahmeinformatio-
nen waren Kontaktdaten angegeben, die die Familien für eine proaktive Interessensbekundung 
nutzen konnten. Der telefonische Erstkontakt diente neben der Interessensbekundung dazu, 
über das Studienziel und den Ablauf des Interviews zu informieren und einen auf die Wünsche 
der Familien abgestimmten Termin vor Ort zu vereinbaren.  
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3.3 Datenerhebung und Datenbasis 
Vor Ort wurde den Eltern noch einmal die Möglichkeit gegeben, Fragen zur Zielsetzung der 
Studie zu stellen. Außerdem wurden die Eltern auf ihr Recht hingewiesen, das Interview jeder-
zeit abbrechen zu können. Danach wurde das schriftliche Einverständnis zur Interviewteil-
nahme, zur Aufzeichnung des Interviews auf Tonband und zur Weiterverarbeitung und Veröf-
fentlichung der Ergebnisse in pseudonymisierter Form eingeholt.  
Unter den verschiedenen Alternativen für die Konzeption und Durchführung von qualitativen 
Interviews wurde das leitfadengestützte Interview ausgewählt (Kruse, 2015, S. 203-236). Damit 
war es möglich, eine relativ offene Interviewsituation zu gestalten, in der von der Interviewen-
den gezielt die forschungsbezogenen Fragen gestellt und die Eltern dennoch frei hinsichtlich 
eigener inhaltlicher und sprachlicher Relevanzsetzungen antworten konnten. Die im Interview-
leitfaden abgesteckten Themen umfassten die folgenden Bereiche: Gestaltung des Alltags mit 
dem lebenslimitierend erkrankten Kind, physiotherapeutische Versorgung des Kindes von der 
Diagnosestellung bis heute, Erfahrungen der Eltern mit der professionellen physiotherapeuti-
schen Versorgung in der Häuslichkeit, Erfahrungen der Eltern bei der eigenständigen Über-
nahme der physiotherapeutischen Versorgung in der Häuslichkeit, Erfahrungen der Eltern mit 
der Instruktion durch Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten und die Unterstützungsbe-
dürfnisse der Eltern. Im Interviewleitfaden wurden ausschließlich erzählgenerierende Fragen 
eingesetzt, die einerseits eine Eingrenzung auf die für die Untersuchung wichtigen Themenbe-
reiche ermöglichten, andererseits aber auch mit einem „erzählgenerierenden Stimulus“ 
(Lamnek, 2010, S. 364) verbunden waren. Dadurch konnte die „Bedeutungsstrukturierung der 
sozialen Wirklichkeit“ (ebd.) weitgehend den interviewten Eltern überlassen werden.  
Zu Beginn des Interviews wurden die Eltern darum gebeten, von ihrem Alltag zu erzählen, 
indem sie ausführlich den Ablauf ihres gestrigen Tages beschreiben sollten. Diese Frage wurde 
mit dem Ziel eingesetzt, die Eltern „ins Erzählen“ zu bringen und eine temporäre kommunika-
tive Vertrauensbeziehung für die Zeit des Interviews aufzubauen (Kruse, 2015, S. 222). Auch 
die anderen Themenkomplexe wurden mit offenen Fragen bearbeitet. Um das größtmögliche 
Erzählpotential auszuschöpfen bzw. die bereits behandelten Themengebiete weiter vertiefen zu 
können, wurden immanente Nachfragen gestellt (ebd.). Für den Interviewausstieg wurde der 
offene Fragestil beibehalten, um den Eltern die Möglichkeit einzuräumen, selbst zu entschei-
den, ob alles Wichtige angesprochen wurde. Hier bestand für die Eltern noch einmal die Mög-
lichkeit, eigene Relevanzsetzungen vornehmen zu können. Der Interviewleitfaden wurde in ei-
nem Pretest überprüft, wobei vor allem die Verständlichkeit und Eindeutigkeit der Fragen, der 
Sinnhaftigkeit der Reihenfolge, das Potential der Erzählgenerierung und die Relevanz der ein-
zelnen Fragen für die der Untersuchung zugrundeliegenden Forschungsfragen überprüft wer-
den sollten. Hinsichtlich der Ergebnisse des Pretests wurden lediglich geringfügige sprachliche 
Vereinfachungen vorgenommen, sodass dieses Interview in die Auswertung aufgenommen 
werden konnte. Im Anschluss an das Interview wurden die Eltern gebeten, ein Dokumentati-
onsblatt zur Erfassung ausgewählter soziodemographischer Daten übers sie und ihr Kind aus-
zufüllen. Außerdem wurden Daten zur Versorgungssituation des Kindes erhoben. Dafür wurde 
bewusst der Zeitpunkt nach dem Interview gewählt, da zu diesem Zeitpunkt ein hinreichendes 
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Vertrauensverhältnis zwischen den Beteiligten bestand, sodass die befragten Eltern die sensib-
len personenbezogenen Daten bereitwillig zur Verfügung stellten. 
Direkt nach dem Interview wurden von der Interviewenden ergänzend Interviewprotokolle an-
gefertigt, die dazu dienten, die Rahmenbedingungen der Interviewsituation festzuhalten, um sie 
bei der späteren Auswertung berücksichtigen zu können. Dabei wurden Anmerkungen zur In-
terviewpartnerin und dem Interviewpartner (Erscheinungsbild, nonverbale Reaktionen, Verfas-
sung), zentrale Gesprächsinhalte vor und nach der Tonbandaufzeichnung, Anmerkungen zur 
Gesprächsatmosphäre und Angaben zur Anwesenheit weiterer Personen bei den Interviews er-
fasst. 
Hinsichtlich der beschriebenen Fallauswahl wurden zwischen 09/2015 und 03/2016 fünfzehn 
Interviews mit Eltern in der Häuslichkeit geführt. Dabei wurde in acht Fällen nur die Mutter 
und in einem Fall nur der Vater interviewt. In drei weiteren Fällen wurde das Interview mit 
beiden Eltern geführt. Die Interviewdauer umfasste 45 Minuten bis 2 Stunden mit einer durch-
schnittlichen Interviewdauer von 85 Minuten. Die soziodemographischen und sozioökonomi-
schen Daten werden in der Tabelle 1 dargestellt. 

Tabelle 1: Soziodemographische und sozioökonomische Daten1 (vgl. Thierfelder et al., 2019, S. 26) 

Alter der Kinder 
(in Monaten) 

min 3 
max 168 
Median 72,0 bzw. 6 Jahre 

Alter der Eltern 
(in Jahren) 

min 35 
max 52 
Median 41,0 

Geschlecht männlich 2 
weiblich 12 

Nationalität albanisch 1 
deutsch 10 
pakistanisch 2 
türkisch-kurdisch 1 

Religionszugehörigkeit keine 7 
christlich 3 
muslimisch 3 
sonstige (Zeugen Jehovas) 1 

Familienstand verheiratet 12 
ledig 2 

Allgemeinbildender Abschluss kein Schulabschluss 2 
Hauptschulabschluss 1 
Realschulabschluss 2 
Hochschulreife 9 

Beruflicher Ausbildungsabschluss kein beruflicher Ausbildungsabschluss 3 
abgeschlossene Berufsausbildung 2 
Fachhochschulabschluss 2 
Universitätsabschluss 6 

1 Ein Elternteil hat auf Angaben verzichtet. 
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Promotion 1 
Umfang der Erwerbstätigkeit keine 7 

geringfügig 3 
Teilzeit 2 
Vollzeit 2 

 
Das Erkrankungsspektrum der Kinder war breit und verteilte sich auf drei der vier Gruppen, 
denen Kinder mit LLE (ACT) zugeordnet werden (vgl. Tabelle 2). Dadurch war jede für die 
vorliegende Studie relevante Gruppe der lebenslimitierenden Erkrankungen im Kindesalter ver-
treten. Die Gruppe 1 blieb dabei unberücksichtigt, weil dieser Gruppe Erkrankungen zugeord-
net werden, für die es eine kurative Therapie gibt. Deshalb wurde angenommen, dass der phy-
siotherapeutische Unterstützungsbedarf dabei nur temporär ist, sodass die Eltern keine eigen-
ständigen physiotherapeutischen Versorgungsleistungen über einen längeren Zeitraum erbrin-
gen müssen.  
 
Tabelle 2: Angaben zum Erkrankungsspektrum der Kinder2 (vgl. Thierfelder et al., 2019, S. 27) 

Erkrankung des Kindes  
(elterliche Angabe)  

ICD-10 Klassifikation 

Tay-Sachs-Syndrom juvenile Form E75.0 (GM2-Gangliosidose) 
Walker Warburg Syndrom  G71.2 (Angeborene Myopathien) 
Kombinierte umschriebene  
Entwicklungsstörung 

F83 (kombinierte umschriebene Entwicklungsstörung) 

Mikrodeletion Q93.5 (sonstige Deletionen eines Chromosomenanteils) 
Deletion 4. Q 22.2 Q93.4 (Deletion des kurzen Armes des Chromosoms 5) 
Verdacht auf Mitochondriopathie G31.81 (mitochondriale Zytopathie) 
Spinale Muskelatrophie Typ I G 12.0 G12.0 (infantile spinale Muskelathrophie Typ I /Typ Werdnig-Hoff-

mann) 
Infantile Cerebralparese G80.9 (infantile Zerebralparese, nicht näher bezeichnet) 
Frühkindliche myoklonische  
epileptische Enzephalopathie 

G.40.3 (generalisierte idiopathische Epilepsie und epileptische Syn-
drome) 

 
Alle Familien wurden professionell begleitet. In den meisten Fällen kamen Physiotherapeutin-
nen und Physiotherapeuten an 2 bis 3 Tagen in der Woche für 30 bis 45 Minuten zu den Fami-
lien nach Hause. Eine Familie übernahm die physiotherapeutische Versorgung ihres Kindes 
vollständig allein und bezog die professionelle Hilfe nur punktuell bei Bedarf ein (Tabelle 3). 
 
Tabelle 3: Angaben zur physiotherapeutischen Versorgung3 (vgl. Thierfelder et al., 2019, S. 27) 

Frequenz der professionellen physiotherapeutischen Versorgung mehrmals täglich 1 
2-3x pro Woche 9 
1x pro Woche 2 
sonstige (je nach Bedarf) 1 

Durchschnittliche Dauer eines Hausbesuches 30 min 2 
45 min 5 

2 Einige der aufgeführten Krankheitsbilder traten mehrfach auf. 
3 Ein Elternteil hat auf Angaben verzichtet und bei einem weiteren Kind wurden sowohl die Mutter als auch der Vater befragt. 
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60 min 4 
sonstige (20 min) 1 

 
3.4 Datenaufbereitung und Datenauswertung 
Die Auswertung der Interviews erfolgte anhand der dokumentarischen Methode nach Bohnsack 
im Forschungstandem und einer weiteren Interpretationsgemeinschaft (Bohnsack, 2014). Dabei 
wurden zunächst alle Interviews transkribiert, wobei auch alle personenbezogenen Daten pseu-
donymisiert wurden. Danach wurde für jedes der geführten Interviews ein thematischer Verlauf 
erstellt, um forschungsrelevante Interviewabschnitte identifizieren zu können, wobei für die 
Auswahl die folgenden Kriterien entscheidend waren (Nohl, 2012): Zum einen wurden solche 
Interviewabschnitte ausgewählt, die Themen behandelten, die hinsichtlich der konkreten For-
schungsfragen festgelegt wurden. Als thematisch relevant galten dabei Interviewpassagen, die 
elterliche Äußerungen zu notwendigen Kompetenzen, prozessualen Herausforderungen und 
Unterstützungsbedürfnissen bei der Übernahme physiotherapeutischer Versorgungsleistungen 
enthielten. Zum anderen wurden Interviewabschnitte ausgewählt, in denen sich die Befragten 
besonders ausführlich, engagiert und bildhaft geäußert hatten. Durch die Berücksichtigung ei-
ner solchen „Fokussierungsmetapher“ (Nohl, 2012, S. 40) konnte das Relevanzsystem der In-
terviewten erfasst werden. Schließlich wurden bei der Auswahl Themen beachtet, die in mög-
lichst allen Fällen angesprochen wurden und sich deshalb besonders gut für die spätere kompa-
rative Analyse eigneten.  
Im Folgenden wurde zunächst eine formulierende Interpretation durchgeführt, um den imma-
nenten Sinngehalt der Interviews herauszuarbeiten. Dabei wurde jeder Interviewabschnitt Zeile 
für Zeile durchgesehen, um einzelne Themenwechsel zu identifizieren und voneinander abzu-
grenzen. Die entstandenen thematischen Sequenzen wurden dann mit den eigenen Worten re-
formuliert und zu Ober- und Unterthemen zusammengefasst, um eine thematische Übersicht 
zum Text zu ermöglichen. In der anschließenden reflektierenden Interpretation wurden die aus-
gewählten Interviewabschnitte hinsichtlich ihres dokumentarischen Sinngehalts untersucht. 
Dafür wurde eine Textsortentrennung durchgeführt, um Erzählungen und Beschreibungen von 
Argumentationen und Bewertungen abzugrenzen. Die Textsortentrennung diente dazu, zwi-
schen implizitem und explizitem Wissen der Eltern zu unterscheiden. Da das implizite Wissen 
stark an die erlebte Praxis der Eltern gebunden ist, kann dieses Wissen von den Eltern nicht 
kommunikativ expliziert, sondern „nur“ erzählt oder beschrieben werden, was vor allem mit 
den Textsorten Erzählung und Beschreibung verbunden ist (Nohl, 2012). Im Anschluss daran 
wurden thematisch unterschiedliche Passagen innerhalb eines Falles herangezogen, um durch 
eine fallinterne komparative Analyse den Orientierungsrahmen (modus operandi) rekonstruie-
ren zu können.  
Die sich anschließende fallübergreifende komparative Analyse führte zu drei Vergleichsdimen-
sionen, nämlich dem elterlichen Verständnis von Physiotherapie, der Akzeptanz einer infor-
mellen Versorgungsübernahme und ihren Unterstützungsbedürfnissen. Anhand dieser Ver-
gleichsdimensionen wurde dann überprüft, ob sich der Orientierungsrahmen, mit dem Eltern in 
einem bestimmten Fall ihre Rolle als Ko-Produzentinnen und Ko-Produzenten wahrnehmen, 
auch in anderen Fällen identifizieren lässt. Zugleich wurde auch untersucht, ob der jeweilige 
Orientierungsrahmen von anderen Fällen abgegrenzt werden kann. Durch diesen Analyseschritt 
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konnten die Orientierungsrahmen vom jeweiligen Einzelfall abgelöst und zu drei voneinander 
abgrenzbaren Elterntypen als dem zentralen Ergebnis der empirischen Studie zugeordnet wer-
den (sinngenetische Typenbildung). Eine soziogenetische Typenbildung, also die Zuordnung 
der rekonstruierten sinngenetischen Typen zu übergreifenden soziodemographischen Daten, 
musste unterbleiben, da keine Regelmäßigkeiten etwa beim auf Bildungsstand oder der Her-
kunft der Eltern oder auch beim Alter des Kindes festgestellt werden konnten. 

4. Ergebnisse

4.1 Empirische Ergebnisse – Darstellung der rekonstruierten Elterntypen 
Die Ergebnisse der empirischen Studie zeigen, dass Eltern in nahezu allen Fällen die professi-
onelle physiotherapeutische Versorgung in ihrer Frequenz und personellen Kontinuität als un-
zureichend erleben. Deshalb halten die meisten der hier Befragten es für nötig, selbst physio-
therapeutische Versorgungsleistungen in mehr oder weniger großem Umfang zu übernehmen. 
Die drei rekonstruierten Elterntypen geben in abstrahierter Form Aufschluss darüber, wie un-
terschiedlich Eltern die ihnen zugewiesene therapeutische Rolle ausfüllen, welches Verständnis 
von Physiotherapie sie haben und welche Art von Unterstützung sie dabei benötigen oder in 
Anspruch nehmen (siehe Publikation 3: Thierfelder et al., 2019, S. 27-30). 

Typ A – Autonomie 
Exemplarisch für diesen Typus steht Anja Horn,4 deren Sohn (13 Jahre) seit der Geburt an einer 
infantilen Zerebralparese erkrankt ist. Jeden Morgen erbringt sie zu einem festen Zeitpunkt und 
nach einem festen Ablauf physiotherapeutische Versorgungsleistungen. Eine professionelle 
physiotherapeutische Versorgung erfolgte zum Zeitpunkt des Interviews lediglich im Rahmen 
der schulischen Tagesbetreuung. Nur punktuell und bei einem selbst angenommenen Bedarf 
kontaktiert sie das professionelle Hilfesystem. 
Für Eltern des Typs A ist die physiotherapeutische Versorgung eine stark geregelte Abfolge 
einzelner physiotherapeutischer Maßnahmen, die täglich zu einem festen Zeitpunkt durchge-
führt werden. Sie gehen dabei auffallend autonom vor und haben sich im Laufe der Zeit ein 
komplexes Handlungsrepertoire angeeignet. Sie treffen notwendige Vorbereitungen, sind in der 
Lage, selbst komplexe physiotherapeutische Maßnahmen exakt durchzuführen und können sie 
sogar an die jeweilige kindliche Reaktionslage adaptieren. Eltern des Typs A sind bestrebt, die 
Kontakte zum professionellen Hilfesystem gering zu halten, um mehr ungestörte Zeit als Fami-
lie verbringen zu können. Ihnen reicht es daher, professionelle Hilfe nur bei einem ihrerseits 
angenommenen Bedarf hinzuzuziehen. Das Bestreben nach Autonomie ist für sie handlungs-
leitend. Sie greifen auf reichhaltige Erfahrungen zurück, sind lern- und wissbegierig, erfassen 
neues Wissen relativ leicht, zeigen hohen persönlichen Einsatz und besitzen großes Vertrauen 
in ihre eigene Lernfähigkeit. Sie benötigen wenig handlungspraktische Steuerung und emotio-
nale Unterstützung bei Lernprozessen. Unterstützung wird nur dann nötig, wenn sich die ge-
sundheitliche Lage ihres Kindes verändert und sie die physiotherapeutische Versorgung anpas-
sen müssen. 

Typ B – Verstehen 

4 Im Zuge der Datenaufbereitung wurden alle Namen pseudonymisiert. 
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Exemplarisch für diesen Typus stehen Katrin und Jan Pfeiffer. Ihr Sohn (1 Jahr und 9 Monate) 
leidet seit seiner Geburt an einer schweren Hirnschädigung. Beide Elternteile übernehmen ei-
genständig physiotherapeutische Versorgungsleistungen und integrieren sie „ständig und ne-
benbei“ in ihren Alltag. Eine professionelle physiotherapeutische Versorgung erfolgte zum 
Zeitpunkt des Interviews zwei- bis dreimal wöchentlich für je 20 bis 30 Minuten durch drei 
verschiedene Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten.  
Im Unterschied zu den Eltern des Typs A verstehen diese Eltern Physiotherapie nicht als Ab-
folge einzelner physiotherapeutischer Maßnahmen. Physiotherapie beginnt für sie bereits in 
dem Moment, indem sie Körperkontakt zu ihrem Kind aufnehmen. Über den gesamten Tag 
verteilt führen sie eine Vielzahl von physiotherapeutischen Maßnahmen durch, die sich von 
Vibrationen zur Sekretförderung über Lagerungen und passive Bewegungsübungen zur Kon-
trakturprophylaxe bis hin zur Fußreflexzonenmassage zur Atemstimulation erstrecken. Mit der 
professionellen physiotherapeutischen Versorgung sind sie allerdings unzufrieden, weil ihnen 
eine Versorgung „aus einer Hand“ fehlt. Sie haben Probleme, eine Physiotherapeutin oder einen 
Physiotherapeuten zu finden, der sowohl über das notwendige Zeitbudget verfügt als auch die 
aus ihrer Sicht notwendige Fachkompetenz besitzt, um den zeitlich intensiven und hochkom-
plexen Versorgungsbedarf ihres Kindes erfüllen zu können. Sie unterstellen den Therapeutin-
nen und Therapeuten – zumindest z. T. –, überfordert zu sein. Deshalb wünschen sie sich mehr 
Transparenz etwa hinsichtlich einer lückenlosen Dokumentation der physiotherapeutischen 
Versorgung. Für Eltern des Typs B ist es wichtig, zu verstehen, was Physiotherapeutinnen und 
Physiotherapeuten tun, um in geteilter Verantwortung und insbesondere auch außerhalb der 
Kontaktzeiten des professionellen Hilfesystems physiotherapeutisch tätig werden zu können. 
Ihre Motivation für die Versorgungsübernahme ergibt sich einerseits aus einer Unzufriedenheit 
mit dem Versorgungssystem und andererseits aus dem empfundenen Zwang, die von ihnen er-
lebten Mängel kompensieren zu müssen. Ein wichtiges Motiv für sie ist auch ein besseres Ver-
ständnis der Ziele und Wirkungsweisen von physiotherapeutischen Maßnahmen. Es ist für diese 
Eltern daher handlungsleitend, nachvollziehen zu können, was Therapeutinnen und Therapeu-
ten tun und warum sie es jeweils tun. Auch diese Eltern zeigen ein hohes persönliches Engage-
ment, aber ihre Lernprozesse müssen stärker unterstützt und vor allem ihr stark ausgeprägtes 
Wissensbedürfnis muss gestillt werden. 

Typ C – Entlastung 
Exemplarisch für diesen Typus steht Julia Thomas, die zum Zeitpunkt des Interviews 41 Jahre 
alt war. Ihre Tochter (3 Jahre und 3 Monate) leidet an einer spinalen Muskelatrophie. Physio-
therapeutische Versorgungsleistungen übernimmt sie nur, wenn keine professionelle Hilfe er-
reichbar ist. Eine professionelle physiotherapeutische Versorgung erfolgte zum Zeitpunkt des 
Interviews zwei- bis dreimal wöchentlich für je 60 Minuten, was Julia Thomas als unzureichend 
empfindet. Sie wünschte sich, dass Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten ihre Tochter 
täglich begleiten können. 
Im Vergleich zu den Eltern des Typs A und B stellen Eltern dieses Typs ihre Kompetenz, ei-
genständig physiotherapeutische Versorgungsleistungen zu erbringen, generell in Frage. Sie 
halten dies für schwierig oder sogar für beinahe unmöglich. Eltern dieses Typs haben Angst, 
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etwas „falsch“ zu machen. Ihre Angst bezieht sich dabei zum einen darauf, dass sie die medi-
zinisch-pflegerische Versorgung gefährden könnten. Zum anderen sind sie besorgt, dass sie 
ihrem Kind Schmerzen zufügen könnten. Darüber hinaus sind sie auch unsicher, ob die von 
ihnen angewandten physiotherapeutischen Maßnahmen zeitlich ausreichend und richtig dosiert 
sind. Auch Eltern des Typs C sind unzufrieden mit der professionellen physiotherapeutischen 
Versorgung. Statt einer eigenen Kompensation dieses Mangels fordern sie allerdings eine bes-
sere und umfangreichere Versorgung durch Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten. 
Handlungsleitend ist dabei der Wunsch nach Entlastung. Die Hauptverantwortung der physio-
therapeutischen Versorgung wird weiterhin den professionell Helfenden zugeschrieben. Wenn 
sie dennoch physiotherapeutische Versorgungsleistungen übernehmen, dann sind diese Tätig-
keiten begleitet von Ängsten und Unsicherheiten. Die eigenen Lernprozesse sind durch eine nur 
gering ausgeprägte internale Kontrollüberzeugung gekennzeichnet, weshalb die edukative Be-
gleitung in erster Linie emotionale Unterstützungsarbeit leisten und zum Lernen ermutigen 
muss.  

4.2 Elterliches Versorgungshandeln aus der Sicht der Selbstregulationstheorie 
Für die theoretische Reflexion der empirisch erschlossenen Elterntypen wurden die Theorie der 
Selbstregulation von Albert Bandura (Bandura, 1990) und sein Konzept der Selbstwirksamkeit 
(Bandura, 1978) herangezogen. Dadurch konnte erklärt werden, warum Eltern sich in der kom-
plexen Anforderungssituation einer informellen Versorgungsübernahme unterschiedlich regu-
lieren verhalten und dabei die dafür relevante Selbstwirksamkeit in unterschiedlicher Weise 
entwickeln wird. Wenn man die von den Eltern durchlaufene Entwicklung hinsichtlich der 
Selbstregulationstheorie betrachtet, dann zeigt sich, dass es deutliche Unterschiede bei der 
Selbst- und Situationswahrnehmung der Eltern, ihren Motivationen und ihrer Mitwirkungsbe-
reitschaft, ihrer Kompetenzentwicklung und ihrer bereichsspezifischen Entwicklung von 
Selbstwirksamkeit gibt. Die Ergebnisse dieser theoretischen Analyse (siehe Publikation 4: 
Thierfelder et al., 2020, S. 104-107) werden im Folgenden dargestellt. 
Eltern des Typ A beobachten und kennen ihre Alltagssituation genau. Sie können ihr Versor-
gungshandeln detailliert beschreiben, auftretende Gefühle und Wünsche artikulieren und situa-
tionsgerecht regulieren. Sie sind über gesundheitsbezogene Dienstleistungsangebote gut infor-
miert und auch in der Lage, sie gezielt zu nutzen. Mit der Zeit gelangen sie jedoch an einen 
Punkt, an dem sie sich durch die Vielzahl professionell Helfender in der Häuslichkeit beein-
trächtigt fühlen. Dadurch tritt ihr Wunsch nach weniger Störungen des familiären Alltags in 
den Vordergrund. Dabei versuchen sie, möglichst viel Privatsphäre zurückzuerobern, auch hin-
sichtlich der begrenzten Lebenszeit ihres Kindes. Dies motiviert sie dazu, die Versorgung weit-
gehend autonom durchzuführen und nur punktuell professionell Helfende hinzuzuziehen. El-
tern des Typ A sind gut in der Lage, ihre Handlungsabsichten in konkretes physiotherapeuti-
sches Versorgungshandeln umzusetzen und dabei Standards zu folgen, die denen der professi-
onellen Physiotherapie ähneln. Die eigene Versorgungsleistung wird anhand von individuellen 
und von ihnen akzeptierten fachlichen Standards kognitiv bewertet und ggf. adaptiert. Eltern 
dieses Typs reagieren mit einem hohen Maß an Anstrengungsbereitschaft und Ausdauer, wenn 
es darum geht, die physiotherapeutische Versorgung ihres Kindes zu übernehmen. Sie können 
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dabei ihr Versorgungshandeln gegen äußere und innere Widerstände aufrechterhalten und zei-
gen strategische Flexibilität bei der Suche nach Problemlösungen. Letztlich gelangen sie zur 
Überzeugung, dass sie die physiotherapeutische Versorgung ihres Kindes außerhalb der Kon-
taktzeiten zum professionellen Hilfesystem auch eigenständig bewältigen können. Mit anderen 
Worten kann man feststellen, dass Eltern des Typs A erfolgreich Selbstregulationsprozesse 
durchlaufen, Kompetenzen erworben und Selbstwirksamkeit hinsichtlich der Übernahme phy-
siotherapeutischer Versorgungsleistungen entwickelt haben.  
Eltern des Typs B beobachten und reflektieren weniger sich selbst, ihre Handlungen und Hand-
lungsmöglichkeiten als vielmehr die Konditionen und Restriktionen, denen die physiotherapeu-
tische Versorgung ihres Kindes unterliegt. Mit dieser Versorgung sind sie tendenziell unzufrie-
den. Eltern des Typs B haben nicht das Gefühl, dass ihre Beobachtungen der Situation ihres 
Kindes ernstgenommen werden und für die Therapie bedeutsam sind. Es fehlt ihnen ein nötiger 
Austausch mit den professionell Helfenden. Ihr Wissensbedürfnis bleibt ungestillt, was sie 
hochgradig unzufrieden macht. Aus dieser emotionalen Reaktion heraus entwickeln sie die Mo-
tivation für eine eigenständige Übernahme der physiotherapeutischen Versorgung. Die Versor-
gungsübernahme geht daher auf einen durch die Not der Situation angestoßenen Selbstmotiva-
tionsprozess zurück und nicht auf die Überzeugung, die aktuelle Lebenssituation ohne oder mit 
punktueller Hilfe meistern zu können. Eltern des Typs B wissen wenig über die Standards einer 
qualitativ angemessenen Physiotherapie und tun sich schwer, angemessene Bewertungsmaß-
stäbe für ihr eigenes Versorgungshandeln zu entwickeln. Oft sind sie unsicher, ob das, was sie 
tun, auch „richtig“ ist. Diese Unsicherheit empfinden sie als belastend, was den Umgang mit 
inneren und äußeren Widerständen wiederum erschwert, wodurch sie wieder zu ihrer Unzufrie-
denheit zurückgeführt werden. Dennoch übernehmen Eltern des Typs B Versorgungsleistun-
gen, was sich allerdings auf die Not der Situation bezieht. Mit anderen Worten kann man sagen, 
dass es Eltern dieses Typs schwerfällt, die nötigen Kompetenzen für eine Versorgungsüber-
nahme in der Häuslichkeit zu erwerben und die relevante Selbstwirksamkeit zu entwickeln, 
wodurch auch die häusliche Versorgung insgesamt beeinträchtigt und bisweilen krisenhaft zu-
gespitzt werden kann. 
Auch Eltern des Typs C empfinden eine ausgeprägte Unzufriedenheit. Sie entscheiden sich aber 
weder bewusst für eine Versorgungsübernahme, um ihre Autonomie zu erhalten oder zu erwei-
tern (Typ A), noch wollen sie damit ihrer Unzufriedenheit mit der Versorgungssituation etwas 
entgegensetzen (Typ B). Demgegenüber sehen sie sich durch die prioritär häusliche Versorgung 
ihres Kindes in einer Überforderungssituation, der sie sich zwar fügen, aber kaum gewachsen 
sind. Die Angst, etwas falsch zu machen, ist ihr ständiger Begleiter und schränkt sie in einem 
hohen Maße in ihrer Selbstregulation ein. Es fällt ihnen auch schwer, sich hinsichtlich einer 
Versorgungsübernahme realistische Ziele zu setzen, und im Zeitverlauf zu der Überzeugung zu 
gelangen, mit ihrem Handeln etwas Gutes für ihr Kind bewirken zu können. Versorgungsauf-
gaben erleben sie durchweg als anstrengend, weshalb sie meistens gemieden und nur übernom-
men werden, wenn keine Alternative verfügbar ist. Dabei beschränken sie sich oft auf zeitlich 
begrenzte und weniger komplexe Behandlungsmaßnahmen. Eine regelmäßige Versorgungs-
übernahme, die Möglichkeit einer Kompetenzentwicklung und Ausbildung von Handlungsrou-
tinen und Handlungssicherheit liegen außerhalb ihres Blickfeldes. Stattdessen hoffen sie, sich 
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aus der Verantwortung zurückziehen und die professionell Helfenden in die Pflicht nehmen zu 
können. Im Rahmen einer solchen „Rückdelegation“ formulieren sie hohe Erwartungen an eine 
„gute“ professionelle Physiotherapie. Dadurch zeigt sich allerdings die Diskrepanz zwischen 
ihrem eigenen unsicheren und von Ängsten überlagerten Versorgungshandeln und den von 
ihnen als relevant erachteten Standards einer professionellen Versorgung noch deutlicher. Mit 
anderen Worten kann man feststellen, dass Eltern des Typs C in der Überforderungsfalle ste-
cken. Deshalb fällt es ihnen schwer, zu der Überzeugung zu gelangen, mit Anstrengung und 
Ausdauer eine für sie schwierige Anforderungssituation kompetent bewältigen zu können. Ihre 
Selbstwirksamkeitsüberzeugung bleibt daher begrenzt, was nicht selten zum Scheitern einer 
informellen Versorgung führt.  

5. Diskussion

5.1 Diskussion der Ergebnisse 
Die Ergebnisse aus den vorherigen Literaturrecherchen machten deutlich, dass es neben Wirk-
samkeitsnachweisen vor allem an empirisch-fundierten und theoretisch-reflektierten Konzep-
ten zu edukativen Aufgaben als einem Teil des physiotherapeutischen Handlungsrepertoires 
fehlt (Thierfelder & Ewers, 2011, 2015). Solche Konzepte sind allerdings erforderlich, um Phy-
siotherapeutinnen und Physiotherapeuten systematisch bei der Übernahme edukativer Aufga-
ben in der Versorgungspraxis unterstützen zu können. Dafür sollten sie u. a. Kompetenzen ent-
wickeln, um Patientinnen und Patienten und deren An- und Zugehörige in die Lage versetzen 
zu können, in bestimmten Situationen selbst physiotherapeutisch tätig zu werden und die Ver-
sorgung als informell Helfende aufrechtzuerhalten. Diese Rollenübertragung ist hinsichtlich der 
Qualitätssicherung informeller Hilfe nicht unproblematisch (Alltag et al., 2018; Menzel-Bege-
mann et al., 2015), weshalb hier den Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten als professi-
onell Helfenden eine zentrale Rolle zukommt. Denn sie müssen mitverantworten, was unter 
Berücksichtigung der elterlichen Voraussetzungen und der situativen Rahmenbedingungen an 
physiotherapeutischer Versorgung übernommen werden kann. Auch in dieser Hinsicht ist es 
von besonderer Bedeutung, edukatives Handeln zu konzeptualisieren und professioneller zu 
gestalten. 
Die Erkenntnisse aus der empirischen Untersuchung (Thierfelder et al., 2019) und der anschlie-
ßenden theoretischen Reflexion (Thierfelder et al., 2020) exemplarisch für die Zielgruppe der 
Eltern von Kindern mit LLE zeigen, dass die in dieser Studie befragten Eltern die ehemals von 
professionell Helfenden übernommene Versorgung teilweise oder gänzlich kompensieren kön-
nen. Dabei sind sie gefordert, die eigene Identität gegen systemisch aufgezwungene Rollen als 
informell Helfende zu verteidigen. Sie schwanken zwischen gelebter Emanzipation, tatsächli-
cher Kompetenz und Mündigkeit, was am ehestens den Elterntypen A und B zugeschrieben 
werden kann, oder aber gefühlter Verunsicherung und erlebten Zwang, wie es für Eltern des 
Typs C charakteristisch ist (Ewert, 2012). Die Eltern gestalten allerdings nicht nur die Versor-
gungsübernahme in unterschiedlicher Weise. Auch die notwendigen Selbstregulationsprozesse 
zur Herausbildung dafür erforderlicher bereichsspezifischer Selbstwirksamkeit werden dabei 
unterschiedlich durchlaufen, wodurch sich auch die elterliche Selbstwirksamkeit hinsichtlich 
der komplexen Anforderungssituation einer Versorgungsübernahme unterschiedlich ausprägt. 
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Diese Erkenntnisse sind hilfreich, um darüber nachzudenken, wie Physiotherapeutinnen und 
Physiotherapeuten elterliche Selbstwirksamkeit durch edukatives Handeln positiv beeinflussen 
können. Deshalb werden sie als erste Kategorien für die Entwicklung eines edukatives Inter-
ventionskonzeptes als finale Zielstellung der vorliegenden Dissertation verwendet.  
Eine Entwicklung qualitativer Konzepte bietet sich vor allem dann an, wenn Konstrukte bzw. 
Phänomene innerhalb einer Wissenschaftsdisziplin neu oder weitestgehend unausgereift sind, 
was auch auf das edukative Handeln in der Physiotherapie zutrifft (Morse, 2004; Thierfelder & 
Ewers, 2011). Hinsichtlich eines induktiven Vorgehens wurden dafür in einem ersten Schritt 
zunächst Elterntypen aus den Interviewdaten rekonstruiert, um das physiotherapeutische Ver-
sorgungshandeln von Eltern detailliert beschreiben zu können. Damit wurde auch der Forde-
rung Rechnung getragen, die Konzepte mit empirischen Daten zu verknüpfen. In einem zweiten 
Schritt wurden die theoretischen Erkenntnisse zur Ausprägung von positiver und negativer 
Selbstwirksamkeit als ein Ergebnis von Selbstregulationsprozessen aus der Literatur übernom-
men und mit den empirischen Daten verknüpft. Für die Identifizierung von ersten Kategorien 
und ihre Bezeichnung wurde dabei auf Erkenntnisse zur positiven Beeinflussung der Selbst-
wirksamkeit zurückgegriffen (Bandura, 1977; Schwarzer & Jerusalem, 2002). Die identifizier-
ten Kategorien werden in der Abbildung 1 zusammengefasst und im folgenden Abschnitt aus-
führlicher erläutert (siehe Publikation 4: Thierfelder et al., 2020, S. 106-107). 
 

 
Abbildung 1: Anknüpfungspunkte für edukative Konzepte (vgl. Thierfelder et al., 2020, S. 107). 

 
Eigene positive Erfahrungen der Eltern könnten ein erster Anknüpfungspunkt sein, da sie den 
stärksten und wirksamsten Einfluss auf die Entwicklung von individueller Selbstwirksamkeit 
haben (Bandura, 1977; Schwarzer & Jerusalem, 2002). Im konkreten Fall sollten die Eltern 
zunächst einmal die Erfahrung gemacht haben, dass sie ihr Kind hinsichtlich der eigenen und 
fachlichen Standards erfolgreich therapieren können. Dieses Erfolgserlebnis könnte sie dann in 
der Annahme bestärken, dass sie diese Aufgabe auch zukünftig bewältigen können. Eltern zu 
motivieren, sich auf diesen Prozess einzulassen und ihnen durch schrittweise Anpassung des 
Schwierigkeitsgrades Erfolgserlebnisse zu vermitteln, könnte sich daher als eine erfolgreiche 
Strategie zur Förderung elterlicher Selbstwirksamkeit erweisen.  
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Nicht alle Eltern werden eine solche Bereitschaft zeigen. In diesen Fällen könnte die Beobach-
tung von statusgleichen Erfahrungsträgern die Ausbildung von Selbstwirksamkeit unterstützen 
(Bandura, 1977; Schwarzer & Jerusalem, 2002). Im Sinne eines Peer-Teaching-Ansatzes 
(Lockspeiser et al., 2008) scheint hier die wahrgenommene soziale Nähe zur beobachteten Per-
son ein Erfolgsfaktor für den motivationalen Prozess zu sein. Bislang ist es jedoch üblich, dass 
Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten eine physiotherapeutische Behandlungsmaß-
nahme routinemäßig demonstrieren, damit die Eltern sie dann zunächst imitieren und schließ-
lich eigenständig durchführen können. Diese Handlungspraxis könnte die Eltern, die nicht über 
die Ausbildung und z. T. langjährige Erfahrung verfügen, überfordern und entmutigen, weshalb 
sie sich insofern als kontraproduktiv für den Prozess der Kompetenzentwicklung erweisen 
könnte. Die Zusammenführung von Eltern mit einem ähnlichen Kompetenzlevel, einem ver-
gleichbaren Problemhintergrund und die Anregung eines Erfahrungsaustausches unter ihnen 
könnte dagegen mehr Erfolg versprechen und sollten daher bei der Entwicklung eines Eduka-
tionskonzepts berücksichtigt werden.  
Neben der Vermittlung eigener oder stellvertretender Erfahrungen könnte man die elterliche 
Selbstwirksamkeit hinsichtlich einer Versorgungsübernahme auch durch eine sprachliche 
Überzeugung in der Form von Zuspruch und Rückmeldungen fördern (Bandura, 1977; 
Schwarzer & Jerusalem, 2002). Eine Ermutigung und positive Verstärkung, dass Eltern ihre 
Situation meistern und den komplexen Anforderungen einer informellen physiotherapeutischen 
Versorgung auch eigenständig gerecht werden können, ist deshalb wichtig für die Entwicklung 
elterlicher Selbstwirksamkeit. Dies gilt vor allem für Eltern, die zwischen dem Gefühl eigenen 
Unvermögens und überhöhten Anforderungen an sich selbst und andere schwanken. Tatsäch-
lich scheint der Wunsch nach Zuspruch und Rückmeldung in der Versorgungspraxis bislang 
nur unzureichend berücksichtigt zu werden. Die ohnehin in der Frequenz und Dauer unzu-
reichende physiotherapeutische Versorgung in der Häuslichkeit scheint vorrangig zur Durch-
führung der Therapie genutzt zu werden. Für Rückmeldungen oder Zuspruch wird insofern bei 
den Hausbesuchen wenig bis gar keine Zeit aufgewendet. Regelmäßige Feedback- und Moti-
vationsschleifen wären somit ebenfalls ein weiterer Baustein eines auf diese Zielgruppe ausge-
richteten Edukationskonzepts. 
Neben diesen von den Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten steuerbaren Aspekten gibt 
es aber auch solche, die sich von außen nur bedingt beeinflussen lassen. Dazu gehören intra-
personelle Aspekte wie die elterliche Gefühlslage (Bandura, 1977; Schwarzer & Jerusalem, 
2002). Im konkreten Fall spielt das Stresserleben eine wichtige Rolle, etwa wegen zeitlicher 
Belastungen durch die alltägliche Versorgung oder wegen einer individuell empfundenen Über-
forderung. Wenn die Belastung eine individuelle Grenze übersteigt, dann kann sich dies negativ 
auf die Selbstwirksamkeit der Eltern auswirken und einer Übernahme von Versorgungsaufga-
ben entgegenstehen. In solchen Fällen stoßen auch Edukationsmaßnahmen an Grenzen, wes-
halb es dann ratsamer wäre, auf eine Versorgungsübertragung zu verzichten. Die bewusste Ab-
lehnung der Rolle als „Lückenbüßer“ ist bei diesen Eltern durchaus gerechtfertigt. Es ist nicht 
selbstverständlich, anzunehmen, dass Eltern ausgleichend tätig werden. Stattdessen müssen in 
solchen Fällen Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten anwaltschaftlich für das Interesse 
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der Eltern und ihrer Kinder eintreten oder sich aber zumindest für eine umfassendere Leistungs-
gewährung bspw. in der Form einer häufigeren professionellen Versorgung einsetzen. Als prob-
lematisch hat sich allerdings auch in dieser Befragung herausgestellt, dass eine Intensivierung 
des professionellen Hilfesystems vermutlich auf große strukturelle und finanzielle Hürden sto-
ßen würde (GBA, 2020). Welche der hier dargestellten Kategorien sich vorrangig anbieten, 
sollte hinsichtlich des jeweiligen Elterntyps und der individuellen Lebenssituation von Physio-
therapeutinnen und Physiotherapeuten beurteilt werden.   
Durch die erstmalige Untersuchung der informellen physiotherapeutischen Versorgungsüber-
nahme konnten versorgungsrelevante Probleme bei der physiotherapeutischen Versorgung von 
Kindern mit LLE aus der Perspektive der Betroffenen ermittelt werden. Aufgrund der mangeln-
den physiotherapeutischen Versorgungsstruktur in der Häuslichkeit kann die Versorgung lang-
fristig nur aufrechterhalten werden, wenn Eltern sich beteiligen und zwar mit der Überzeugung, 
ihre Kinder selbstwirksam zu unterstützen. Durch die Identifizierung und Erstellung erster Ka-
tegorien für ein edukatives Interventionskonzept konnten im Rahmen der vorliegenden Disser-
tation wichtige Gesichtspunkte erschlossen werden. Um Physiotherapeutinnen und Physiothe-
rapeuten ein solches Konzept für die Versorgungspraxis zur Verfügung stellen zu können, sind 
noch weitere Schritte erforderlich (Voigt-Radloff et al., 2013). So ist es etwa wichtig, mögliche 
Grenzen der Intervention zu identifizieren, indem bspw. die Sichtweisen der Physiotherapeu-
tinnen und Physiotherapeuten als Erbringer solcher Edukationsangebote erhoben und analysiert 
werden. Dadurch könnte die Reichweite einer informellen Versorgungsübernahme durch die 
Eltern aus der Sicht der professionell Helfenden ausgelotet werden. Außerdem sollten weitere 
zu berücksichtigende Aspekte bezüglich der Leistungsanbietenden – etwa qualifikatorischer, 
struktureller oder wirtschaftlicher Art – integriert und hinsichtlich ihrer Einflüsse auf das Er-
gebnis edukativer Interventionen reflektiert werden. Multiperspektivische und daher ausge-
reifte Konzepte sollten im Anschluss daran einer empirischen Wirksamkeitsüberprüfung unter-
zogen werden. Letztlich sollte dann auch die Implementierung in die Versorgungspraxis wis-
senschaftlich im Sinne einer Erprobung unter Routinebedingungen begleitet werden. 
Neben diesen Forschungs- und Implementierungsaufgaben sind Physiotherapeutinnen und Phy-
siotherapeuten gefordert, ihre traditionelle soziale Rolle „[…] als Bündel von Erwartungen in 
einer gegebenen Gesellschaft an das Verhalten der Träger von Positionen […]“ (Schulz-
Schaeffer, 2018, S. 387) zu überdenken und anzupassen. Die soziologische Rollentheorie be-
schreibt und analysiert Formen der Verhaltensabstimmung zwischen menschlichen Akteurin-
nen und Akteuren, die sich dadurch auszeichnen, dass die Beteiligten wechselseitig aufeinander 
bezogene Positionen einnehmen, die mit bestimmten Verhaltensweisen verbunden sind (ebd.). 
Traditionell wird von Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten erwartet, dass sie ihre the-
rapeutische Expertise überwiegend als Hands-on-Physiotherapy im kurativen und rehabilitati-
ven Versorgungssektor zeigen. Um edukative Aufgaben stärker ins Blickfeld zu rücken, bedarf 
es einer Rollenanpassung. Dafür bieten die ursprünglich für den ärztlichen Bereich entwickel-
ten und mittlerweile auch auf andere Gesundheitsprofessionen übertragenen Canadian Medical 
Education Directives for Specialists (CanMEDS) einen vielversprechenden konzeptionellen 
Rahmen (Frank & Danoff, 2007). Um edukative Aufgaben professionell gestalten zu können, 
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müssen sich Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten demnach in erster Linie als Kommu-
nikatorinnen und Kommunikatoren verstehen, um in der Lage zu sein, vertrauensvolle Bezie-
hungen mit Patientinnen und Patienten und ihren An- und Zugehörigen zu ermöglichen. Dabei 
gelten etwa Empathie für die elterliche Situation zu zeigen, aktiv zuzuhören und Gespräche 
effektiv und auf Augenhöhe zu führen als wichtige Faktoren des Gelingens. Weitere wichtige 
Kompetenzen bestehen darin, Informationen in einer Orientierung an den individuellen Bedürf-
nissen vermitteln, sich in Beratungssituationen klar und verständlich ausdrücken und Instrukti-
onen auf die Möglichkeiten der Nutzerinnen und Nutzer von Edukationsangeboten abstimmen 
zu können. Diese Kompetenzen sind letztlich auch bei der Wahrnehmung der beruflichen Rolle 
als Lehrende von zentraler Bedeutung. Hinsichtlich der erschlossenen Elterntypen sind diese 
beiden beruflichen Rollen – Kommunizierende und Lehrende – in Abhängigkeit von der Situ-
ation jeweils auszubalancieren. Während beim Elterntyp A eher Instruktionen und deshalb die 
Rolle einer Lehrenden bzw. eines Lehrenden entscheidend sind, werden Physiotherapeutinnen 
und Physiotherapeuten beim Elterntyp C vor allem in ihrer Rolle als Kommunikatorin bzw. 
Kommunikator gebraucht, um die Eltern zur Übernahme physiotherapeutischer Versorgungs-
leistungen motivieren zu können. Eine weitere berufliche Rolle, die in Anlehnung an die Can-
MEDS bei der Übernahme edukativer Aufgaben diskutiert werden kann, ist die eines Health 
Advocates. Dabei geht es insbesondere um die physiotherapeutische Expertise, Patientinnen 
und Patienten und ihre An- und Zugehörigen bei der Förderung der Gesundheit und dem Erhalt 
oder der Verbesserung von Lebensqualität zu unterstützen. Eine wichtige Voraussetzung be-
steht dabei in einem bio-psycho-sozialen Verständnis von Gesundheit, der relevanten Einfluss-
faktoren und der sich daraus ergebenden vielfältigen Interventionsansätze. Physiotherapeutin-
nen und Physiotherapeuten müssen dazu fähig sein, für ein weitgehend gesundes Leben zu sen-
sibilisieren, zu motivieren und bei einer Anbahnung und Ausprägung gesundheitsförderlicher 
Verhaltensweisen beratend zur Seite zu stehen. Dieser Kompetenz kommt bei der Zielgruppe 
der Eltern von Kindern mit LLE eine besondere Brisanz zu, da diese Eltern sich wegen ihrer 
Alltaglast oft überfordern und dadurch ihre eigene Gesundheit gefährden. 
Die vorliegenden Ergebnisse zur elterlichen Versorgungsübernahme, die hier in einem physio-
therapeutischen Kontext empirisch erhoben und theoretisch reflektiert wurden, sind darüber 
hinaus auch für andere an der hochkomplexen Versorgung dieser Zielgruppe beteiligte Gesund-
heitsprofessionen relevant. Es ist anzunehmen, dass es auch bei der medizinischen, pflegeri-
schen, ergotherapeutischen oder logopädischen Versorgung zu einer mehr oder weniger ausge-
prägten Versorgungsübernahme kommt. Das Wissen darüber, dass Eltern in ihrer Rolle als in-
formell Helfende die Anforderungssituation einer kompletten oder partiellen Übernahme ge-
sundheitlicher Versorgungsleistungen unterschiedlich bewältigen und in diesem Prozess durch 
professionell Helfende konsequenterweise auch unterschiedlich intensiv unterstützt werden 
müssen, ist daher auch hinsichtlich einer gelingenden interprofessionellen Versorgung von Be-
deutung (siehe Publikation 4: Thierfelder et al., 2019, S. 108). 

20



5.2 Diskussion des methodischen Vorgehens 
Die Diskussion des methodischen Vorgehens wurde anhand der folgenden Gütekriterien quali-
tativer Forschung durchgeführt: Relevanz des Themas, reflexive Kontrolle, Offenheit und Be-
rücksichtigung elterlicher Relevanzsetzungen, intersubjektive Nachvollziehbarkeit und Gene-
ralisierung bzw. Verallgemeinerung der erzielten Ergebnisse (Steinke, 2005). 
Die Ergebnisse der systematischen Literaturrecherchen und der empirischen Untersuchung 
konnten zeigen, dass Eltern von Kindern mit LLE physiotherapeutische Versorgungsleistungen 
erbringen müssen. Eine physiotherapeutische Versorgungsübernahme durch Laien ist jedoch 
nicht durch eine einfache Routine zu bewältigen. Denn für eine Bewältigung dieser komplexen 
Anforderungssituation benötigen die Eltern nicht nur fachliche Kompetenzen, Anstrengung und 
Ausdauer, sondern auch eine edukative Unterstützung. Es gab bisher aber keine Erkenntnisse 
darüber, wie Eltern diese Aufgabe in ihrem Alltag meistern und wie sie dabei von Physiothera-
peutinnen und Physiotherapeuten begleitet werden. Die Forderung, diese Lücke zu schließen, 
begründet die Relevanz, das informelle Versorgungshandeln zu einem Untersuchungsgegen-
stand zu erheben und anhand eines qualitativen Studiendesigns zu erforschen. Die Verwendung 
der dokumentarischen Methode (Bohnsack, 2014; Nohl, 2012) war angemessen dafür, weil sie 
eine Rekonstruktion von impliziten Theorien der Eltern ermöglichte, um edukative Interventio-
nen danach auszurichten und dadurch dem Anspruch der Nutzerorientierung gesundheitlicher 
Dienstleitungen gerecht zu werden. 
Das physiotherapeutische Versorgungshandeln durch informell Helfende ergibt sich als Unter-
suchungsgegenstand im Feld der häuslichen Versorgung oder aber in einer Auseinandersetzung 
mit ihm. Als Physiotherapeutin war die Autorin mehrere Jahre in diesem Feld tätig, was unmit-
telbar zu einer „Passung ins Milieu“ und „eine Verstrickung in ein sich selbst beobachtendes 
Feld“ führte, die für die wissenschaftliche Betrachtung reflexiv kontrolliert werden mussten 
(Hirschhauer & Amann, 1997, S. 25). Die reflexive Kontrolle in der Form eines partiellen Rück-
zuges aus dem bekannten Feld konnte durch eine zusätzliche Sozialisation als Pädagogin er-
reicht werden, weil dadurch eine Distanz von allzu Vertrautem ermöglicht werden konnte. Denn 
durch die pädagogische Perspektive und die damit zur Verfügung stehenden begrifflichen Mit-
tel konnte ein notwendiger Rückzug und eine gewisse Fremdheit gegenüber dem Untersu-
chungsgegenstand verwirklicht werden. Diese Fremdheit machte auch eine Differenzierung 
zwischen intuitivem Verstehen und Interpretation möglich (Tegethoff, 2011, S. 60).  
Die für die empirische Untersuchung gewählte Zielgruppe der Eltern lebenslimitierend erkrank-
ter Kinder ist eine schwer erreichbare Zielgruppe. Sie wurde dennoch gewählt, da sie für eine 
überwiegend in der Häuslichkeit und lebenslang stattfindende gesundheitliche Versorgung 
steht. Dies führt zur Notwendigkeit einer langfristigen Versorgungsübernahme durch informell 
Helfende als Unterstützung des professionellen Hilfesystems. Für die Gewinnung von Teilneh-
menden wurden insgesamt 19 ambulante Kinderkrankenpflege- und Kinderhospizdienste und 
Kinder Palliativ Care Teams aus vier Bundesländer in drei Rekrutierungswellen eingebunden 
und 186 Teilnahmeinformationen verteilt, um eine theoretische Sättigung zu erreichen. Die 
Rekrutierung durch Gatekeeperinnen und Gatekeeper ist nicht unproblematisch, da dabei nicht 
auszuschließen ist, dass sie eigene Strategien bei der Fallauswahl verfolgen (Kruse, 2015). Des-
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halb kann nicht ausgeschlossen werden, dass die Gatekeeperinnen und Gatekeeper eine Vorse-
lektion vorgenommen haben, indem sie die schriftliche Teilnahmeinformation nur an von ihnen 
unter subjektiven Gesichtspunkten ausgewählte Familien weitergeleitet haben. Durch die Rek-
rutierung durch Dritte war es allerdings möglich, bei Interesse eine aktive Rückmeldung der 
Eltern, und hinsichtlich einer Rückzugsmöglichkeit bis zum Abschluss der Datenauswertung 
auch die Freiwilligkeit der Teilnahme insbesondere wegen der Vulnerabilität der Zielgruppe zu 
berücksichtigen. Da in den Interviews nur erzählgenerierende Fragen verwendet wurden, 
konnte die „Bedeutungsstrukturierung der sozialen Wirklichkeit“ (Lamnek, 2010, S. 364) weit-
gehend den interviewten Eltern überlassen werden. Dadurch konnten ihrer Relevanzsetzung 
Rechnung getragen und Offenheit als ein zentrales Element qualitativer Forschung gewährleis-
tet werden.  
Die jeweiligen Ergebnisse der einzelnen Analyseschritte (Auswahl relevanter Interviewab-
schnitte, formulierende und reflektierende Interpretation, fallinterne und fallübergreifende 
komparative Analyse, sinngenetische Typenbildung) wurden jeweils im Forschertandem und 
einer weiteren Interpretationsgemeinschaft vorgestellt und diskutiert. Die Ergebnisse der Inter-
pretationen wurden in den Publikationen außerdem durchgängig mit Zitaten aus den Interviews 
belegt. Dadurch werden die intersubjektive Nachvollziehbarkeit und die empirische Veranke-
rung der Ergebnisse als zwei weitere zentrale Gütekriterien qualitativer Forschung erfüllt.  
Eine Verallgemeinerung der Ergebnisse auf das empirische Kollektiv aller Eltern von Kindern 
mit LLE ist anhand der Ergebnisse von qualitativer Forschung in der Regel nicht möglich. Al-
lerdings wurden Alternativkonzepte für eine empirisch-statistische Verallgemeinerung entwi-
ckelt, mit denen eine Übertragbarkeit der qualitativen Ergebnisse auf die hier untersuchte und 
auch auf ähnliche Zielgruppen diskutiert werden kann. Dabei bietet sich Typenbildung – unab-
hängig vom methodischen Zugriff – bspw. als Verallgemeinerungsstrategie an, um über die 
anfängliche Orientierung am Einzelfall hinauszugehen und dadurch „[…] die Singularität von 
Einzelfällen zugunsten einer Ordnung und Strukturierung des gesamten Gegenstandsbereiches 
zu überwinden […]“ (Kuckartz, 2006, S. 4056). Wichtige Voraussetzungen dafür sind ein me-
thodisch kontrolliertes und reflektiertes Vorgehen und eine absichtsvolle und kriteriengeleitete 
Stichprobenauswahl. Durch die strenge Anwendung der dokumentarischen Methode bei der 
Bildung natürlicher Typen, die intern möglichst ähnlich sind und sich extern möglichst stark 
voneinander unterscheiden, wurde die forschungspraktische Umsetzung (vgl. hierzu Kapitel 
methodische Vorgehensweise) methodisch kontrolliert. Über die methodische Kontrolle hinaus 
konnte durch die Berücksichtigung unterschiedlicher soziodemographischer Variablen und ein 
iteratives Vorgehen bei der Fallauswahl eine maximale Variation der Stichprobe erzielt werden. 
Dabei handelt es sich um zentrale Strategien, mit denen das Typische im Individuellen erfasst 
und Ergebnisse aus Einzelfallanalysen verallgemeinert werden können (Mayring, 2007). 
Dadurch war es möglich, die Erfahrungen der Eltern bei der Übernahme physiotherapeutischer 
Versorgungsleistungen so weit zu erschließen, dass letztendlich eine theoretische Sättigung der 
Daten erreicht werden konnte. Durch die strenge methodische Kontrolle und die theoretische 
Sättigung der Daten ist eine Verallgemeinerung der Ergebnisse für die gesamte Zielgruppe der 
Eltern von Kindern mit LLE möglich (Kuckartz, 2006). Darüber hinaus sollte allerdings eine 
Übertragung der Ergebnisse auf ähnliche Zielgruppen, wie bspw. Eltern von Kindern ohne LLE 
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oder informell Pflegende von älteren Menschen, und damit eine Erweiterung der Reichweite in 
ihrer möglichen Problematik bedacht werden. Denn dabei ergeben sich andere Beziehungs- und 
Alltagskonstellationen, für die eine weitere Datenerhebung und Datenanalyse erforderlich sind.  
 
6. Fazit 
Die im Mittelpunkt der vorliegenden Dissertation stehende empirische Untersuchung zu infor-
mellen physiotherapeutischen Versorgungsprozessen, ihre Ergebnisse in der Form empirisch 
rekonstruierter Elterntypen und deren Reflexion aus der Perspektive der Selbstregulationsthe-
orie konnten die Situation von Eltern, die für ihre Kinder physiotherapeutisch tätig werden, 
erstmals aufdecken und zu einem besseren Verständnis beitragen. Die zentrale Erkenntnis be-
steht darin, dass Eltern diese Herausforderung unterschiedlich bewältigen und deshalb auch 
unterschiedlich im Sinne edukativer Interventionen unterstützt werden müssen. Außerdem 
wurde deutlich, dass Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten notwendige edukative Auf-
gaben (Hands-off-Physiotherapy) in ihrer bisherigen Versorgungspraxis zwar wahrnehmen, da-
bei aber eher intuitiv vorgehen. Auch dafür bietet die vorliegende Arbeit einen Mehrwert, weil 
abschließend vielversprechende Kategorien für ein edukatives Interventionskonzept herausge-
arbeitet und dadurch erste Schritte im aufwändigen und zeitintensiven Prozess der Entwicklung 
und Implementierung von evidenzbasierter edukativen Interventionen gegangen wurden.  
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Einleitung
!

Die Physiotherapie in Deutschland ist seit eini-
gen Jahren einem tief greifenden Wandlungs-
prozess ausgesetzt, der sich mehr und mehr
auch im beruflichen Alltag der Berufsangehöri-
gen niederschlägt. Ursache hierfür ist unter an-
derem die wachsende Zahl chronisch kranker

und oftmals auch multimorbider Menschen
[11]. Ihre komplexen Problemlagen können
durch eine sich alleine auf die Wiederherstel-
lung funktioneller Beeinträchtigungen be-
schränkende Physiotherapie kaum mehr be-
darfsgerecht beantwortet werden. Gefragt sind
vielmehr Interventionen, die Patienten mit
chronischen Erkrankungen und ihre Angehöri-

Zusammenfassung
!

Hintergrund: Um chronisch kranke und schwer
kranke Menschen auch außerhalb unmittelbarer
Kontaktzeiten zum eigenständigen Umgang mit
der Erkrankung und ihren Begleiterscheinungen
zu befähigen, gewinnt die Instruktion in der Phy-
siotherapie an Bedeutung.
Ziel: Der Beitrag bestimmt den gegenwärtigen
Stellenwert der Instruktion als edukative Inter-
ventionsstrategie innerhalb des physiotherapeu-
tischen Handlungsspektrums und kompiliert den
Stand der Erkenntnisse zu diesem Thema.
Methode: Es wurde eine Recherche deutsch- und
englischsprachiger Literatur durchgeführt und de-
ren Befunde systematisiert und kritisch analysiert.
Ergebnisse: Die wenigen gefundenen Publikatio-
nen sind überwiegend englischsprachig und empi-
risch ausgerichtet. Sie dokumentieren vorwiegend
Wirkungsanalysen der Instruktion im Kontext der
Physiotherapie von Patienten mit Erkrankungen
desmuskuloskelettalen Systems. Deutschsprachige
oder theoretisch-konzeptionell ausgerichtete Bei-
träge zum Thema ebenso wie zu epidemiologisch
relevanten Patientengruppen oder zur Instruktion
von Angehörigen fehlen weitgehend.
Schlussfolgerung: Wissenschaftliche Herausfor-
derungen, die mit der Konzeptualisierung und
Integration edukativer Interventionsstrategien in
das physiotherapeutische Handlungsspektrum
verbunden sind, bleiben derzeit noch weitgehend
unbeantwortet.

Abstract
!

Background: In order to enable chronically and
severely ill patients to independently comply
with their disease and its concomitant symptoms
even off consultation hours in physiotherapy in-
struction gains in importance.
Objective: This article determines the current sig-
nificance of instruction as educational interven-
tion strategy within physiotherapeutic operational
spectrum and compiles the current materials that
reflect this issue’s current state of knowledge.
Method: A research of German and English lit-
erature was performed and the results were sys-
tematically and critically analysed.
Results: The few existing articles are mainly in
English and empirically-based. They predomi-
nantly record effect analyses of instructionwithin
physiotherapy concerning patients with muscu-
loskeletal disorders. There is an extensive lack of
German or theoretical-conceptually-related pa-
pers on this issue as well as on epidemiologically
relevant patient groups or instruction for family
members.
Conclusion: The enormous scientific challenges
attributed to the concept and integration of edu-
cational intervention strategies within physio-
therapeutic operational spectrum remain largely
unanswered to date.
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gen dazu befähigen, gesundheitsförderliche und präventive Po-
tenziale zu nutzen, Kompetenzen im Umgang mit der Erkran-
kung und ihren biopsychosozialen Auswirkungen zu erwerben
und diese im Alltag auch zielgerichtet anzuwenden [30].
Hinzu kommt, dass veränderte soziale Rollen und damit ver-
bundene Erwartungen von Patienten und Angehörigen das
lange Zeit in der Physiotherapie vorherrschende und der
Medizin entlehnte paternalistische Beziehungs- und Behand-
lungsmodell infrage stellen [12]. Im Zuge dessen gewinnen
Prozesse partnerschaftlicher Entscheidungsfindung bei der
Festlegung von Therapiezielen sowie der Ausbau von Partizi-
pationsmöglichkeiten von Patienten und Angehörigen wäh-
rend des Therapiegeschehens an Bedeutung [13]. Schließlich
verlangen auch restriktiver werdende Rahmenbedingungen,
etwa in Gestalt der Heilmittelrichtgrößen unter anderem zur
Verordnung von Maßnahmen der physikalischen Therapie
und die damit verbundene ökonomische Begrenzung ärztli-
cher Verordnungsmöglichkeiten nach Anpassungsstrategien
[1]. Nicht zuletzt aufgrund systembedingter ökonomischer
Restriktionen können Physiotherapeuten ihren Versorgungs-
auftrag immer seltener in den unmittelbaren Kontaktzeiten
mit den Patienten realisieren. Stattdessen müssen sie öfter
auf eine Kombination aus direkter Behandlung (Hands-on-
Physiotherapie) und begleitender Edukation (Information, Be-
ratung und Instruktion von Patienten und Angehörigen) zu-
rückgreifen, um ihre therapeutischen Ziele angesichts verän-
derter Kontextbedingungen zu erreichen.
Dieser Beitrag geht nunmehr der Frage nach, ob und auf wel-
che Weise die Physiotherapie dem zuvor skizzierten Bedeu-
tungszuwachs edukativer Interventionsstrategien bereits Auf-
merksamkeit widmet. Dabei wird konkret gefragt, welcher
Stellenwert insbesondere der Instruktion innerhalb des physio-
therapeutischen Handlungsspektrums beigemessen, wie sie
konzeptualisiert und im Alltag ausgeführt wird, bei welchen
Patientengruppen sie zur Anwendung kommt und welche Er-
kenntnisse über ihre Wirkungen vorliegen. Die literatur-
gestützte Beantwortung dieser Fragen soll eine 1. Annäherung
an die Thematik ermöglichen und eine Grundlage für die theo-
retische und empirische Auseinandersetzung mit der Instruk-
tion im Kontext physiotherapeutischen Handelns legen.

Methode
!

Der Begriff Instruktion (lat.: instruere =unterweisen, anleiten,
aufstellen) bezeichnet gemeinhin eine direkte Handlungs-
anweisung, die von einer Autorität (z.B. Lehrer, Trainer, Vorge-
setzter) ausgeht und sich mit belehrendem und mehr oder
weniger verbindlichem Charakter an eine andere Person rich-
tet. Aus Sicht der pädagogischen Psychologie bezieht sich der
Begriff generell auf „Unterricht, Ausbildung und Training, auf
Situationen also, die explizit und institutionalisiert zum Zwe-
cke des Lernens bzw. der Auslösung und Beeinflussung von
Lernvorgängen hergestellt werden“ [20]. Auf der Basis des in
der Pflege(wissenschaft) verwendeten Begriffs Anleitung sind
im Folgenden unter Instruktion systematisch gestaltete Lehr-
und Lernprozesse zu verstehen, in denen Patienten oder Ange-
hörige an individuellen Problemlagen und Ressourcen orien-
tiert alltagspraktische Handlungskompetenzen im Umgang mit
gesundheitsbedrohlichen Situationen oder krankheitsbedingten
funktionalen Einschränkungen (wieder) erwerben und (wie-
der) anwenden [8, 24].

Ausgehend von dieser Begriffsbestimmung, erfolgte zur Beant-
wortung der wissenschaftlichen Fragestellung eine breit ange-
legte Recherche und Analyse deutsch- und englischsprachiger
Publikationen. Zu ausgewählten thematischen Aspekten wur-
den zudem (inter-)nationale Veröffentlichungen aus anderen
Wissenschaftsdisziplinen wie insbesondere der Pflege mit ein-
bezogen (z.B. [4, 8]). Die Literatur wurde in einem mehrstufi-
gen Prozess recherchiert, kompiliert und ausgewertet.
Zunächst wurde untersucht, welcher Stellenwert der Instruktion
in nationalen und internationalen Hand- und Lehrbüchern der
Physiotherapie beigemessen wird, wobei sich die Analyse auf
die Ebene der Inhaltsverzeichnisse beschränkte. Anschließend
wurden die relevanten deutschsprachigen Fachzeitschriften im
Bereich Physiotherapie (pt – Zeitschrift für Physiotherapeuten,
physioscience und physiopraxis) zum Begriff Instruktion ab
dem Zeitpunkt ihres Onlineauftritts gesichtet. In einem 3. Schritt
fand die Recherche in den einschlägigen biowissenschaftlichen
Datenbanken Pedro, Pubmed, Embase und Ovid zum Begriff in-
struction (Instruktion/Anleitung) in Kombination mit den Begrif-
fen physiotherapy (Physiotherapie) und physical therapy (physi-
kalische Therapie) statt. Diese Perspektive wurde durch eine
Recherche in den einschlägigen sozialwissenschaftlichen Daten-
banken (infoconnex/sofis) erweitert.
Berücksichtigung fanden Publikationen, bei denen die relevan-
ten Suchbegriffe im Titel, Abstract oder als Schlüsselwort auf-
tauchten. Aufgrund der übersichtlichen Anzahl der auf diese
Weise gefundenen Publikationen erfolgte keine Eingrenzung
mit Blick auf das Erscheinungsdatum. Abschließend fand eine
Sichtung der „grauen“ Literatur statt, darunter themenbezoge-
ne Einzelpublikationen wissenschaftlicher Einrichtungen (Dis-
cussion paper) sowie Positionspapiere relevanter nationaler
und internationaler Berufs- und Interessenverbände.
Die kompilierte Literatur wurde nach Art, Zeitpunkt und Land
der Veröffentlichung sowie mit Blick auf gegebenenfalls ver-
stärkt auftretende Autoren(teams) und Kernthemen systema-
tisch geordnet und ausgewertet. Schließlich wurden Aussagen
zur Instruktion bei verschiedenen Patientengruppen (z.B. Kin-
der, Ältere) mit unterschiedlichen Erkrankungen (z.B. musku-
loskelettales, kardiovaskuläres oder neurologisches System)
und empirisch überprüften Wirkungen herausgefiltert. Die
Aufbereitung der Gesamtbefunde erfolgte mit Blick auf die lei-
tende Fragestellung in Berichtform.

Ergebnisse
!

Nach der Auswertung der vorliegenden Literatur wird Instruk-
tion als Bestandteil des Handlungsrepertoires von Physiothera-
peuten bislang auffällig selten, einseitig wirkungsorientiert
und wenig theoretisch-konzeptionell fundiert thematisiert. So
finden sich in den Inhaltsverzeichnissen der gängigen deutsch-
sprachigen Hand- und Lehrbücher lediglich punktuelle Hinwei-
se dazu, dass Physiotherapeuten Patienten und Angehörige in-
struieren, wie sie dabei vorgehen und auf welche Erkenntnisse
sie sich stützen können (z.B. [2, 14]), ohne diese Überlegungen
auszuführen oder wissenschaftlich rückzubinden.
Selbst in den englischsprachigen Standardwerken finden sich
keine eigenständigen Kapitel, die sich explizit mit den edukati-
ven Aufgaben der Physiotherapie – insbesondere aber der In-
struktion – befassen und eine entsprechende Orientierung bie-
ten [16, 26, 27]. Dies ist umso erstaunlicher, als Lehr- und
Handbücher üblicherweise das konsentierte und kanonisierte
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Wissen einer Disziplin bündeln und von Lehr- und Fachkräften
vielfach als Referenz für die Aus-, Fort- und Weiterbildung und
die alltägliche Arbeit herangezogen werden. Es ist jedoch zu
berücksichtigen, dass Lehr- und Handbücher aufgrund ihres
langwierigen Entstehungsprozesses – anders als Beiträge in
einschlägigen Periodika – eher selten aktuelle Entwicklungen
und Diskurse widerspiegeln.
In den Zeitschriftendatenbanken waren insgesamt 41 Publika-
tionen mit einem Bezug zum Thema Instruktion ausfindig zu
machen, die überwiegend aus dem englischen, australischen
und skandinavischen Raum stammten, und lediglich eine deut-
sche Veröffentlichung [34]. Dabei handelt es sich durchweg um
empirisch ausgerichtete Artikel, davon 5 in Form von Über-
sichtsarbeiten (z.B. [10]). Bezüglich des Erscheinungsdatums
zeigt sich eine interessante Entwicklung: Aus den 70er-Jahren
stammen 2 Publikationen [21, 25], aus den 80er-Jahren 3 [3, 7,
9] und aus den 90er-Jahren 10 Studien (z.B. [6].
Seit der Jahrtausendwende wurden bereits 26 Arbeiten veröf-
fentlicht, was auf ein steigendes Interesse am Thema Instruk-
tion schließen lässt. Indes sind Forschungszentren, Arbeits-
gruppen oder Autoren, die sich ausgehend von spezifischen
Fragestellungen langfristig, intensiv und systematisch mit dem
Thema befasst hätten, nicht auszumachen. Inhaltlich lassen
sich bei der Auseinandersetzung mit den Übersichtsarbeiten
und empirischen Studien folgende 3 thematische Forschungsli-
nien identifizieren:
▶ Instruktion als integraler Bestandteil einer physiotherapeuti-

schen Intervention: Am häufigsten wurde die Wirkung physio-
therapeutischer Interventionen mit integrierten instruktiven
Elementen im Vergleich zur traditionellen Hands-on-Physio-
therapy ohne edukative Unterstützung untersucht (z.B. [18]).
Die Autoren kommen fast übereinstimmend zu dem Schluss,
dass es keine signifikanten Unterschiede zwischen den beiden
Interventionsformen hinsichtlich klinischer Parameter (z.B.
subjektive Schmerzreduktion und objektive Beweglichkeitsver-
besserung) gibt. Lediglich Taimela et al. [33] erzielten bei Pa-
tienten mit chronischem Nackenschmerzen als pathologischem
Symptomenkomplex des Haltungs- und Bewegungsapparats
ein abweichendes Ergebnis. Ihr multimodales Behandlungskon-
zept aus propriozeptiven Übungen, Entspannungstechniken so-
wie instruktiven Elementen zur Veränderung der individuellen
Körperhaltung und des individuellen Bewegungsverhaltens
zeigte gegenüber klassischen Vorgehensweisen eine signifikant
höhereWirksamkeit bezogen auf die subjektive Schmerzreduk-
tion. Bei allen Studien ist jedoch auffallend, dass sie nicht klini-
sche Parameter, wie z.B. das subjektive Wohlbefinden oder die
Lebensqualität, nicht als veränderliche Größen einbeziehen.

▶ Instruktion als eigenständige physiotherapeutische Interven-
tion: Eher selten wird Instruktion als eigenständige physio-
therapeutische Interventionsmöglichkeit angesehen und in
Wirksamkeitsuntersuchungen unmittelbar mit traditionellen
Behandlungen (Hands-on-Techniken) verglichen. Die weni-
gen vorliegenden Studien fanden gemessen an klinischen Pa-
rametern, wie z.B. Kraftzuwachs, Beweglichkeitsverbesserung
oder Schmerzreduktion, wiederum fast übereinstimmend
keine signifikanten Unterschiede beim Vergleich der Wirkun-
gen der beiden Interventionsstrategien. Nur Calgar et al. [5]
gelangten bei ihren Untersuchungen zur Wirksamkeit physio-
therapeutischer Instruktion bei Patienten mit Morbus Parkin-
son zu gegenteiligen Erkenntnissen. Gemessen anhand der
Gehstrecke, des Gehtempos sowie der Schrittlänge ließ sich

die motorische Leistungsfähigkeit der Patienten durch indivi-
duelle Instruktionen positiv beeinflussen.
Aufgrund dieser Ergebnisse kommen einzelne Autoren sogar
zu dem Schluss, dass der Instruktion Vorzug gegenüber direk-
ter Physiotherapie gegeben werden sollte [18, 28]. Einerseits
lassen sich diese Folgerungen als Aufwertung edukativer –

hier insbesondere instruktiver – Aufgaben gegenüber tradi-
tioneller Hands-on-Physiotherapy deuten. Die Instruktion
wird der direkten Physiotherapie gleichgestellt und nicht
mehr nur – salopp formuliert – als „Beiwerk“manueller Tech-
niken verstanden. Vielmehr erhält der Patient nach erfolgter
Instruktion die Kompetenz zum eigenständigen Umgang mit
seiner Erkrankung. An den Vorstellungen symmetrischer In-
teraktionsmodelle orientiert, wirkt er aktiv an derWiederher-
stellung seiner Gesundheit mit. Andererseits können die Be-
funde aber auch aus ökonomischer Perspektive betrachtet
werden. Demnach sind einmalige oder auch in zeitlichen Ab-
ständen wiederholte (Kontroll)Instruktionen ressourceneffi-
zienter als traditionelle Behandlungsserien, die in aller Regel
nicht zum eigenständigen Umgang mit der Erkrankung befä-
higen. Für die Sicherstellung des Behandlungserfolgs sind viel-
mehr wiederkehrende und zeitintensive Kontakte zu Physio-
therapeuten notwendig – mit einem entsprechend höheren
Kostenaufwand.

▶ Vergleich verschiedener Verfahren der physiotherapeutischen
Instruktion: Verschiedene Verfahren physiotherapeutischer
Instruktion wurden bezüglich ihrer Wirkungen eher selten
miteinander verglichen. Die Studien stellten zumeist die
durch eine dyadische Konstellation mit räumlicher Präsenz
der Beteiligten gekennzeichnete traditionelle Face-to-face-In-
struktion medialen Instruktionswegen, wie z.B. Printmedien,
auditiven oder audiovisuellen Medien gegenüber. Besonders
Printmedien (z.B. Broschüren zu Heimübungsprogrammen)
standen im Mittelpunkt Forschung (z.B. [31]). Auditive In-
struktionen in Form von Tonbändern und audiovisuelle In-
struktionen in Form von Videos wurden in ihrer Wirkung ge-
genüber der Instruktion durch den Physiotherapeuten nur
punktuell untersucht [22, 23].
Wie in den ersten beiden beschriebenen Forschungslinien
standen auch hier fast ausschließlich die traditionellen klini-
schen Parameter der Physiotherapie imMittelpunkt. Nicht kli-
nische Parameter, wie z.B. das bereits erwähnte subjektive
Wohlbefinden, die Wiedererlangung von (Teil)Selbstständig-
keit oder auch die intrinsische Motivation verbunden mit der
Bereitschaft, die Eigentherapie über einen längeren Zeitraum
fortzuführen, griffen nur Miller et al. [23] auf und sind dem-
nach stark unterrepräsentiert. Auch hier ließen sich überein-
stimmend keine bedeutenden Unterschiede zwischen den
verschiedenen Verfahren physiotherapeutischer Instruktion
ausmachen.
In diesem Zusammenhang ist lediglich die Studie von McClel-
lan und Ada [22] erwähnenswert. Die Autoren nahmen die
mangelnde physiotherapeutische Versorgung von Schlagan-
fallpatienten nach Ende der regulären physiotherapeutischen
Leistungserbringung (in der Regel 6 Monate nach dem Ereig-
nis) zum Anlass, die Wirksamkeit videogestützter Heim-
übungsprogramme als eine Möglichkeit ressourceneffizienter
physiotherapeutischer Leistungserbringung zu untersuchen.
Die Effekte beschrieben sie in Form einer Verbesserung der
Stehfähigkeit als ein Ausdruck genereller Mobilitätsverbesse-
rung [22].
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Bei der Betrachtung der vorliegenden Publikationen zum in-
struktiven Handeln von Physiotherapeuten in der Gesamtschau
ist Folgendes festzuhalten:
▶ Die Forschungsaktivitäten konzentrieren sich fast ausschließ-

lich auf Patienten mit akuten oder chronischen Erkrankungen
des muskuloskelettalen Systems (z.B. [15]). Lediglich 2 Stu-
dien widmeten sich Patienten mit neurologischen Erkrankun-
gen [5, 22]. In einer weiteren Studie standen Patienten mit
kardiovaskulären Erkrankungen imMittelpunkt [32]. Ganz of-
fensichtlich blieben informelle und familiale Helfer, die im
häuslichen Bereich ausgewählte physiotherapeutische Aufga-
ben übernehmen und somit eine kontinuierliche therapeuti-
sche Versorgung der Patienten auch außerhalb der realen
Kontaktzeiten mit den Physiotherapeuten gewährleisten
könnten, in der vorliegenden Literatur und somit auch in der
Forschung als Zielgruppe von Instruktion bislang unbeachtet.

▶ Bemerkenswerterweise ist die Suche nach theoretisch-konzep-
tionell oder methodischen und interventionslogisch ausgerich-
teten Beiträgen, die sich konkret mit der Umsetzung der In-
struktionen durch Physiotherapeuten auseinandersetzen, in
der Literatur vergeblich. Dagegen existieren praxisorientierte
Arbeiten, die instruktive Elemente in komplexen Behandlungs-
konzepte (z.B. [17]) oder in Fallberichten (z.B. [19]) benennen
oder beschreiben, in kaum zu überblickender Anzahl.

Diskussion
!

Gemessen am Stand der vorliegenden Literatur, wird edukati-
ven Interventionsstrategien, insbesondere aber der Instruktion
innerhalb der Physiotherapie bis dato eher geringe Aufmerk-
samkeit zuteil. Die Vielzahl praxisorientierter Publikationen,
die instruktive Elemente als Teil des physiotherapeutischen
Handlungsprozesses benennen, kann zwar als Indikator dafür
gelten, dass diese Interventionsform in der physiotherapeuti-
schen Praxis durchaus zum Einsatz kommt. Ferner lässt sich
aufgrund anekdotischer Berichte aus Kollegenkreisen vermu-
ten, dass innerhalb der Disziplin ein ausgeprägtes implizites
Wissen zu Fragen der Instruktion von Patienten oder Angehö-
rigen vorliegt.
Eine systematische Auseinandersetzung der Disziplin mit dieser
Interventionsform ist damit aber noch nicht gegeben, vielmehr
scheint sich die Physiotherapie diesem Thema bis dato eher im-
plizit-erfahrungsgestützt anzunähern. Dieser Befund wird noch
dadurch gestützt, dass sich selbst in einschlägigen Lehr- und
Handbüchern der Physiotherapie lediglich punktuell Hinweise
finden, dass Instruktion als integraler Bestandteil des physiothe-
rapeutischen Handlungsrepertoires angesehen wird. Konkrete
Hinweise, die den professionellen Akteuren bei der Umsetzung
in der alltäglichen Versorgungspraxis als Wissensgrundlage und
Handlungsorientierung dienen könnten, fehlen aber ebenso wie
eine wissenschaftliche Reflexion auf das Wesen der Instruktion
als Bestandteil physiotherapeutischen Handelns. Selbst in Län-
dern mit Erfahrungsvorsprung in der Akademisierung und Pro-
fessionalisierung der Physiotherapie mangelt es an Initiativen,
die instruktives Handeln von Physiotherapeuten vertiefend re-
flektieren, methodisch und interventionslogisch begründen und
auf eine solide theoretisch-konzeptionelle Basis stellen.
Elaborierte und theoretisch wie empirisch abgesicherte Inter-
ventionskonzepte sind allerdings eine zwingende Vorausset-
zung, um empirische Wirkungsanalysen überhaupt wissen-
schaftlich fundiert durchzuführen zu können. Andernfalls

stellt sich die Frage, worauf die gemessenen Wirkungen
zurückzuführen sind, ob und warum sie sich unter vergleich-
baren Bedingungen bei einer identischen Vorgehensweise
überhaupt einstellen und ob es sich insofern um eine im ei-
gentlichen Wortsinn evidenzbasierte Intervention handelt. Vor
diesem Hintergrund erscheinen die Befunde aus den zuvor
kurz skizzierten Wirkungsanalysen zur Instruktion im Kontext
der Physiotherapie in einem anderen Licht und sind folglich –

so eine der Schlussfolgerungen aus dieser Literaturübersicht –

durchaus kritikwürdig.
Bei der Auseinandersetzung mit der Literatur werden aber
auch wissenschaftlich fundierte Bedarfsanalysen vermisst, die
verdeutlichen könnten, auf welche patientenseitigen Anforde-
rungen die Instruktion reagieren muss und wie sie patienten-
zentriert auszuführen wäre. Wie zuvor skizziert, wählten die
bisherigen Arbeiten zumeist Patientenpopulationen aus, denen
sich die Physiotherapie traditionell zuwendet. Patientengrup-
pen mit Erkrankungen außerhalb des muskoloskelettalen, kar-
diovaskulären und neurologischen Systems bleiben weitgehend
unbeachtet. Dies gilt nicht zuletzt für vulnerable Gruppen, wie
z.B. multimorbide Patienten mit physischen und psychischen
Erkrankungen oder solche in kritischen Krankheitsphasen mit
palliativem Unterstützungsbedarf. Wissenschaftlich fundierte
Erkenntnisse über den Bedarf und die Bedürfnisse dieser un-
terschiedlichen Patientengruppen mit Blick auf die edukative
Unterstützung wären jedoch von großer Bedeutung, um diese
Intervention bedarfsgerecht und patientenorientiert konzep-
tualisieren und ausgestalten zu können.
Dabei sollten aber nicht allein die klassischen dyadischen Kon-
stellationen zwischen Patienten und Therapeuten betrachtet
werden. Wichtig wäre auch, triadische Beziehungsstrukturen in
den Blick zu nehmen, wie sie etwa bei der Instruktion von An-
gehörigen von Menschen mit physiotherapeutischem Unterstüt-
zungsbedarf entstehen. Hier sei beispielhaft auf Eltern chronisch
kranker Kinder hingewiesen, die sich im Zuge der anhaltenden
Ambulantisierung und Informalisierung des Versorgungsgesche-
hens [30] immer öfter genötigt sehen, im häuslichen Umfeld
weitgehend eigenständig physiotherapeutische Unterstützungs-
leistungen für ihre Kinder zu erbringen. In diesen Situationen
müssen Physiotherapeuten nicht alleine Patienten direkt instru-
ieren, sondern vermehrt Dritte als Vermittler physiotherapeuti-
scher Maßnahmen in den Blick nehmen. Hierfür ist die Erweite-
rung der traditionell individuenzentrierten in Richtung auf
systemische Zugriffsweisen unabdingbar. Diese und vergleichba-
re Entwicklungen wahrzunehmen, wissenschaftlich fundiert zu
bearbeiten und dabei die Möglichkeiten und Grenzen einer ge-
zielten edukativen Unterstützung auszuloten, ist im Hinblick auf
die Sicherstellung und Weiterentwicklung der Physiotherapie als
Teil der gesundheitlichen Versorgung in Deutschland unzweifel-
haft von großer Bedeutung.

Schlussfolgerungen
!

Den weitreichenden Anforderungswandel, dem sich die Physio-
therapie nicht zuletzt aufgrund des Bedeutungszuwachses chro-
nischer Krankheiten gegenübersieht, hat die Disziplin bislang
vor allem mit einer intensiven klinischen Wirkungsforschung
und mit Bestrebungen zur Evidenzbasierung ihrer direkten the-
rapeutischen Interventionen beantwortet. Edukative Herausfor-
derungen wurden bislang seltener diskutiert, und insbesondere
konzeptionelle und qualifikatorische Herausforderungen, die
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mit dem Bedeutungszuwachs edukativer Interventionen für das
physiotherapeutische Handlungsrepertoire verbunden sind, blie-
ben in der Literatur weitgehend unbeachtet.
Dem zu begegnen und die edukativen Aufgaben der Physiothe-
rapie – darunter insbesondere auch die Instruktion – stärker
in den Fokus der Aufmerksamkeit der Disziplin zu rücken und
dabei gleichermaßen drängende wissenschaftliche wie prakti-
sche Fragen zu bearbeiten, hat hohe Priorität. Die Herausforde-
rungen in diesem Bereich sind gewaltig. Nicht zuletzt wird
dem schon heute erkennbaren Theoriedefizit in Bezug auf In-
struktion in der Physiotherapie durch Initiativen in Richtung
forschungsgestützter Konzeptentwicklung zu begegnen sein,
um zunächst eine solide Basis für künftige empirische Wir-
kungsanalysen zu schaffen.
Zudem ist es erforderlich, den Blick auf die professionellen Ak-
teure und die Durchführung von Instruktionen in der alltägli-
chen Versorgungspraxis zu lenken. Begleitend dazu ist not-
wendig, den Bedarf an dieser Intervention in verschiedenen,
vor allem epidemiologisch wichtigen Patientenpopulationen
systematisch herauszuarbeiten. Der Blick auf die Nutzerper-
spektive muss zudem um den Kreis informeller Helfer und de-
ren Bedarf an physiotherapeutischer Instruktion erweitert
werden. Dies ist besonders herauszustreichen, dürfte sich
künftig doch auch in der Physiotherapie die als Informalisie-
rung gefasste Verlagerung ehemals von professionellen Helfern
erbrachter Versorgungsleistungen auf Patienten und Angehöri-
ge weiter intensivieren.
Schließlich wird es darum gehen müssen, die gewonnenen Er-
kenntnisse über die edukativen Dimensionen physiotherapeu-
tischen Handelns flächendeckend in bestehende Aus-, Fort-
und Weiterbildungskonzepte zu integrieren bzw. diese neu zu
konzeptualisieren und somit eine systematische Verbreitung
des Wissens zu gewährleisten und die Professionalisierung
der Disziplin voranzutreiben.

Quintessenz

Die Instruktion und andere edukative Interventionen müssen stär-
ker in den Fokus der wissenschaftlichen Aufmerksamkeit der Phy-
siotherapie gerückt werden. Dem erkennbaren Theoriedefizit der
Instruktion innerhalb der Physiotherapie ist durch forschungsge-
stützte Konzeptentwicklung zu begegnen, um eine solide Basis
für empirische Wirkungsanalysen zu schaffen. Perspektivisch
wird es notwendig sein, die Durchführung von Instruktionen
durch Physiotherapeuten in der Versorgungspraxis zu untersu-
chen und den Bedarf an dieser Intervention in verschiedenen, vor
allem epidemiologisch wichtigen Patientenpopulationen systema-
tisch herauszuarbeiten.
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I. Thierfelder · M. Ewers
Institut für Gesundheits- und Pflegewissenschaft, Charité – Universitätsmedizin Berlin

Kinder mit lebenslimitierenden 
Erkrankungen und 
ihre Familien
Forschungsbedarf aus Sicht 
der Physiotherapie

Die Versorgung von Kindern mit le-
benslimitierenden Erkrankungen (im 
Folgenden kurz: LLE) stellt alle Betei-
ligten vor große Herausforderungen. 
Dies gilt v. a. für deren Eltern und Ge-
schwister, denn als primäre Bezugs-
personen teilen sie mit den Kindern 
nicht nur den Alltag mit seinen krank-
heitsbedingten Belastungen. Häufig 
müssen sie in Kooperation mit profes-
sionellen Helfern auch Versorgungs-
aufgaben wahrnehmen, um eine kon-
tinuierliche, auf Symptomlinderung 
zielende Behandlung zu gewährleis-
ten. Diese Beobachtung aus der Ver-
sorgungspraxis stellt den Ausgangs-
punkt eines empirischen Forschungs-
vorhabens dar, das sich mit der phy-
siotherapeutischen Instruktion be-
fasst.

Der Begriff „Instruktion“ steht hier für 
systematisch gestaltete Lehr- und Lern-
prozesse, in denen Patienten oder de-
ren Angehörige alltagspraktische Hand-
lungskompetenzen im Umgang mit ge-
sundheitsbedrohlichen Situationen oder 
krankheitsbedingten Einschränkungen 
(wieder-)erwerben und (wieder-)anwen-
den [10]. Über den Bedarf an physiothe-
rapeutischer Instruktion im Kontext der 
Versorgung von Kindern mit LLE und de-
ren Familien und auch über die damit ein-
hergehenden Anforderungen ist wenig be-
kannt. Um hier Abhilfe zu schaffen, leistet 
dieser literaturgestützte Beitrag die Vorar-
beit und trägt vorliegende Informationen 

zur Situation von Familien mit Kindern 
mit LLE und ihren Problem- und Be-
darfslagen zusammen. Gefragt wird, wel-
che Erkenntnisse in der Literatur zur Situ-
ation von Familien mit Kindern mit LLE 
vorliegen, welche Aspekte hierbei thema-
tisiert und bearbeitet wurden und welche 
bislang unberücksichtigt geblieben sind. 
Auf dieser Grundlage werden weiterfüh-
rende Überlegungen speziell zum physi-
otherapeutischen Forschungsbedarf for-
muliert.

Vorgehen und 
Literaturgrundlage

Der Beitrag basiert auf den Ergebnis-
sen einer breit angelegten Recherche und 
Analyse der einschlägigen, zum Thema 
vorliegenden Literatur. Der Anspruch ei-
ner systematischen Übersichtsarbeit wird 
nicht erhoben, zumal es in dieser Arbeit 
nicht um die Bewertung einzelner In-
terventionen zur Behandlung von Kin-
dern mit LLE anhand von Evidenzkrite-
rien ging. Vielmehr sollte ein möglichst 
breites Bild von der Behandlung des The-
mas in der vorhandenen Literatur ge-
zeichnet werden. Deshalb wurden be-
wusst auch Hintergrundinformationen, 
Positionspapiere, praxisorientierte Publi-
kationen und Lehrbücher in die Betrach-
tung einbezogen. Recherchiert wurde zu-
nächst in einschlägigen Datenbanken (Pu-
bMed, EMBASE, Ovid, CINAHL und So-
cINDEX™) zu folgenden Schlagwörtern: 
Kind/ „child“, Familie/ „family“, Eltern/ 

„parents“, Geschwister/ „siblings“ in Ver-
bindung mit lebenslimitierende Erkran-
kung/ „life-limiting condition“ und le-
bensbedrohliche Erkrankung/ „life-threa-
tening condition“, schwer krank/ „severely 
ill“, schwer behindert/ „severely disabled“ 
und sterbend/ „dying“. Auf diese Weise 
sollten systematische Übersichtarbeiten, 
klinische Studien und Einzelfallberichte 
zum Thema erfasst werden. Aufgenom-
men wurden Arbeiten, die nach Sichtung 
von Titel und Abstract einen Bezug zu 
Epidemiologie, Belastungsprofil, Unter-
stützungsbedarf und Versorgungssituati-
on von Kindern mit LLE und deren Fa-
milien aufwiesen. Sodann wurden the-
menbezogene Einzelpublikationen wis-
senschaftlicher Einrichtungen sowie Po-
sitionspapiere nationaler und internatio-
naler Berufs- und Interessenverbände ge-
sichtet, bevor schließlich im Schneeball-
system aus den Literaturangaben der ge-
sichteten Publikationen punktuell weitere 
Quellen mit Relevanz für die Fragestel-
lung identifiziert wurden.

Die Zahl der Publikationen zu diesem 
Thema ist mit ca. 500 veröffentlichten Ar-
beiten noch relativ überschaubar. Es wird 
deutlich, dass ein Forschungsinteresse in 
Bezug auf die Gruppe Kinder mit LLE 
erst seit jüngerer Zeit besteht. Die Dis-
kussion über kindliche und familiäre Be-
lastungen bei Kindern mit lebensbedroh-
lichen Erkrankungen bzw. LLE setzte in 
der hier gesichteten Literatur erst Ende 
der 1990er Jahre ein. Seitdem ist ein ste-
tig ansteigendes Forschungsinteresse zu 
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beobachten. Seit der Jahrtausendwende 
ist ein deutlicher Anstieg von Publikati-
onen zu verzeichnen, der in den letzten 
5 Jahren noch einmal intensiv gewachsen 
ist. Vorliegende Veröffentlichungen stam-
men überwiegend aus Großbritannien 
und USA [15, 19]. Die wenigen deutsch-
sprachigen Publikationen wurden pädi-
atrisch-palliativmedizinischen Arbeits-
gruppen an der Universität Witten/Her-
decke [36] und der Ludwig-Maximilians-
Universität München [11] veröffentlicht. 
Meist sind die Publikationen aus biome-
dizinischer und auf das kranke Kind aus-
gerichteter Perspektive verfasst sowie auf 
Ursachen, Symptome und Therapien und 
deren Effekte ausgerichtet [13]. Psycho-
logie, Soziologie und Pflegewissenschaft 
greifen das Thema ebenfalls auf, befassen 
sich aber häufiger mit der Familie als Sys-
tem, mit subjektiven Sichtweisen und Pro-
blemlagen sowie in Ansätzen auch bereits 
mit Versorgungsaspekten [18].

Epidemiologische Einordnung

Aus epidemiologischer Sicht werden Kin-
der mit lebensbedrohlichen Erkrankungen 
von solchen mit LLE unterschieden. Bei 
Ersteren besteht eine akute Lebensbedro-
hung, bei entsprechender Therapie aber 
eine realistische Chance auf Heilung (z. B. 
Krebs, Polytraumen). Dagegen sind Kin-
der mit LLE dauerhaft schwer belastet. Sie 
können nicht auf Heilung hoffen und ha-
ben eine deutlich verkürzte Lebenserwar-
tung gegenüber gesunden Kindern [1].

Zu den LLE gehören zahlreiche hetero-
gene Krankheitsbilder, z. B. Erkrankungen 
des Stoffwechselsystems wie Mukopo-
lysaccharidosen, Zeroidlipofuszinosen, 
die zystische Fibrose, Erkrankungen des 
Zentralnervensystems, etwa schwere For-
men der infantilen Zerebralparese, spina-
le Muskeldystrophien oder Hirn- und Rü-
ckenmarkfehlbildungen wie schwere For-
men der Spina bifida. Zu berücksichtigen 
sind auch Erkrankungen des Atmungs-
systems wie die bronchopulmonale Dys-
plasie sowie onkologische Erkrankungen, 
bei denen keine realistische Hoffnung auf 
Heilung mehr besteht [11].

Eine differenzierte epidemiologische 
Analyse anhand einzelner Erkrankungen 
ist aufgrund dieses breiten Spektrums 
schwierig; deshalb erfolgt meist eine zu-

sammenfassende Betrachtung von LLE 
im Kindes- und Jugendalter. Doch auch 
dann ist die Gewinnung von Prävalenz-
daten schwierig, nicht zuletzt aufgrund 
der fehlenden systematischen Erfassung. 
In epidemiologischen Einzelstudien wur-
de übereinstimmend ermittelt, dass ca. 
8–16/10.000 Personen im Alter von 0 bis 
19 Jahren von einer LLE betroffen sind 
[22]. Aus England stammende Prävalenz-
daten zeigen, dass die Bedeutung von LLE 
in dieser Altersgruppe langsam zunimmt. 
Ging man 1997 noch davon aus, dass 
10/10.000 Kindern oder Jugendlichen bis 
19 Jahren an einer LLE leiden [2], betrug 
das Verhältnis 2007 16/10.000 [7]. Dieser 
Trend wurde in der bislang umfangreichs-
ten Datenanalyse zur Prävalenz von LLE 
im Kindesalter in England bestätigt [12]. 
Demnach ist die Prävalenzrate unter den 
0- bis 19-Jährigen im untersuchten Zeit-
raum von 25/10.000 auf 32/10.000 ange-
stiegen. Die höchste Prävalenzrate bezog
sich mit 34/10.000 auf Kinder, die jünger
als ein Jahr waren, der höchste Prävalenz-
zuwachs mit 44,8% innerhalb von 10 Jah-
ren hingegen betraf die Gruppe der 16- bis
19-Jährigen.

Für Deutschland liegen vergleichbare
Daten nicht vor. Schätzungen gehen aber 
von insgesamt ca. 20.000 betroffenen Kin-
dern und Jugendlichen zwischen 0 und 
19 Jahren aus [11, 36]. Diese verglichen 
mit der Gesamtbevölkerung dieser Al-
tersklasse extrem kleine Patientengrup-
pe (ca. 0,1% der gleichaltrigen Population 
in Deutschland) ist gleichwohl durch ein 
hochkomplexes Belastungsprofil gekenn-
zeichnet.

Belastungsprofil

Die Aufmerksamkeit richtet sich zu-
nächst auf die individuellen biopsychoso-
zialen Belastungen, die den Kindern aus 
einer LLE erwachsen. Trotz unterschied-
licher Erkrankungen lassen sich für alle 
Kinder mehr oder weniger stark ausge-
prägte Symptomenkomplexe identifizie-
ren, bestehend aus gastrointestinalen (Ap-
petitlosigkeit, Übelkeit, Erbrechen, Obsti-
pation), respiratorischen (Atemnot) und 
neurologischen Symptomen (Muskel-
spasmen, zerebrale Krampfanfälle; [25]). 
Hinzu kommen Allgemeinsymptome wie 
Müdigkeit, Erschöpfung und insbeson-

dere Schmerzen [13]. Auch psychische 
Symptome wie Ängste, ausgelöst durch 
physische Schmerzen, Trennungssitua-
tionen bei Hospitalisierung oder Verhal-
tensänderungen bei den Eltern [32] und 
Verhaltensauffälligkeiten wie Hyperakti-
vität und Schlafstörungen sind zu berück-
sichtigen [24]. Kinder mit LLE partizipie-
ren weniger am sozialen Leben als gesun-
de Gleichaltrige; der Schulbesuch ist nur 
eingeschränkt möglich. Freizeitaktivitäten 
werden durchaus genutzt; hierbei domi-
nieren informelle Angebote ohne oder 
mit eingeschränkter körperlicher Aktivi-
tät im häuslichen Umfeld [29]. Die sozi-
ale Einbindung und die Entwicklung der 
Kinder sind damit ebenfalls von der Er-
krankung überschattet.

Unterstützungsbedarf

Aus den komplexen Belastungen resul-
tiert ein hoher Bedarf an Fremdhilfe. Die 
unterschiedlichen nichtheilbaren Erkran-
kungen verlangen ein sorgfältiges ärzt-
liches Monitoring und eine auf Linde-
rung ausgerichtete Behandlungsstrategie. 
Je nach Art und Schwere der Symptome 
besteht ein komplexer Bedarf an pharma-
kotherapeutischer Unterstützung [11]. Ins-
besondere die Behandlung von Schmerz-
zuständen erfährt in der Literatur viel 
Aufmerksamkeit [26]. Die Steuerung des 
komplexen Medikamentenregimes sowie 
die stets drohenden Folge- und Begleiter-
krankungen stellen hohe Anforderungen 
an die professionellen Helfer.

Grundlegende Alltagskompetenzen (z. 
B. Sitzen, Stehen oder Laufen) ebenso wie
selbst versorgende Aktivitäten (z. B. Es-
sen, Trinken, An- und Auskleiden oder
Köperpflege) sind bei Kindern mit LLE
unterentwickelt. Sie haben daher vielfach
einen zeitlich intensiven Bedarf an pflege-
rischer Unterstützung, der deutlich über
dem gleichaltriger gesunder Kinder liegt.
Die pflegerische Unterstützung ist jedoch
von der Selbstständigkeit des Kindes im
Alltag abhängig und kann somit insbe-
sondere im Hinblick auf onkologische Er-
krankungen stark variieren [4]. Neben der
direkten Unterstützung bei den Alltagsak-
tivitäten sind die Umsetzung und Kontrol-
le des Medikamentenregimes oder thera-
peutisch-technische Leistungen wie Mo-
nitoring, invasive Beatmung, künstliche
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Ernährung oder der Umgang mit Hilfs-
mitteln zu bewältigen [4].

Seltener steht der ausgeprägte Bedarf 
an physiotherapeutischer Unterstützung 
im Blickfeld [13]. Um Funktionen des Be-
wegungsapparats, des Herz-Kreislauf-Sys-
tems und des Stoffwechsels zu erhalten, 
belastende Symptome zu lindern oder ih-
re Auswirkungen zu kontrollieren, kommt 
eine breite Palette an direkten physiothe-
rapeutischen Interventionen zur Anwen-
dung [28]. Zentral sind manuelle Lymph-
drainage, einzelne Techniken der klas-
sischen Massage, Kolonbehandlungen 
und Hydrotherapie als passive Interven-
tionen sowie isometrische Spannungsü-
bungen, Bewegungstherapie und Atem-
therapie als aktive Interventionen [34]. 
Daneben muss die Physiotherapie aber 
immer öfter Eltern oder Angehörige der 
Kinder zur eigenständigen Übernahme 
physiotherapeutischer Leistungen in der 
häuslichen Versorgung befähigen sowie 
Unterstützung bei der häuslichen Umge-
bungsgestaltung und Wohnraumanpas-
sung leisten, um den Unterstützungsbe-
darf der Kinder auch außerhalb der Kon-
taktzeiten zu den professionellen Ak-
teuren abdecken zu können [30, 34].

Schließlich ist noch der Bedarf an psy-
chischer, sozialer und spiritueller Unterstüt-
zung zu berücksichtigen, um den psycho-
sozialen Belastungen der Kinder mit LLE 
und ihren Familien in den unterschied-
lichen Krankheitsphasen zu begegnen 
[27].

Versorgungssituation

International werden zur Beantwortung 
des komplexen Unterstützungsbedarfs 
von Kindern mit LLE integrierte Versor-
gungsangebote bevorzugt, die den Ver-
bleib im häuslichen Umfeld bis zum Le-
bensende erlauben [7]. Vereinzelte Stu-
dien mit begrenzter Reichweite zu aus-
gewählten Patientengruppen legen je-
doch nahe, dass der Bedarf an therapeu-
tischer und pflegerischer Unterstützung 
nur in begrenztem Umfang beantwor-
tet wird [16]. In der Summe liegen über 
die tatsächliche Versorgungssituation von 
Kindern mit LLE, darüber von wem sie in 
welchem Setting mit welchem Ergebnis 
versorgt werden, nur vereinzelt valide In-
formationen vor [14].

In Deutschland wurde 2007 die spe-
zialisierte ambulante Palliativversor-
gung (SAPV) gemäß § 37b des Fünften 
Buchs Sozialgesetzbuch (SGB V) einge-
führt. Seitdem können Kinder von mul-
tiprofessionellen Teams aus Ärzten, Pfle-

genden, Sozialarbeitern, Seelsorgern und 
informellen Helfern der Kinderhospiz-
dienste auch im eigenen Zuhause unter-
stützt werden [11]. Problematisch ist, dass 
die spezialisierten Versorgungsangebote 
in Deutschland regional ungleich verteilt 
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Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankungen und ihre 
Familien. Forschungsbedarf aus Sicht der Physiotherapie

Zusammenfassung
Hintergrund. Die Versorgung von Kindern 
mit lebenslimitierenden Erkrankungen (LLE) 
und deren Familien birgt zahlreiche Heraus-
forderungen.
Ziel der Arbeit. Der vorliegende Beitrag 
kompiliert den Stand der Erkenntnisse zur Si-
tuation dieser Patientengruppe.
Material und Methode. Gestützt auf eine Li-
teraturanalyse werden vorliegende Informa-
tionen zur Situation von Familien mit Kin-
dern, die von LLE betroffen sind, sowie ihren 
Problem- und Bedarfslagen zusammengetra-
gen. Gefragt wird, welche Erkenntnisse in der 
Literatur zur Situation von Familien mit Kin-
dern mit LLE vorliegen, welche Aspekte hier-
bei thematisiert und bearbeitet wurden und 
welche bislang unberücksichtigt geblieben 
sind. Auf dieser Grundlage werden weiterfüh-
rende Überlegungen speziell zum physiothe-
rapeutischen Forschungsbedarf formuliert.
Ergebnisse. Im Ergebnis zeigt sich, dass Kin-
der mit lebenslimitierenden Erkrankungen 

eine heterogene, epidemiologisch schwer 
fassbare Patientengruppe mit hoher Krank-
heitslast, komplexem Belastungsprofil und 
ausgeprägtem Bedarf an Fremdhilfe bilden. 
Während Ursachen, Symptome und Thera-
pien lebenslimitierender Erkrankungen bei 
Kindern intensiv bearbeitet werden, erfahren 
die Versorgungssituation und aus physiothe-
rapeutischer Sicht bestehende Herausforde-
rungen noch wenig Aufmerksamkeit.
Schlussfolgerung. Notwendig ist die for-
schungsgestützte Auseinandersetzung mit 
der Versorgung dieser Patientengruppe. Hier-
bei verdienen die Evidenzbasierung direkter 
Interventionen und die konzeptionelle Fun-
dierung der edukativen Aufgaben der Physio-
therapie besondere Beachtung.
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Children with life-limiting diseases and their families. 
Research needs from the perspective of physiotherapy

Abstract
Background. The treatment of children with 
life-limiting diseases and their families in-
volves many challenges.
Aim. This article presents a compilation of 
the state of knowledge on the situation in 
this patient group.
Material and methods. Supported by an 
analysis of the literature on this subject, the 
aim of this article is to compile knowledge 
about the situation of children with life-limit-
ing diseases and their families as well as their 
problems and needs. The questions asked 
are: what information can be found in the lit-
erature on the situation of families with chil-
dren with life-limiting diseases, what aspects 
have been investigated and dealt with and 
which have not yet been taken into consider-
ation? On this basis further considerations are 
formulated particularly with respect to future 
research needs.

Results. The results show that children with 
life-limiting diseases are a heterogeneous 
and epidemiologically hard to define group 
of patients with high burdens of disease and 
complex support needs. Although the causes 
of the illness, symptoms and therapies have 
been intensively discussed in the literature, 
the situation of the children, their families 
and the challenges and roles of physiothera-
py have received little attention.
Conclusion. The necessity of research in the 
health care of this patient group is apparent 
and for this purpose the evidential basis of di-
rect interventions as well as concepts of the 
educational aspects of physiotherapy must 
be emphasized.
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sind und Familien mit schwer kranken 
und pflegebedürftigen Kindern nicht im-
mer und überall ein multiprofessionelles 
Versorgungsangebot vorfinden, das ihren 
Bedarfslagen entspricht [17, 20].

Zudem fällt auf, dass die Physiothera-
pie oder vergleichbare Professionen (Er-
gotherapie, Logopädie) entgegen öffent-
lichen Verbandsverlautbarungen tatsäch-
lich bislang keinen festen Platz in der Pra-
xis der Spezialversorgung für Kinder mit 
LLE haben – trotz des therapeutischen Un-
terstützungsbedarfs dieser Patientengrup-
pe. Vereinzelte Fallveröffentlichungen las-
sen vermuten, dass sie punktuell bei ärzt-
licherseits angenommenem Bedarf und 
entsprechender Verordnung als externe 
Leistungsanbieter hinzugezogen werden, 
womit sie in ihren Interventionsmöglich-
keiten stark eingeschränkt sind [35].

Doch dies soll hier weniger problema-
tisiert werden als vielmehr die Tatsache, 
dass die Auslagerung der Versorgung von 
Kindern mit LLE in den häuslichen Be-
reich oft mit einer weitreichenden Infor-
malisierung der Versorgung einhergeht 
[10]. Eltern und andere Angehörige wer-
den zu einer tragenden Säule der häus-
lichen Versorgung der schwer kranken 
und pflegebedürftigen Kinder, ohne dass 
die daraus resultierenden Konsequenzen 
hinreichend Aufmerksamkeit erfahren 
[30]. Im Folgenden wird daher die Situ-
ation der Angehörigen von Kindern mit 
LLE eingehender betrachtet.

Situation der An- und 
Zugehörigen

Das Leben mit einem Kind mit LLE be-
deutet für Eltern eine starke psychische 
Belastung. Sie betrauern die gesundheit-
liche Beeinträchtigung, geben eigene Le-
bensentwürfe oder den Wunsch nach wei-
teren Kindern auf und werden von Zu-
kunftsängsten geplagt. Als besonders be-
drückend werden Krisensituationen und 
temporäre lebensbedrohliche Situationen 
erlebt [24]. Zudem werden häufig depres-
sive Symptome beobachtet [19]. Oft sind 
diese Familien von sozialer Isolation be-
droht, sie vermissen Verständnis für ih-
re Situation und empathische Reakti-
onen ihrer Umwelt, insbesondere wenn 
es sich um chronische Krankheiten han-
delt [8]. Der schwankende Gesundheits-

zustand des Kindes ist schwer zu steu-
ern, lässt Beständigkeit im Alltag vermis-
sen und zwingt die Eltern fortwährend 
zu Planänderungen. Durch die Fokussie-
rung des Alltags auf die Versorgung des 
Kindes leiden Eltern auch unter körper-
lichen Belastungen wie Müdigkeit und Er-
schöpfung [3]. Möglichkeiten der Freizeit-
beschäftigung sind wegen des hohen zeit-
lichen Betreuungsaufwands stark einge-
schränkt; dies wirkt sich wiederum auf die 
Qualität der Paarbeziehungen aus [24]. In 
vielen Fällen ist zumindest ein Eltern-
teil zur Arbeitszeitreduzierung oder zum 
kompletten Rückzug aus dem Arbeitsle-
ben gezwungen, um sich der Betreuung 
des kranken Kindes widmen zu können 
– mit finanziellen Konsequenzen für die
Familien [20]. Belastet sind auch die Ge-
schwister. Zwar weisen sie einen fortge-
schrittenen Reifegrad ihrer Entwicklung
auf, sind empathisch und in der Lage, ei-
gene Bewältigungsstrategien im Umgang
mit der LLE zu entwickeln [23]. Sie lei-
den jedoch unter Ängsten um das Wohl-
befinden des erkrankten Geschwister-
kinds und unter Konzentrationsschwie-
rigkeiten in der Schule [23]. Weil sich in
den Familien oft der gesamte Alltag um
das kranke Kind dreht, bleibt für gesun-
de Geschwisterkinder weniger Zeit und
Aufmerksamkeit. Sie stellen ihre eigenen
Bedürfnisse zurück und ziehen sich – zu-
mindest zeitweilig – aus dem Familienle-
ben zurück [5].

Zu berücksichtigen ist, dass Eltern 
und Geschwister oder auch andere na-
he An- und Zugehörige (z. B. Großel-
tern) die Hauptlast der alltäglichen Auf-
gaben in der Versorgung von Kindern mit 
LLE übernehmen – bestenfalls in Zusam-
menarbeit mit, vielfach aber auch anstel-
le professioneller Helfer. Insbesondere bei 
der häuslichen Versorgung obliegt ihnen 
die Verantwortung für das Versorgungs-
geschehen; dagegen greifen die professi-
onellen Helfer insbesondere in die häus-
liche Kinderkrankenpflege als wichtigster 
Partner nur punktuell und unterstützend 
ein. Aufmerksamkeit verdient, dass im 
Zuge der Ambulantisierung immer mehr 
pflegerische und therapeutische Aufgaben 
auf die Eltern oder andere informelle Hel-
fer übertragen werden, um auch im All-
tag und fernab der stationären oder der 
ambulanten Versorgungseinrichtungen 

Symptome lindern sowie den physischen, 
psychischen und sozialen Belastungen aus 
der LLE kontinuierlich entgegenwirken 
zu können. Auch ökonomische Motive 
sind für diese zunehmende Verlagerung 
von Versorgungslasten von den professi-
onellen auf die informellen Helfer verant-
wortlich – so auch im Fall der Physiothe-
rapie [31].

Bedarf an edukativer 
Unterstützung

Um angesichts dieses komplexen und 
mehrdimensionalen Belastungsprofils ei-
ner schleichenden Überforderung der Fa-
milien und damit verbundenen sekundär-
en Gesundheitsrisiken entgegenwirken zu 
können, sind flankierende Unterstützung-
sangebote unabdingbar. Zwar werden die 
biopsychosozialen Belastungen, denen 
Angehörige von Kindern mit LLE ausge-
setzt sind, in der Literatur in jüngerer Zeit 
häufiger diskutiert und in der Praxis wohl 
auch bereits mit entsprechenden Bera-
tungs- und Entlastungsangeboten beant-
wortet. Auf die mit der Ambulantisierung 
und Informalisierung der Versorgung von 
Kindern mit LLE einhergehende Verlage-
rung von Aufgaben und Verantwortlich-
keiten sowie auch auf den daraus resultie-
renden Bedarf an Information, Beratung 
und Instruktion von Angehörigen wird 
dagegen noch selten mit entsprechenden 
Initiativen reagiert. Angesprochen ist der 
Bedeutungszuwachs der edukativen Auf-
gaben des therapeutischen und pflege-
rischen Teams bei der Begleitung von 
(schwer) chronisch kranken Menschen 
und deren informellen Helfern. Im Zuge 
dessen muss sich beispielsweise die Phy-
siotherapie von einer direkt behandeln-
den („hands-on“ physiotherapy) zu einer 
begleitenden Versorgungsinstanz ent-
wickeln, die Patienten oder Angehörige 
bei der Übernahme von therapeutischen 
Aufgaben im Alltag „coacht“ und „super-
vidiert“ („hands-off “ physiotherapy). Im 
konkreten Fall der Versorgung von Kin-
dern mit LLE gilt es, den Eltern die für 
physiotherapeutische Maßnahmen not-
wendigen Kenntnisse und Fertigkeiten zu 
vermitteln, sie für Kompetenzgrenzen zu 
sensibilisieren und auf eine vertrauens-
volle Kooperation mit den professionellen 
Helfern hinzuwirken. Konkrete Therapie-

4 |  Monatsschrift Kinderheilkunde 2015

Originalien

40



schritte sollten eingeübt und gefestigt wer-
den, sodass iatrogene Schädigungen ver-
mieden werden und sich die gewünschten 
therapeutischen Effekte einstellen.

Forschungsbedarf aus 
physiotherapeutischer Sicht

Die Recherche und die Analyse der ver-
fügbaren Literatur zur Situation von Fa-
milien mit Kindern mit LLE haben ein 
Defizit an Untersuchungen zur Bedeutung 
physiotherapeutischer Unterstützung in 
der palliativen Versorgung von Kindern 
mit LLE zutage gefördert. Zugleich wur-
den die wissenschaftlichen Herausforde-
rungen erkennbar, denen begegnet wer-
den muss, um Kindern mit LLE sowie ih-
ren Familien künftig besser als bislang hel-
fen zu können. Die aus Sicht der Autoren 
des vorliegenden Beitrags wichtigsten the-
oretischen und empirischen Forschungs-
bedarfe werden abschließend skizziert.

Über die Zahl und die Situation von 
Kindern mit LLE und deren Familien ist 
vergleichsweise wenig bekannt. Um dem 
zu begegnen, sind zum einen mehr und 
differenziertere epidemiologische Daten 
notwendig. Bislang stützt sich die Dis-
kussion in Deutschland auf Schätzungen, 
die auf Daten aus dem Ausland zurückge-
hen. Um jedoch die epidemiologische Re-
levanz dieser heterogenen Patientengrup-
pe valide abschätzen sowie Aussagen über 
künftige Bedarfsentwicklungen treffen zu 
können, wird die epidemiologische For-
schung zu diesem Thema zu intensivieren 
sein. Dabei sollten auch Informationen 
zur Verbreitung einzelner Symptome mit 
Relevanz für die Physiotherapie erfasst 
und dokumentiert werden. Zum anderen 
ist aber auch das Wissen darüber, welche 
Auswirkungen die Diagnose LLE auf den 
Alltag bzw. die Lebensgestaltung der Kin-
der und ihrer Familien hat, wie sie mit den 
Belastungen umgehen und welche Neuo-
rientierungen im Leben nötig sind, noch 
immer bruchstückhaft. Um ein umfas-
sendes Bild zu erhalten, sollten diese eher 
sozialwissenschaftlichen Forschungsakti-
vitäten ausgebaut und für die Begleitung 
der Familien durch die Gesundheitspro-
fessionen – darunter auch die Physiothe-
rapie – nutzbar gemacht werden.

Ergänzungsbedürftig sind darüber hin-
aus die Erkenntnisse über die tatsächliche 

Versorgung von Kindern mit LLE. Weder 
gibt es derzeit valide Informationen dar-
über, in welchem Sektor die Versorgung 
überwiegend erfolgt, noch wie sie konkret 
abläuft. Unklar ist auch, wie die Aufgaben 
und Verantwortungsteilung zwischen den 
formellen (Pflegenden, Ärzten) und infor-
mellen Helfern (z. B. Eltern, Hospizhel-
fern) in der häuslichen Versorgung kon-
kret gestaltet wird sowie welche Model-
le einer integrierten und interprofessio-
nellen Versorgung sich (international) für 
diese Patientengruppe bewährt haben. 
Klärungsbedürftig ist zudem die Rolle 
der Physiotherapie in der Versorgung von 
Kindern mit LLE. Zwar wird in Standard-
werken zur pädiatrischen Palliativversor-
gung die Notwendigkeit physiotherapeu-
tischer Unterstützung betont. Es werden 
Ziele formuliert und mögliche Interven-
tionen benannt. Ob und in welchem Um-
fang diesen Empfehlungen gefolgt und 
die Physiotherapie in das Behandlungs-
team integriert wird, muss angesichts feh-
lender Informationen offen bleiben. Die 
Versorgung von Kindern mit LLE und ih-
ren Familien zum Gegenstand der Versor-
gungsforschung zu erheben und dabei der 
Rolle der Physiotherapie besondere Auf-
merksamkeit zu schenken, könnte diese 
Wissenslücken schließen helfen.

Forschungsbedarf stellt sich darüber 
hinaus im Bereich der Diagnostik und 
der Therapie sowie der Evidenzbasie-
rung des Behandlungsgeschehens. Die 
biomedizinische Forschung konzentriert 
sich vorwiegend auf die körperlichen Ur-
sachen und Auswirkungen von LLE im 
Kindesalter sowie auf die Diagnostik von 
Schmerzen und deren Kontrolle durch 
medikamentöse Therapien. Häufig auf-
tretende und für die Kinder und ihre Fa-
milien ebenfalls als belastend empfunde-
ne Symptome – beispielsweise Muskel-
spasmen oder zerebrale Krampfanfälle – 
rücken seltener ins Blickfeld. Insbesonde-
re fehlt es an validen Erkenntnissen dazu, 
ob und inwieweit physiotherapeutische 
Interventionen als Ergänzung oder Alter-
native zu Medikamenten zur Behandlung 
und Symptomlinderung bei LLE einge-
setzt werden können. Eine klinisch ausge-
richtete physiotherapeutische Forschung 
könnte hier Abhilfe schaffen und zugleich 
zur Evidenzbasierung der Behandlung 
dieser Patientengruppe beitragen.

Allerdings kann es nicht allein um ei-
ne auf einzelne therapeutische Maßnah-
men ausgerichtete empirische Wirkungs-
forschung gehen – so bedeutsam diese 
auch ist. Vielmehr wird die Physiothera-
pie selbstreflexive Prozesse anstoßen und 
die Konzept- und Theorieentwicklung der 
Disziplin forschungsgestützt vorantreiben 
müssen. Das Beispiel der Kinder mit LLE 
und ihren Familien lehrt, dass dabei nicht 
zuletzt die edukativen Aufgaben der Phy-
siotherapie ins Blickfeld rücken müssen. 
Wenngleich ein wichtiger Baustein des 
Selbstverständnisses der Physiotherapie, 
werden diese Aufgaben im Versorgungs-
alltag noch eher auf einer implizit-erfah-
rungsgestützten Ebene wahrgenommen. 
Dies erweist sich insbesondere bei Pati-
entengruppen mit komplexen Problemen 
wie im Fall von LLE als hinderlich. Der 
Rückgriff auf sozial- und bildungswis-
senschaftliche Wissensbestände könnte 
sich als nützlich erweisen, wenn es darum 
geht, diese an Bedeutung gewinnenden 
Aufgaben der Physiotherapie auf eine so-
lide konzeptionelle Grundlage zu stellen. 
Aber auch der Bedarf und die Bedürfnisse 
der von LLE betroffenen Familien werden 
bei der Entwicklung von edukativen In-
terventionskonzepten in diesem Feld Be-
rücksichtigung finden müssen.

Fazit für die Praxis

F		Um Kindern mit LLE und deren Fami-
lien zukünftig besser helfen zu kön-
nen, sind neben der Verbesserung der 
Versorgungssituation auch wissen-
schaftliche Herausforderungen zu be-
wältigen und für die Versorgungspra-
xis nutzbar zu machen.

F		In erster Linie wird es darum gehen 
müssen, die epidemiologische Rele-
vanz dieser Zielgruppe umfangrei-
cher und differenzierter abzubilden.

F		Darauf aufbauend gilt es, die Versor-
gungssituation von Kindern mit LLE 
zum Gegenstand wissenschaftlicher 
Betrachtungen zu erheben und hier-
bei besonderes Augenmerk auf die 
bislang vernachlässigte Rolle der Phy-
siotherapie in der Versorgung von 
Kindern mit LLE und deren Familien 
zu legen.

F		Dabei darf es nicht allein um eine auf 
einzelne physiotherapeutische Maß-
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nahmen ausgerichtete empirische 
Wirkungsforschung gehen. Die Phy-
siotherapie ist auch angehalten, die 
Konzept- und Theorieentwicklung der 
Disziplin beispielsweis in Bezug auf 
die Übernahme edukativer Aufgaben 
forschungsgestützt zu intensivieren.
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z u s a m m e n f a s s u n g

Hintergrund und Zielsetzung: In ausgewählten Sektoren und Settings der Gesundheitsversorgung wer-
den Patienten und deren Angehörige heutzutage als Ko-Produzenten des Gesundheitssystems betrachtet.
Damit verbunden sind modifizierte Patientenrollen und neue Beziehungsmodelle. Diesen müssen sich
auch Physiotherapeuten stellen, indem sie edukative Interventionen in ihr traditionelles Handlungsspek-
trum integrieren. Entsprechende Interventionskonzepte für die Physiotherapie liegen bislang aber nicht
vor. Ziel dieses Beitrages ist es daher, eine empirisch-gestützte Konzeptentwicklung anzustoßen.
Methode: Im Rahmen einer qualitativ-empirischen Untersuchung wurden Interviews mit 15 Eltern
lebenslimitierend erkrankter Kinder in vier Bundesländern geführt und mittels des Rekonstruktionsver-
fahrens der dokumentarischen Methode nach Bohnsack ausgewertet. Die Erfahrungen der Eltern mit der
Übernahme physiotherapeutischer Versorgung wurden genutzt, um bezugnehmend auf lerntheoretische
Ansätze erste Überlegungen für ein instruktives Interventionskonzept anzustellen.
Ergebnisse: Im Zuge der Datenauswertung konnten drei divergierende Orientierungen (Elterntypen)
herausgearbeitet werden. Eltern des Typs A (Autonomie) agieren weitestgehend autonom und benötigen
nur punktuelle Unterstützung. Eltern des Typs B (Verstehen) und C (Entlastung) benötigen intensivere
Unterstützung. Während bei den einen (Typ B) die Edukation zur Befriedigung eines ausgeprägten Wis-
sensbedürfnisses von Bedeutung ist, wird bei den anderen (Typ C) die Übernahme physiotherapeutischer
Versorgungsleistungen generell in Frage gestellt. Diese Eltern tendieren dazu, Verantwortung an das
professionelle Hilfesystem zurückzugeben.
Diskussion: Bei der physiotherapeutischen Instruktion sind die unterschiedlichen Orientierungen von
Eltern in Bezug auf eine Versorgungsübernahme zu berücksichtigen. Die Eltern, die motiviert sind, sich
auf Lernprozesse einzulassen, wünschen sich, dass die Instruktion a) auf zentrale physiotherapeutische
Maßnahmen fokussiert wird, b) Face-to-Face stattfindet und dass sie dabei c) als Experten für ihr Kind
und ihre Situation anerkannt werden.
Schlussfolgerung: Ergänzt um die Perspektive professioneller Akteure können die hier gewonnenen
Erkenntnisse zur Elternperspektive als Basis für empirische Wirkungsanalysen dienen. Die empirisch
überprüften Interventionskonzepte für instruktives Handeln sind in bestehende Aus-, Fort- und Wei-
terbildungsangebote zu integrieren, um eine systematische Verbreitung des Wissens innerhalb der
Physiotherapie gewährleisten zu können. Zudem ist eine berufspolitische Debatte in Gang zu setzen,
um instruktives Handeln stärker im physiotherapeutischen Handlungsrepertoire zu verankern.
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a b s t r a c t

Introduction and objectives: In selected healthcare sectors and settings, patients and their relatives are
now regarded as co-producers of the healthcare system. This is associated with modified patient roles and
new relationship models. Physiotherapists also have to face them by including educational interventions
into their traditional scope of practice. However, corresponding intervention concepts for physiotherapy
do not yet exist. Therefore, the aim of this contribution is to initiate an empirically supported concept
development.
Methods: As part of a qualitative empirical study, interviews were conducted with 15 parents of children
with life-limiting diseases in four federal states of Germany and then evaluated using the reconstruction
method of the documentary method according to Bohnsack. The parents’ experiences with the assump-
tion of physiotherapeutic care were used as input for first reflections on an instructive intervention
concept with reference to relevant learning theory approaches.
Results: In the course of the data evaluation, three divergent orientations (parent types) were identified.
Parent type A (autonomy) acts largely autonomously and requires only occasional support. Parent type
B (understanding) and C (relief) need more intensive support. While parent type B requires education
in order to satisfy their pronounced need for knowledge, parent type C generally questions why they
should have to carry out physiotherapeutic task and delegates responsibility back to the professional
help system.
Discussion: Physiotherapeutic instruction should take into account the different types of parents with
regard to the provision of care. Parents who are motivated to engage in learning processes would like
to a) focus on central physiotherapeutic measures, b) be instructed face-to-face and c) be recognized as
experts for their child and their situation.
Conclusion: Supplemented by the perspective of professionals, insights into the parents’ perspective
can serve as the basis for empirical impact analysis. The empirically validated intervention concepts for
instructive action must be integrated into existing educational, training and further education courses
in order to ensure systematic dissemination of knowledge into physiotherapy. In addition, a debate
on professional policy must be launched in order to secure instructive action more strongly in the
physiotherapeutic repertoire.

Problemhintergrund

Durch die politisch intendierte Auslagerung gesundheitlicher
Versorgungsleistungen aus dem stationären in den ambulanten
bzw. häuslichen Sektor hat eine Übertragung der Versorgungs-
verantwortung auf Laien stattgefunden. An- und Zugehörige
werden zu Ko-Produzenten1 in der Gesundheitsversorgung und
die informelle Hilfe ist mittlerweile eine tragende Säule, ohne die
ein Verbleib in der Häuslichkeit kaum aufrechterhalten werden
kann [1,2]. Diese Rollenübertragung ist jedoch nicht unproble-
matisch, da An- und Zugehörige ihr Belastungsmöglichkeiten
überschätzen, professionelle Hilfe relativ spät hinzuziehen und
somit eine bedarfsgerechte und qualitativ angemessene Versor-
gung gefährden könnten [3,4]. Neben Angeboten zur temporären
Entlastung von der Versorgungsarbeit [5] bedarf es edukativer
Maßnahmen, um An- und Zugehörige überhaupt erst zur Versor-
gungsübernahme zu befähigen. Angebote hierfür sind bislang nicht
flächendeckend vorhanden und nicht befriedigend organisiert [6].
Erforderlich sind kontinuierliche, den Alltag begleitende Angebote
vor Ort sowie eine intensivere Nutzung elektronischer Kommu-
nikationsmedien, um professionelle und informelle Hilfe besser
zu vereinen. Zudem müssen bedarfsgerechte Edukationsangebote
neben objektiven Versorgungskriterien die subjektiven Bedürf-
nisse ihrer Nutzer berücksichtigen. Angebote, die einzig auf den
objektiven Bedarf zielen und unterschiedliche Bedürfnisse der Nut-
zer unberücksichtigt lassen, verletzen in paternalistischer Weise
das Postulat der Geltung individueller Präferenzen [6–8].

Auch Physiotherapeuten bleiben von diesem Wandel nicht
unberührt und müssen sich veränderten Kontextbedingungen wie
einem gewandeltem Morbiditätsspektrum, modifizierten Patien-
tenrollen und neuen Beziehungsmodellen stellen [9–11]. Hinzu

1 Aus Gründen der Lesbarkeit wird die männliche Form gewählt, gleichwohl
beziehen sich die Angaben auf alle Geschlechter.

kommen wirtschaftlich restriktivere Rahmenbedingungen, unter
denen sie ihren Versorgungsauftrag erfüllen [12–14]. Dabei ist von
Bedeutung, dass sich die Physiotherapie traditionell der Wieder-
herstellung funktioneller Beeinträchtigungen widmet. Heutzutage
gehen diese aber vielfach Hand in Hand mit biopsychosozialen
Problemlagen, was zu einer Komplexität beiträgt, die mit traditio-
nellen Konzepten nicht mehr bedarfsgerecht beantwortet werden
kann. Dies erfordert von Physiotherapeuten einen veränderten
Blick auf ihren Versorgungsauftrag und macht auch aus einer
professionstheoretischen Perspektive die Integration edukativer
Aufgaben und damit eine Erweiterung des professionellen Hand-
lungsspektrums notwendig.

Dies gilt insbesondere für die Zielgruppe der Eltern, deren Kin-
der an einer lebenslimitierenden Erkrankung leiden und einen
komplexen Unterstützungsbedarf haben, zumal deren umfassende
physiotherapeutische Versorgung überwiegend im häuslichen
Bereich stattfindet und durch Hausbesuche professioneller Akteure
nur unzureichend abgedeckt werden kann [15,16]. Die Physio-
therapie ist in diesen Fällen angehalten, sich von einer direkt
behandelnden zu einer indirekt behandelnden Versorgungsinstanz
zu entwickeln, die Eltern bei der eigenständigen Übernahme phy-
siotherapeutischer Versorgungsleistungen in deren häuslichem
Umfeld begleitet. Im Zuge dessen rücken informierende, beratende,
anleitende bzw. instruierende Aufgaben zur Einübung therapeu-
tischer Fertigkeiten zunehmend ins Blickfeld [17]. Insbesondere
die Instruktion, verstanden als systematisch gestalteter Lehr-
und Lernprozess, in dem Patienten und Angehörige an individu-
ellen Problemlagen und Ressourcen orientiert alltagspraktische
Handlungskompetenzen im Umgang mit krankheitsbedingten
funktionalen Einschränkungen (wieder)erlernen, ist für Physiothe-
rapeuten zentral [18–20].

Der Instruktion als Teil physiotherapeutischen Handlungs-
repertoires wird in der Forschung jedoch bislang wenig Auf-
merksamkeit gewidmet – so die Ergebnisse einer systemati-
schen Literaturrecherche aus dem Jahr 2015 [15]. Wie dort
beschrieben, konzentrieren sich die Forschungsaktivitäten fast
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ausschließlich auf die Instruktion von Patienten [21–23]. Informelle
und familiale Mitwirkende, die im häuslichen Bereich ausgewählte
physiotherapeutische Aufgaben für Angehörige bspw. Kinder über-
nehmen und somit eine kontinuierliche physiotherapeutische
Versorgung auch außerhalb realer Kontaktzeiten mit Physiothe-
rapeuten gewährleisten, blieben in der Forschung als Zielgruppe
physiotherapeutischer Instruktion bislang unbeachtet. Vermisst
werden zudem theoretisch-konzeptionell oder interventionslo-
gisch ausgerichtete Beiträge, die sich konkret mit der Umsetzung
von Instruktionen durch Physiotherapeuten auseinandersetzen. Zu
finden sind allenfalls zahlreiche praxisorientierte Arbeiten, die
instruktive Elemente in Behandlungskonzepten oder in Fallberich-
ten benennen [24].

Angesichts dieser Ausgangssituation ist es zunächst not-
wendig, eine empirisch-gestützte Konzeptentwicklung für die
physiotherapeutische Instruktion anzustoßen. Im Rahmen einer
qualitativ-empirischen Studie wurde daher die Frage gestellt, wel-
che Erfahrungen Eltern lebenslimitierend erkrankter Kinder machen,
wenn sie eigenständig physiotherapeutische Versorgungsleistungen
für ihre Kinder im häuslichen Umfeld erbringen. Die empirisch
erhobenen Erfahrungen wurden im Anschluss genutzt, um unter
Berücksichtigung lerntheoretischer Ansätze erste Überlegungen
zur Entwicklung eines instruktiven Interventionskonzeptes für
Physiotherapeuten zur Diskussion zu stellen.

Methodisches Vorgehen

Zur Beantwortung der Forschungsfrage wurde mit der doku-
mentarischen Methode [25] eine wissenssoziologisch und pra-
xeologisch fundierte Methode der empirischen Sozialforschung
gewählt, die eine Rekonstruktion impliziter Theorien ermöglicht,
welche die soziale Praxis – hier das physiotherapeutische Ver-
sorgungshandeln durch Eltern – anleiten. Das Erkenntnisinteresse
lag darin, herauszuarbeiten, wie die Eltern die Ihnen zugewie-
sene Rolle als Ko-Produzenten im Gesundheitssystem erfahren und
woran sie sich dabei orientieren. In Form der im Forschungspro-
zess generierten Elterntypen können diese impliziten Theorien
im didaktischen Sinn als Lernvoraussetzungen aufgefasst werden.
Das Wissen darum ist notwendig, um edukative Interventionen
daran auszurichten und sie somit nutzerorientiert gestalten zu
können. Die dokumentarische Methode wurde ausgewählt, da
sie durch die Rekonstruktion des impliziten Wissens der befrag-
ten Eltern eine der Fragestellung angemessene Perspektive auf
den Forschungsgegenstand [26] ermöglicht und damit geeignete
Anknüpfungspunkte für die Überlegungen zur Entwicklung von
Instruktionskonzepten bietet.

Zwischen 09/2015 und 03/2016 wurden durch die Erstautorin
(Pädagogin, Physiotherapeutin) 15 leitfadengestützte Face-to-
Face-Interviews mit Eltern in der Häuslichkeit geführt. In den
Interviews kamen ausnahmslos erzählgenerierende Fragen zur
Anwendung. Die Bedeutungsstrukturierung des elterlichen Ver-
sorgungshandeln konnte somit weitgehend den Interviewten
überlassen werden [27]. Die Interviews mit einer Dauer zwischen
13 und 71 Minuten wurden audiotechnisch aufgezeichnet. Im
Anschluss wurden eltern- und kindbezogene soziodemographische
Daten (vgl. Tabelle 1) sowie Angaben zur physiotherapeutischen
Versorgungssituation (vgl. Tabelle 2) erhoben. Ergänzend wurden
Interviewprotokolle angefertigt, die dazu dienten, die Rahmenbe-
dingungen der Interviewsituation festzuhalten.

In die Untersuchung wurden Eltern einbezogen, deren Kinder
an einer lebenslimitierenden Erkrankung laut der Association for
Children with Life-Threatening or Terminal Conditions and their
Families (ACT) leiden und bei denen mit relativ hoher Sicherheit
ein täglicher Bedarf an physiotherapeutischen Versorgungsleistun-
gen angenommen werden konnte Tabelle 3. Eine gänzliche bzw.

Tabelle 1
Soziodemographische und – soziokönomische Daten (n = 14)*.

Alter der Kinder (in
Monaten)

min 3
max 168
Median 72,0 bzw. 6 Jahre

Alter der Eltern (in
Jahren)

min 35
max 52
Median 41,0

Geschlecht männlich 2
weiblich 12

Nationalität albanisch 1
deutsch 10
pakistanisch 2
türkisch-kurdisch 1

Religionszugehörigkeit keine 7
christlich 3
muslimisch 3
sonstige (Zeugen Jehovas) 1

Familienstand verheiratet 12
ledig 2

Allgemeinbildender
Abschluss

kein Schulabschluss 2
Hauptschulabschluss 1
Realschulabschluss 2
Hochschulreife 9

Beruflicher
Ausbildungsabschluss

kein beruflicher
Ausbildungsabschluss

3

Abgeschlossene Lehre,
Berufsausbildung,
Fachschulausbildung

2

Fachhochschulabschluss 2
Universitätsabschluss 6
Promotion 1

Umfang der
Erwerbstätigkeit

keine 7
geringfügig 3
Teilzeit 2
Vollzeit 2

* Ein Elternteil hat auf Angaben verzichtet.

Tabelle 2
Angaben zur physiotherapeutischen Versorgung des Kindes (n = 13)*.

Frequenz der
professionellen
physiotherapeutischen
Versorgung

mehrmals täglich 1
2-3x / Woche 9
1x / Woche 2
sonstige (je nach Bedarf) 1

Durchschnittliche
Dauer eines
Hausbesuches

30 min 2
45 min 5
60 min 4
sonstige (20 min) 1

* Ein Elternteil hat auf Angaben verzichtet und bei einem weiteren Kind wurden
sowohl die Mutter als auch der Vater befragt.

zeitweise Erbringung physiotherapeutischer Versorgungsleistun-
gen durch die Eltern im häuslichen Umfeld bildete ein weiteres
Einschlusskriterium. Bei den Teilnehmern der Studie handelt es
sich um eine schwer erreichbare Zielgruppe. Die Rekrutierung
erfolgte daher über 14 ambulante Kinderkrankenpflege- bzw. Kin-
derhospizdienste in vier verschiedenen Bundesländern, wobei die
Mitarbeiter der Dienste als Gatekeeper fungierten. Die Erhebung
erstreckte sich über einen Zeitraum von insgesamt neun Monaten.
In einer ersten Erhebungswelle wurden alle Eltern, die Bereitschaft
zeigten, interviewt. In zwei weiteren Ergebungswellen gelang es
dann, gezielt weitere Eltern einzubinden, bei denen Differen-
zierungsmerkmale wie Kindesalter, Familienstand, Bildungsstand,
Lebensraum berücksichtigt werden konnten. In iterativem Vorge-
hen wurde anhand erster Interpretationsergebnisse das Sample
ergänzt. Dies führte letztendlich zu einer Teilnehmerauswahl mit
maximaler Variation und einer empirischen Sättigung der Ergeb-
nisse [26].

Die Aufbereitung und Auswertung aller geführten Interviews
erfolgte nach dem Rekonstruktionsverfahren der dokumentari-
schen Methode im Forschertandem sowie Forschungswerkstätten
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Tabelle 3
Angaben zum Erkrankungsspektrum der Kinder*.

Erkrankung des Kindes (elterliche Angabe) ICD-10 Klassifikation

Tay-Sachs-Syndrom juvenile Form E75.0
(GM2-Gangliosidose)

Walker Warburg Syndrom G71.2
(Angeborene Myopathien)

kombinierte umschriebene Entwicklungsstörung F83
(kombinierte umschriebene Entwicklungsstörung)

Mikrodeletion Q93.5
(Sonstige Deletionen eines Chromosomenanteils)

Deletion 4. Q 22.2 Q93.4
(Deletion des kurzen Armes des Chromosoms 5)

Verdacht auf Mitochondriopathie G31.81
(Mitochondriale Zytopathie)

Spinale Muskelatrophie Typ I G 12.0 G12.0
(Infantile spinale Muskelathrophie Typ I /Typ Werdnig-Hoffmann)

infantile Cerebralparese G80.9
(Infantile Zerebralparese, nicht näher bezeichnet)

frühkindliche myoklonische epileptische Enzephalopathie G.40.3
(Generalisierte idiopathische Epilepsie und epileptische Syndrome)

* Einige der aufgeführten Krankheitsbilder traten mehrfach auf.

als weitere Interpretationsgemeinschaft [25]. Forschungspraktisch
wurden zunächst thematische Verläufe erstellt, die zu interpre-
tierenden Interviewabschnitte ausgewählt und transkribiert. Die
Auswahl richtete sich nach der thematischen Relevanz im Hin-
blick auf die Fragestellung, nach der thematischen Vergleichbarkeit
mit Passagen aus anderen Interviews für die komparative Ana-
lyse sowie den Fokussierungsmetaphern und damit Passagen, die
sich durch eine besondere interaktive und metaphorische Dichte
im Sinne von Lebhaftigkeit und Engagement auszeichneten [28].
Daran anschließend wurden die ausgewählten Interviewabschnitte
einer formulierenden (immanenter Sinngehalt) und reflektieren-
den Interpretation (dokumentarischer Sinngehalt) unterzogen. Im
Anschluss erfolgte die fallinterne und fallübergreifende kom-
parative Analyse. Schlussendlich wurden die unterschiedlichen
Orientierungen der Eltern beim physiotherapeutischen Versor-
gungshandeln vom Einzelfall abgelöst und sinngenetisch typisiert.
Die Studie hat ein positives Votum des Datenschutzbeauftragten
und der Ethikkommission der Charité Universitätsmedizin Berlin
(EA2/101/15) erhalten.

Ergebnisse

In der Gesamtschau zeigt sich in nahezu allen Fällen, dass
Eltern die professionelle physiotherapeutische Versorgung in ihrer
Frequenz und personellen Kontinuität als unzureichend erleben.
Daher sehen die meisten der hier befragten Eltern eine zwingende
Notwendigkeit, selbst physiotherapeutische Versorgungsleistun-
gen in mehr oder weniger großem Umfang zu übernehmen.
Die komparative Analyse ergab folgende Vergleichsdimensionen:
das elterliche Verständnis von Physiotherapie, die Akzeptanz infor-
meller Versorgungsübernahme und ihre Unterstützungsbedürfnisse.
Diese sind zentral, um die drei herausgearbeiteten Orientierungen
(Typen) voneinander abzugrenzen. Regelmäßigkeiten zwischen
den Typen und soziodemographischen Merkmalen wie Alter des
erkrankten Kindes oder Bildungsstand der Eltern konnten hier-
bei nicht festgestellt werden. Im Folgenden werden die Typen in
verdichteter Form dargestellt:

Elterntyp A - Autonomie

Eltern mit dieser Orientierung sind bestrebt, die Kontakte zum
professionellen Hilfesystem gering zu halten, um mehr ungestörte
Zeit als Familie zu verbringen. Diesen Eltern reicht es, professionelle
Hilfe nur bei ihrerseits angenommenem Bedarf hinzuzuziehen
bspw. um auf progrediente Verschlechterungen des kindlichen

Gesundheitszustandes reagieren zu können. Ziel dieser Eltern ist
es, autonom zu sein. Dieses Bestreben nach Autonomie ist im
hier interessierenden Kontext einer informellen Versorgungsüber-
nahme handlungsleitend. Eltern des Typs A greifen auf reichhaltige
Erfahrungen zurück und sind in der Lage, neues Wissen relativ
leicht zu erfassen. Sie zeigen hohen persönlichen Einsatz, besitzen
großes Vertrauen in ihre eigene Lernfähigkeit und haben ein ausge-
prägtes Autonomiebedürfnis. Sie benötigen wenig Steuerung und
emotionale Unterstützung bei ihren Lernprozessen, die notwendig
für eine physiotherapeutische Versorgungsübernahme sind.

Exemplarisch für diesen Typus steht Anja Horn2. Sie ist zum
Zeitpunkt des Interviews 41 Jahre alt, verheiratet und lebt mit
Ihrem Mann und vier Kindern im städtischen Umfeld. Sie ist
geringfügig erwerbstätig. Ihr ältestes Kind (13 Jahre) ist seit der
Geburt an einer infantilen Zerebralparese erkrankt. Jeden Mor-
gen erbringt sie zu einem festen Zeitpunkt und nach einem festen
Ablauf physiotherapeutische Versorgungsleistungen. Eine profes-
sionelle physiotherapeutische Versorgung erfolgt zum Zeitpunkt
des Interviews nur im Rahmen der schulischen Tagesbetreuung.
Nur punktuell und bei selbst angenommenem Bedarf kontaktiert
sie das professionelle Hilfesystem.

Für Eltern des Typs A ist die physiotherapeutische Versor-
gung eine stark geregelte Abfolge einzelner physiotherapeutischer
Maßnahmen, die täglich zu einem festen Zeitpunkt durchgeführt
werden. Sie gehen dabei auffallend autonom vor und haben sich
im Laufe der Zeit ein komplexes Handlungsrepertoire angeeig-
net. Wie der folgende Interviewausschnitt belegt, treffen sie bspw.
notwendige Vorbereitungen, sind in der Lage, selbst komplexe phy-
siotherapeutische Maßnahmen exakt durchzuführen und können
diese je nach kindlicher Reaktionslage sogar adaptieren.

,,(. . .) also ich bin da durchaus flexibel (. . .) zu gucken, was kommt
an. Und kommt was an, ist es für mich zu sehen. Geht die Atmung in
den Bauch, bewegt sich vielleicht ein Bein, hoffentlich das Richtige,
kommt vielleicht eine Hand, meistens nicht.‘‘ (Anja Horn, 657-660)

Zusätzlich sind Eltern wie Anja Horn fähig, auf sich selbst
zu achten. Das zeigt sich bspw. darin, dass ihnen eine öko-
nomische und rückenschonende Körperhaltung wichtig ist. Mit
einem hohen Maß an Selbstverständlichkeit verwenden Eltern
dieses Typs physiotherapeutisches Fachvokabular. Es gibt für sie
nur wenige Situationen, die sie irritieren, bspw., wenn das Kind

2 Im Zuge der Datenaufbereitung würde alle Namen pseudonymisiert.
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überhaupt keine körperlichen Reaktionen zeigt. Dann intensivieren
sie ihre physiotherapeutischen Maßnahmen auch auf die Gefahr
hin, ihrem Kind Schmerzen zuzufügen. Diesbezügliche Schilderun-
gen erwecken den Eindruck, dass sich Eltern des Typs A – zumindest
temporär – in einem Dilemma befinden, nämlich dem zwischen
einem selbstauferlegten Anspruch, Physiotherapie durchführen zu
müssen, und der sich im Mitleiden ausdrückenden emotionalen
Bindung zum Kind.

Die Einbindung in den Alltag empfinden diese Eltern oftmals
als deutlich herausfordernder als die Therapie selbst. Exemplarisch
dafür schildert Anja Horn, dass es für sie nur frühmorgens mög-
lich ist, ihr Kind physiotherapeutisch zu versorgen. Dies vollzieht
sie jedoch unermüdlich und mit einem hohen Maß an Disziplin.
Danach ist für sie die physiotherapeutische Versorgung mit gutem
Gewissen abgeschlossen. Weitere Zeitfenster hält sie nicht bereit.

,,Und dann haben wir ritualisiert, wirklich seit der Geburt, da hängt
an unserer Wärmelampe so ein kleines Glockenspiel und das läute
ich dann, Luca, Schluss, Schluss für heute . . . Also dass es wirklich
klar ist, es ist vorbei, er hat es geschafft. Und wir haben es beide als
sehr wohltuend empfunden, dass Luca schon durchgeturnt ist und
sich viel leichter anziehen lässt.‘‘ (Anja Horn, 704-714)

Physiotherapeuten sind für Eltern mit dieser Orientierung (Typ
A) in erster Linie Experten für körperliche Bewegung. Daher
erwarten sie, über Zielsetzung und Wirkungsweise der von ihnen
übernommenen physiotherapeutischen Maßnahmen informiert zu
werden. Sie möchten instruiert werden und lernen, kindliche
Reaktionen zu interpretieren und ihr Handeln entsprechend zu
adaptieren.

,,Dann finde ich es gut, zu wissen, was muss oder worum geht es.
Das hat auch nicht jeder gesagt. Geht es um die Vertiefung der
Atmung? Soll der linke Fuß kommen? Was sind Reaktionen? Ja,
bitte, ich will Reaktionen sehen. Das konkret benennen, was will
denn der Physiotherapeut sehen? Das finde ich wichtig, das als
Eltern zu wissen. Dann zu wissen, wie lange dauert es? Ich brau-
che da irgendwie so einen Zeitrahmen. Wie lange soll ich jetzt hier
drücken? 30 Sekunden, eine Minute, bis ich was sehe?‘‘ (Anja Horn,
835-841)

Eltern des Typs A erwarten vorrangig edukative Begleitung. Sie
haben einen hohen Wissensbedarf insbesondere zur kindlichen
Erkrankung sowie zu physiotherapeutischen Interventionen und
deren Wirkungsweise. Zentral ist der Wunsch, autonom und damit
weitestgehend unabhängig vom professionellen Hilfesystem zu
sein. Gezielte Förderung elterlicher Versorgungsübernahme durch
Instruktion kann daher bei diesem Elterntypus als Auftrag an die
Physiotherapie verstanden werden.

Elterntyp B - Verstehen

Die Motivation von Eltern des Typs B, physiotherapeuti-
sche Versorgungsleistungen zu übernehmen, erwächst aus einer
Unzufriedenheit mit dem professionellen Versorgungssystem und
dem inneren Drang nach Kompensierung von erlebten Mängeln.
Eltern mit dieser Orientierung fühlen sich gezwungen, die von
ihnen subjektiv wahrgenommene Unterversorgung auszugleichen.
Wichtig ist ihnen dabei vor allem die Befriedigung ihres Wissens-
bedürfnisses zu Ziel und Wirkungsweise physiotherapeutischer
Maßnahmen. Verstehen dessen, was sie tun und warum sie es tun,
ist für diese Eltern handlungsleitend, um außerhalb der Kontaktzei-
ten zu professionellen Helfern selbst physiotherapeutisch tätig zu
werden. Zwar zeigen Eltern des Typs B ein ebenso hohes persön-
liches Engagement wie Eltern des Typs A, die handlungsleitende
Orientierung Verstehen deutet jedoch auf weniger Selbststeuerung
und größere Abhängigkeit hin. Folgerichtig müssen Lernprozesse

stärker unterstützt und insbesondere das stark ausgeprägte Wis-
sensbedürfnis befriedigt werden.

Exemplarisch für diesen Typus stehen Katrin und Jan Pfeif-
fer. Katrin Pfeiffer ist zum Zeitpunkt des Interviews 38 Jahre, ihr
Mann, Jan Pfeiffer, 39 Jahre alt. Sie leben mit ihrem an einer
schweren Hirnschädigung erkranktem Sohn (1 Jahr und 9 Monate)
und einem weiteren Geschwisterkind im städtischen Umfeld.
Katrin Pfeiffer hat ihre Erwerbstätigkeit aufgegeben. Jan Pfeiffer
ist vollzeitbeschäftigt. Beide Elternteile übernehmen eigenstän-
dig physiotherapeutische Versorgungsleistungen und integrieren
diese ,,ständig und nebenbei‘‘ in ihren Alltag. Eine professionelle
physiotherapeutische Versorgung erfolgt zum Zeitpunkt des Inter-
views zwei- bis dreimal wöchentlich für je 20 bis 30 Minuten durch
drei verschiedene Physiotherapeuten.

Im Gegensatz zu Eltern des Typs A verstehen diese Eltern
Physiotherapie nicht als Abfolge einzelner physiotherapeutischer
Maßnahmen. Physiotherapie beginnt für sie bereits in dem
Moment, indem Körperkontakt zum Kind herstellt wird. Über den
gesamten Tag hinweg führen sie eine Vielzahl an Maßnahmen
durch, die sich von Vibrationen zur Sekretförderung über Lagerun-
gen und passive Bewegungsübungen zur Kontrakturprophylaxe bis
hin zur Fußreflexzonenmassage zur Atemstimulation erstrecken.
Ihre Erfahrungen können folgendermaßen resümiert werden:

,,Also im Prinzip ist alles Physiotherapie. Wir bewegen ihn ja, er
bewegt sich ja nicht selber. (. . .) Wenn wir ihn auf dem Schoß
haben, bringen wir ihn in eine andere Position, in einen anderen
Blickwinkel, das ist eigentlich alles eine Art Physiotherapie.‘‘ (Jan
Pfeiffer, 241-244)

Eltern des Typs B empfinden bei der eigenständigen Übernahme
physiotherapeutischer Versorgungsleistungen keine Schwierig-
keiten. Anfängliche Irritationen wie das Gefühl, keine Wirkung
zu erzielen, sind überwunden. Als hilfreich werden konkrete
Instruktionen, wiederholte Demonstrationen und Supervisionen
empfunden. Individuell erstellte Begleitmaterialen etwa in Form
von Zeichnungen geben zusätzlich Sicherheit. Verstehen dessen,
was sie mit seinem Kind tun und warum sie dies tun, ist für
diese Eltern eine unabdingbare Voraussetzung, um die eigenstän-
dige Übernahme physiotherapeutischer Versorgungsleistungen zu
akzeptieren und sich entsprechende Kompetenzen anzueignen.
Anders als bei Typ A bereitet es Eltern dieses Typs keine Schwierig-
keiten, eigenständig übernommene Versorgungsleistungen ohne
Zeitprobleme in ihren Alltag zu integrieren, wie das folgende Zitat
zeigt:

,,Wir haben ihn häufig auf dem Schoß liegen, den Kopf tiefer und
wenn das Sekret ganz dick ist, nehmen wir die Arme hoch. Sowas
machen wir alles, das kann er ja selber nicht. Das sind alles solche
Techniken, die wir eigentlich einfach im Alltag von früh bis spät
anwenden.‘‘ (Katrin Pfeiffer, 247-251)

Die Unterstützungsbedürfnisse von Eltern mit dieser Orien-
tierung erwachsen vor allem aus ihrer Unzufriedenheit mit der
professionellen physiotherapeutischen Versorgung. Ihnen fehlt
eine Versorgung ,,aus einer Hand‘‘. Sie haben Probleme, einen Phy-
siotherapeuten zu finden, der sowohl das notwendige Zeitbudget
bereithält als auch die notwendige Fachkompetenz besitzt, um den
zeitlich intensiven und komplexen Versorgungsbedarf des Kindes
zu decken. Daher sind diese Eltern gezwungen, auf mehrere Physio-
therapeuten zurückzugreifen, deren Einsätze von ihnen aufwändig
koordiniert werden müssen. Diese Koordinatorenrolle belastet
diese Eltern, zumal dann, wenn sie von den Physiotherapeuten auch
noch zusätzlich mit deren strukturellen und finanziellen Proble-
men belastet werden.

,,Für Eltern ist es sehr undurchsichtig, wie Physiotherapeuten
abrechnen und die ganzen wirtschaftlichen Sachen, mit denen man
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belastet wird, wenn man ein Kind hat, was viel braucht.‘‘ (Jan Pfeif-
fer, 489-492)

Eltern des Typs B misstrauen den Physiotherapeuten. Sie unter-
stellen ihnen – zumindest temporär – mit der Aufgabe überfordert
zu sein, eine zielorientierte physiotherapeutische Versorgung für
ihr schwerstkrankes Kind durchzuführen und stattdessen in eine
routinemäßige Behandlung nach ,,Schema F‘‘ flüchten. Diese Eltern
wünschen sich mehr Transparenz bspw. in Form einer lückenlo-
sen Dokumentation der physiotherapeutischen Versorgung. Für
sie ist Verstehen auch dessen, was die Physiotherapeuten tun,
von Bedeutung, um in geteilter Verantwortung und insbesondere
außerhalb der Kontaktzeiten zum professionellen Hilfesystem phy-
siotherapeutisch tätig zu werden. Im Gegensatz zu Eltern des Typs
A streben sie nicht nach Autonomie. Die professionelle Interven-
tion wird somit nicht ersetzt. Eltern des Typs B eignen sich die
professionelle Rolle – im Gegensatz zu Eltern des Typs A – nicht an,
sondern interpretieren ihre Elterntätigkeit um und sind flankierend
zu den Physiotherapeuten tätig. Eine Kombination aus edukativer
Unterstützung und Entlastung durch professionelle Akteure in der
Häuslichkeit ist bei diesen Eltern notwendig.

Elterntyp C- Entlastung

Eltern des Typs C sind ebenfalls unzufrieden mit der pro-
fessionellen physiotherapeutischen Versorgung, kompensieren
diese Unzufriedenheit jedoch nicht durch die Intensivierung der
informellen Versorgungsübernahme. Vielmehr wird eine höher
frequentierte professionelle Versorgung und damit eine Auswei-
tung unmittelbarer Unterstützung erwartet. Handlungsleitend ist
der Wunsch nach Entlastung. Mittelbare Unterstützung durch
Edukation spielt für diese Eltern eine untergeordnete Rolle.
Die Hauptverantwortung der physiotherapeutischen Versorgung
wird weiterhin den professionellen Akteuren zugeschrieben. Die
Bereitschaft zur eigenständigen Übernahme ist begrenzt auf weni-
ger zeitintensive und weniger komplexe physiotherapeutische
Maßnahmen. Übernehmen Eltern des Typs C dennoch physiothera-
peutische Versorgungsleistungen, sind diese begleitet von Ängsten
und Unsicherheiten. Lernprozesse sind durch eine wenig ausge-
prägte internale Kontrollüberzeugung gekennzeichnet. Dies wird
daran deutlich, dass Eltern des Typs C ihre Lernprozesse weniger
stark selbst kontrollieren und Lernerfolg nicht im eigenen Können
begründen. Eine edukative Begleitung muss daher in erster Linie
emotionale Unterstützungsarbeit leisten und zum Lernen ermuti-
gen.

Exemplarisch für diesen Typus steht Julia Thomas. Julia Tho-
mas ist zum Zeitpunkt des Interviews 41 Jahre alt. Sie lebt mit
ihrer an einer spinalen Muskelatrophie erkrankten Tochter (3 Jahre
und 3 Monate) und ihrem Mann im städtischen Umfeld. Seit der
Geburt ihrer Tochter hat sie hat ihre Erwerbstätigkeit aufgege-
ben. Die Versorgung teilt sie sich mit ihrem Mann, unterstützt von
Pflegekräften, Einzelfallhelfern und verschiedenen Therapeuten.
Physiotherapeutische Versorgungsleistungen übernimmt sie nur
zögerlich, nämlich dann, wenn keine professionelle Hilfe erreichbar
ist. Eine professionelle physiotherapeutische Versorgung erfolgt
zum Zeitpunkt des Interviews zwei- bis dreimal wöchentlich für
je 60 Minuten, was Julia Thomas als unzureichend empfindet. Sie
wünscht sich, dass Physiotherapeuten ihre Tochter täglich beglei-
ten.

Im Vergleich zu Eltern des Typs A und B stellen Eltern dieses Typs
ihre Kompetenz, eigenständig physiotherapeutische Versorgungs-
leistungen zu erbringen, in Frage. Sie empfinden dies als schwierig
bis fast sogar unmöglich. Eltern dieses Typs haben Angst, etwas
,,falsch‘‘ zu machen. Ihre Angst begründet sich zum einen darin, die
medizinisch-pflegerische Versorgung – im Fall von Julia Thomas die

tracheostomische Versorgung – gefährden zu können. Zum ande-
ren sind sie besorgt, ihrem Kind Schmerzen zuzufügen. Darüber
hinaus sind sie unsicher, ob die von ihnen angewandten physiothe-
rapeutischen Maßnahmen zeitlich ausreichend und richtig dosiert
sind, wie das folgende Zitat eindrücklich zeigt:

,,Das ist immer sehr grenzwertig, weil sie eine Kanüle hat. Also es
ist nicht ohne, wenn man das als Mama macht und man ist ja kein
Therapeut. Man macht es mit der Hoffnung, dass es gut geht und
dass es hilft . . . und hat trotzdem immer das Gefühl, das ist jetzt
nicht genug oder das hat jetzt nicht gereicht.‘‘ (Julia Thomas, 155-
160)

Eltern wie Julia Thomas sehen durchaus eine Notwendig-
keit, eigenständig physiotherapeutische Versorgungsleistungen zu
erbringen, streben dabei aber nicht nach Autonomie wie dies bei
Eltern des Typs A der Fall ist. Sie agieren konsequent in ihrer Eltern-
rolle, in der Therapeutenrolle fühlen sie sich überfordert.

,,Man macht es, aber eigentlich ist man überfordert damit.‘‘ (Julia
Thomas, 203)

Eltern des Typs C haben einen hohen Bedarf an unmittelbarer
professioneller Unterstützung. Darunter ist in erster Linie hand-
feste Unterstützung in Form von mehr – möglichst täglichen –
Hausbesuchen zu verstehen. Von der erhöhten Frequenz wird eine
zeitliche Entlastung erhofft und die Möglichkeit, Verantwortung
abzugeben. Dies unterscheidet sie von Eltern des Typs B. Es fehlt
die Motivation, wahrgenommene Defizite in der Versorgung eigen-
ständig zu kompensieren.

,,Also die Häufigkeit . . . wie gesagt, es könnte auch zweimal oder
wenigstens einmal am Tag sein. Das würde ich mir sehr wünschen,
jeden Tag Physiotherapie für Anna auch am Wochenende. (Julia
Thomas, 276-280)

Eltern des Typs C verbinden ihr Bedürfnis nach hochfrequen-
ter professioneller Unterstützung mit hohen Anforderungen an
Physiotherapeuten. So erwarten sie eine Spezialisierung auf die
Patientengruppe der Kinder mit lebenslimitierenden Erkrankun-
gen. Spezialisierung auf die Bedürfnisse dieser Kinder bedeutet
für sie, ein breites Repertoire physiotherapeutischer Maßnahmen
bereit zu halten, um auf die sich rasch verändernde gesundheitliche
Lage reagieren zu können. Zum anderen müssen Physiotherapeu-
ten erfahren sein. Erfahrung ist für diese Eltern eng verbunden
mit einem ganzheitlichen Therapieverständnis, welches nicht nur
körperliche Bedürfnisse bedient, sondern auch kognitive und emo-
tionale Bedürfnisse des Kindes im Blick hat. Für Eltern dieses Typs
ist wichtig, dass Physiotherapeuten Nähe zeigen und gleichzeitig
Distanz wahren können. Nähe bedeutet für diese Eltern, trotz der
z.T. schweren Erkrankungen sicheren Körperkontakt zum Kind auf-
zunehmen und Empathie für die schwierige Lebenssituation zu
zeigen. Distanz wahren heißt, der eigenen Betroffenheit profes-
sionell zu begegnen und nicht mitzuleiden, wie das folgende Zitat
belegt:

,,. . .besonders bei Palliativkindern ist die Zeit, die die Eltern haben,
sehr begrenzt. Wenn man das nicht gelernt hat oder, wenn man
merkt, das liegt mir ja gar nicht, dann sollte man solche Themen
lieber lassen. Das belastet Eltern sehr. Also ein bisschen Pallia-
tivschulung würde ich sehr befürworten für Therapeuten, die mit
schwerstkranken Kindern arbeiten.‘‘ (Julia Thomas, 353-358)

Auch Eltern des Typs C sehen sich als Koordinatoren sämtli-
cher therapiebezogener Versorgungsleistungen. Diese Rolle wird
als Belastung erlebt. Gewünscht wird eine bessere interprofes-
sionelle Zusammenarbeit in der Hoffnung, von der Informati-
onsübermittlung entlastet zu werden. In der Forderung nach
besserer interprofessioneller Zusammenarbeit zeigt sich auch die
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Orientierung dieser Eltern, nur zögerlich Verantwortung für die
physiotherapeutische Versorgung zu übernehmen, die Haupt-
verantwortung den professionellen Akteuren zuzuschreiben und
Entlastung zu erfahren. Edukation als mittelbare Unterstützung ist
nachrangig. Physiotherapeuten sind eher gefragt, anwaltschaftlich
tätig zu werden, indem sie die Intensivierung des professionellen
Hilfesystems unterstützen.

Diskussion

Die empirischen Einblicke in die Übernahme physiothera-
peutischer Versorgungsleistungen von Eltern lebenslimitierend
erkrankter Kinder haben drei unterschiedliche, handlungsleitende
Orientierungen aufgedeckt. Während ein Teil der Elternschaft nach
Autonomie strebt und nur punktuelle Hilfe wünscht, benötigen
andere Eltern professionelle Unterstützung unterschiedlichen Aus-
maßes. Neben kompensatorischer Unterstützung und damit höher
frequentierter professioneller Versorgung im häuslichen Umfeld
rücken vermehrt edukative Aufgaben ins Blickfeld – so die zen-
tralen Ergebnisse dieser Studie.

Die mit der Erkrankung des Kindes einhergehenden Ver-
änderungen bieten auch für die in dieser Studie befragten
Eltern komplexe Anpassungs- und Bewältigungsherausforde-
rungen. Krankheitsbedingte Defizite und versorgungsbezogene
Aktivitäten beanspruchen je nach Schwere der kindlichen Erkran-
kung viel Zeit und Raum. Soziale und berufliche Rollen werden
teilweise komplett aufgegeben und die gesellschaftliche Teilhabe
ist auf die Kernfamilie ausgerichtet [4]. Werden therapeutische
Versorgungsaufgaben übernommen, wird dies weniger belastend
erlebt als bspw. bei älteren Pflegebedürftigen. Therapeutische Ver-
sorgungsleistungen werden in der Hoffnung auf Besserung der
kindlichen Symptomlage mit einem relativ hohen Maß an Selbst-
verständlichkeit und teilweise hohem Engagement durchgeführt.
Eltern bemängeln den Zeitdruck während der Hausbesuche und
wünschen sich mehr Zuwendung von den Physiotherapeuten, um
besser informiert zu werden. Die Wahrnehmung nutzerorientierter
Aspekte wird heterogen bewertet [7,8]. Den elterlichen Erfahrun-
gen nach sind die Instruktionen unsystematisch und reichen von
vollständigen Fehlen von Instruktion bis hin zum Einsatz zusätzli-
cher Medien.

Im Folgenden sollen die Ergebnisse aus einer pädagogischen
Perspektive beleuchtet werden. Diskutiert wird, wie auf elterliche
Lernbedarfe reagiert werden kann. Im situierten Kontext einer phy-
siotherapeutischen Versorgungsübernahme durch Eltern wird in
einer sozialen Triade bestehend aus Eltern-Kind-Physiotherapeut
gelernt. Als primärer Lernort fungiert die Häuslichkeit. Hier statt-
findende elterliche Lernprozesse können mit der Theorie des
situierten Lernens erklärt werden [29,30], die mit der Bezugnahme
auf Bourdieu [31] auch theoretisch mit der für diese Arbeit gewähl-
ten Rekonstruktionsmethode korrespondiert. Aus der Perspektive
dieser Theorie ist Lernen weniger ein individuell-psychologisches,
sondern vielmehr ein sozial-kollektives Phänomen bzw. eine Inter-
aktion in Communities of Practice. Lernen wird demnach nicht
mehr nur als Veränderung individueller Kognition erfasst, sondern
als Veränderung von Partizipation in sozialen Gruppen, die mit
einer permanenten Identitätsentwicklung verbunden ist. Das Erler-
nen alltagspraktischer Handlungskompetenzen, wie es bei einer
Versorgungsübernahme durch Eltern im Vordergrund steht, wird
demnach als sich entwickelnde Teilhabe modelliert und kann durch
angeleitete Erfahrung herausgebildet werden. Handlungsprakti-
sche Ansätze für die hier interessierende physiotherapeutische
Instruktion bietet der Cognitive-Apprenticeship-Ansatz, ein zur
Theorie des situierten Lernens korrespondierendes Instruktions-
modell, das Nachahmung, angeleitete Erprobung und selbständiges
Problemlösen miteinander verbindet [32]. Dieses ursprünglich

aus der beruflichen Bildung stammende Instruktionsmodell kann
unserer Auffassung nach auf den hier interessierenden Kontext
angewendet werden. Auch bei der Instruktion zur Versorgungs-
übernahme findet Lernen an realitätsnahen Problemen unter
Berücksichtigung der Erfahrungen der Lernenden, hier also der
Eltern statt.

Zu Beginn einer jeden pädagogischen Intervention – so auch
bei der physiotherapeutischen Instruktion – müssen die jeweiligen
Lernvoraussetzungen, allen voran die Motivation der lernenden
Eltern geklärt werden. Die Ergebnisse der hier vorliegenden Studie
zeigen, dass Eltern unterschiedlich motiviert sind, selbst physio-
therapeutisch tätig zu werden. Nicht immer ist davon auszugehen,
dass die Instruktion zur informellen Versorgungsübernahme durch
Eltern die Lösung ist, um die notwendige physiotherapeutische
Versorgung von Kindern mit lebenslimitierenden Erkrankungen in
der Häuslichkeit sicher zu stellen (Elterntyp C). Zuweilen muss
kompensiert werden. Sind Eltern motiviert und bereit (Elternty-
pen A und B), die Versorgung mit zu übernehmen und sich auf
Lernprozesse einzulassen, gilt es herauszufinden, was Eltern lernen
möchten und somit ein im eigentlichen Sinne didaktisches Problem
zu lösen. Die Ergebnisse zeigen, dass sich diese Eltern zuallererst
eine inhaltliche Fokussierung wünschen, da sie in ihrem hoch-
belasteten Alltag nur wenig Zeit für die Versorgungsübernahme
finden. Sie möchten nicht sämtliche in Frage kommenden phy-
siotherapeutischen Maßnahmen kennenlernen, sondern sich auf
ausgewählte konzentrieren. Physiotherapeuten sind somit gefor-
dert, für die kindliche Erkrankung relevante physiotherapeutische
Maßnahmen zu identifizieren und auf ein überschaubares sowie
für Eltern in ihrer spezifischen Lebenssituation alltagskompatibles
Maß zu reduzieren. Im Sinne einer Lernendenzentrierung sollte
daher nur ausgewähltes und begrenztes Wissen thematisiert wer-
den.

Die Ergebnisse der Studie zeigen zudem, dass es nicht nur um
die Auswahl und das Anbieten gezielter Maßnahmen und damit
um die Bereitstellung von Wissen gehen kann. Darüber hinaus
muss auch besprochen werden, wie die Maßnahmen in den zeitlich
bereits hochbelasteten Alltag der Eltern eingebunden werden kön-
nen. So wünschen sich Eltern des Typs B Hinweise darauf, wie sie
physiotherapeutische Versorgungsaufgaben mit ihren vielfältigen
alltäglichen Betreuungsaufgaben kombinieren können, während
Eltern des Typs A mit ihrem eher traditionellen Verständnis von
Physiotherapie ein in sich abgeschlossenes und zeitlich begrenztes
Übungsprogramm erwarten.

Neben inhaltlichen müssen auch methodische Fragen beant-
wortet werden. Sowohl Eltern des Typs A wie auch des Typs B
bevorzugen es, Face-to-Face und wiederholt instruiert zu wer-
den. Folgt man in diesem Punkt den konkreten Hinweisen
zur Gestaltung von Lernprozessen im Cognitive-Apprenticeship-
Ansatz, sollten die oftmals komplexen physiotherapeutischen
Handlungen bei der Instruktion in einzelne, für Eltern fassbare,
aber dennoch sinnvolle Handlungsschritte sequenziert werden.
Physiotherapeuten sind angehalten, die sequenzierten Handlungs-
schritte bei der Demonstration begleitend zu artikulieren. Nur so
können ihre intern und somit für die beobachtenden Eltern unsicht-
bar ablaufende Denkprozesse offengelegt und besser verstanden
werden. Die begleitende Artikulation ist individuell zu differenzie-
ren, was bedeutet, sie kognitiv so zu gestalten, dass sie Eltern in
ihrer sprachlichen Gestaltung weder über- noch unterfordert. So
kommunizieren bspw. Eltern des Typs A auf Augenhöhe mit den
professionellen Akteuren, was vor allem bei Eltern des Typs C nicht
der Fall ist, obwohl beiden Typen auch hochgebildete Eltern zuge-
ordnet werden konnten. Ebenso wichtig für den Lernerfolg ist es,
dass auch die Eltern ihre internal ablaufenden Denkprozesse beim
interaktiven Üben verbalisieren. Einerseits erleben sie ihr eigenes
Handeln bewusster. Andererseits erhalten die instruierenden Phy-
siotherapeuten einen Zugang zu den kognitiven Aktivitäten und
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können bei auftretenden Schwierigkeiten regulierend Einfluss neh-
men.

Folgt man den theoretischen Annahmen des situierten Ler-
nens, ist der Erfolg elterlicher Lernprozesse zudem abhängig von
der Rolle, in der sich Eltern in der sozialen Triade Eltern-Kind-
Physiotherapeut wahrnehmen. Die Ergebnisse zeigen deutlich,
dass die in dieser Studie befragten Eltern als die Experten für ihr
Kind angesehen werden möchten und sich ein partnerschaftliches
Verhältnis auf Augenhöhe wünschen. Paternalistische Beziehungs-
modelle müssen in Frage gestellt werden. Bisweilen geht es nur
um Wissensvermittlung und interaktives Üben, wenn Physiothera-
peuten mit Eltern im Rahmen physiotherapeutischer Instruktion in
einen sozialen Austausch treten. In anderen Fällen steht emotionale
Unterstützung im Vordergrund (Elterntyp C). Physiotherapeuten
sind dann angehalten, in erster Linie zuzuhören, ggf. Ängste abzu-
bauen und Vertrauen in die elterliche Handlungskompetenz zu
fördern.

In einem gesamtgesellschaftlichen Zusammenhang, der durch
Ökonomisierung und den Druck zur Kostenersparnis hinsicht-
lich gesundheitlicher Dienstleistungen geprägt ist, sehen sich die
befragten Eltern herausgefordert, die ehemals von professionel-
len Akteuren übernommene Versorgung zu kompensieren. Hierbei
gilt es, die eigene Identität gegen systemisch aufgezwungene Rol-
len als Ko-Produzenten zu verteidigen. Sie schwankt zwischen
gelebter Emanzipation, tatsächlicher Kompetenz und Mündigkeit,
was am ehestens den Elterntypen A und B zugeschrieben wer-
den kann oder aber gefühlter Verunsicherung und erlebten Zwang,
wie es für Eltern des Typs C charakteristisch ist [1]. Diese Rollen-
übertragung ist mit Blick auf die Qualitätssicherung informeller
Hilfe nicht unproblematisch [3,4]. Professionellen Akteuren wird
hier eine zentrale Rolle zuteil. Letztendlich müssen sie mitver-
antworten, welche Maßnahmen unter Berücksichtigung elterlicher
Lernvoraussetzung und situativer Rahmenbedingungen übernom-
men werden können.

Die bewusste Ablehnung der Rolle als ,,Lückenbüßer‘‘ ist
für diese Eltern durchaus gerechtfertigt. Es ist nicht selbstver-
ständlich anzunehmen, dass Eltern ausgleichend tätig werden.
Stattdessen müssen in diesen Fällen Physiotherapeuten anwalt-
schaftlich im Interesse der Eltern und ihrer Kinder eintreten
oder aber zumindest für eine umfassendere Leistungsgewährung
mit anderen Berufsgruppen bspw. Palliative Care Teams, Case
Managern oder Sozialarbeitern streiten. Als problematisch hat
sich allerdings auch in dieser Befragung herausgestellt, dass die
physiotherapeutische Versorgung von Kindern mit lebenslimi-
tierenden Erkrankungen im häuslichen Sektor unzureichend ist
und eine Intensivierung des professionellen Hilfesystems ver-
mutlich auf große strukturelle und finanzielle Hürden stoßen
würde [33].

Obwohl diese Versorgungsübernahme vielfach stattfindet,
werden Maßnahmen unterlassen, die Nutzer überhaupt erst
in den Stand versetzen, diese Versorgungsaufgaben wahrzu-
nehmen. Hierfür sind professionspolitische Bemühungen zur
Erweiterung des Aufgabenspektrums der Gesundheitsberufe
um informierende, beratende, anleitenden und instruierende
Aufgaben erforderlich. Benötigt werden Konzepte, um diese
edukativen Aufgaben konkret auszugestalten. An dieser Stelle
bietet die Studie einen Mehrwert, indem gezielt die Nutzer-
perspektive erhoben wurde und Ausgangspunkt für didaktische
Überlegungen war. Durch die Zusammenführung von empi-
risch erhobener Nutzerperspektive auf die Versorgungsübernahme
und lerntheoretischen Bezügen wurden erste edukative Stra-
tegien entwickelt und zur Diskussion gestellt. Diese können
helfen, auf die unterschiedlichen Lernbedarfe der Eltern zu rea-
gieren, um sie als Ko-Produzent im Gesundheitssystem unter
Berücksichtigung ihres subjektiven Bedarfs zu begleiten bzw. zu
stärken [6].

Limitationen

Die vorliegende Untersuchung bietet Einblicke in die Ver-
sorgungssituation lebenslimitierend erkrankter Kinder und ihrer
Familie, eine Personengruppe, über deren Erfahrungen insbeson-
dere mit der physiotherapeutischen Versorgung bislang nur wenig
bekannt war. Die entwickelten Typen gehen über die Abbildung
soziodemografischer Daten hinaus und bieten somit Informatio-
nen, die einen Mehrwert für edukative Überlegungen darstellen.

Die Daten in der hier durchgeführten Studie wurden an einer
sehr spezifischen Gruppe erhoben. Diese zeichnet sich dadurch
aus, dass physiotherapeutische Versorgungsleistungen in großem
Umfang, während der gesamten Lebenszeit und letztendlich ohne
Aussicht auf Heilung erbracht werden müssen. Die Ergebnisse
sind daher zunächst auf diese Gruppe der Befragten begrenzt.
Ob sich die hier empirisch erhobenen Orientierungen bei ande-
ren Patienten- bzw. Angehörigengruppen ebenso rekonstruieren
ließen, bleibt offen und bedarf weiterer Forschung. Eine sozioge-
netische Typenbildung, also die Zuordnung der rekonstruierten
sinngenetischen Typen zu übergreifenden soziodemografischen
Daten musste unterbleiben, da keine entsprechenden Regelmäßig-
keiten, z. B. im Hinblick auf Bildungsstand oder Herkunft der Eltern
oder das Alter des Kindes, gefunden werden konnten.

Fazit

Die Ergebnisse zeigen, dass die hier befragten Eltern als
Ko-Produzenten im Gesundheitswesen agieren, Korrektiv einer
unzureichenden professionellen Versorgung sind und entschei-
dend dazu beitragen, den hohen Versorgungsbedarf von Kindern
mit lebenslimitierenden Erkrankungen zu decken. Sie überneh-
men ein hohes Maß an Verantwortung, werden damit bislang
aber weitestgehend allein gelassen. Mit dieser Studie konnten drei
Elterntypen identifiziert werden, die erstmalig Aufschluss darüber
geben, mit welchen unterschiedlichen Orientierungen Eltern in
dieser Situation agieren. Es bedarf jedoch weiterer Forschung,
um die veränderte Rollenverteilung zwischen Eltern und profes-
sionellen Akteuren bei gesundheitlichen Versorgungsprozessen
besser zu verstehen. Die hier angestellten ersten pädagogischen
Überlegungen müssen unter Einbezug der noch zu erforschenden
professionellen Perspektive zu edukativen Interventionskon-
zepten konkretisiert werden. Erst dann können sie als Basis für
zukünftige Wirksamkeitsanalysen dienen. Schlussendlich müssen
die empirisch überprüften Interventionskonzepte in bestehende
Aus-, Fort- und Weiterbildungsangebote integriert werden, um
eine systematische Verbreitung des Wissens zu edukativem Han-
deln in der Praxis zu gewährleisten. Parallel zu dieser gesundheits-
und bildungswissenschaftlichen Auseinandersetzung muss eine
gesellschaftliche Debatte in Gang gesetzt werden, um edukatives
Handeln stärker im Handlungsrepertoire der Gesundheitsberufe
zu verankern, strukturell bzw. durch geeignete Rahmenbedingun-
gen abzusichern und damit einen Beitrag zur Qualitätssicherung
informeller Versorgung zu leisten.
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Background and objectives: Parents of children with life-limiting diseases are central informal care providers. They fill out their role as 
co-producers of the health care system in different ways, as empirically reconstructed parent type’s show. In this article, the heterogeneous 
social practice of physiotherapeutic care provision is reflected from the perspective of self-regulation theory. The aim is to identify starting 
points for how parental self-efficacy can be positively influenced by educational support.
Method: The types of parents reconstructed by means of the Documentary Method according to Ralf Bohnsack serve as a starting point for 
the theoretical consideration. First, the theory of self-regulation and findings from research on increasing parental self-efficacy are presented. 
In the following, we will discuss how parents of children with life-limiting illnesses regulate themselves or develop self-efficacy when taking 
over care. Finally, it is shown which findings result from the theoretical consideration for an educational concept development.
Results: This theory-guided consideration of empirically generated parent types shows that their self-perception and situation perception, 
motivation and level of participation, self-regulation processes and trained self-efficacy vary significantly. There is evidence that parent-
oriented information, observation of peers in groups and the possibility of positive experiences have a positive influence on self-efficacy. 
Conclusion: These elements should be taken up in the development of educational intervention concepts for this target group and 
systematically tested for their effects.
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How can educational support for parents in the care of 
children with life-limiting illnesses be successful? An 
empirically-founded and theory-based concept development

Hintergrund und Zielsetzung: Eltern von Kindern mit lebenslimitierenden Erkrankungen sind zentrale informelle Versorgungsinstanz. 
Ihre Rolle als Ko-Produzenten des Gesundheitswesens füllen sie unterschiedlich aus, was empirisch rekonstruierte Elterntypen zeigen. In 
diesem Beitrag wird –anknüpfend an die Empirie – die heterogene soziale Praxis bei physiotherapeutischer Versorgungsübernahme aus der 
Perspektive der Selbstregulationstheorie reflektiert. Ziel ist es, Anknüpfungspunkte zu identifizieren, wie elterliche Selbstwirksamkeit durch 
edukative Begleitung positiv beeinflusst werden kann.
Methode: Die mittels der Dokumentarischen Methode nach Ralf Bohnsack rekonstruierten Elterntypen dienen als Ausgangspunkt 
für die theoretische Betrachtung. Zunächst wird die Theorie der Selbstregulation und Erkenntnisse aus der Forschung zur Erhöhung 
elterlicher Selbstwirksamkeit vorgestellt. Im Folgenden wird darauf eingegangen, wie sich Eltern lebenslimitierend erkrankter Kinder bei 
Versorgungsübernahme selbst regulieren bzw. Selbstwirksamkeit entwickeln. Zum Schluss wird aufgezeigt, welche Erkenntnisse sich aus der 
theoretischen Betrachtung für eine edukative Konzeptentwicklung ergeben.
Ergebnisse: Diese theoriegeleitete Betrachtung der empirisch-generierten Elterntypen zeigt, dass deren Selbst- und Situationswahrnehmung, 
Motivation und Mitwirkungslevel, durchlaufene Selbstregulationsprozesse und ausgebildete Selbstwirksamkeit deutlich variieren. Es finden 
sich Hinweise darauf, dass elternorientierte Informationen, Beobachtung statusgleicher Erfahrungsträger in Gruppen und die Ermöglichung 
eigener positiver Erfahrungen die Selbstwirksamkeit positiv beeinflussen.
Schlussfolgerung: Diese Elemente sollten bei der Entwicklung edukativer Interventionskonzepte für diese Zielgruppe aufgegriffen und 
systematisch auf ihre Wirkungen hin geprüft werden.

Abstract

Wie kann edukative Begleitung von Eltern in der Versorgung 
lebenslimitierend erkrankter Kinder gelingen? Eine empirisch-
fundierte und theoriegeleitete Konzeptentwicklung

Informelle Versorgung – Elternbeteiligung – Selbstregulation – Physiotherapie – Konzeptentwicklung
Keywords
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EINLEITUNG 

Eltern von Kindern mit lebenslimitierenden Erkrankungen1 
(kurz LLE) sind in vielfältiger Weise herausgefordert. 
Aufgrund diverser Grund- und Nebenerkrankungen 
leiden diese Kinder häufig unter gastrointestinalen, 
respiratorischen und neurologischen Symptomen 
(Malcolm, Forbat, Anderson, Gibson, & Hain, 2011), 
die mehr oder weniger stark ausgeprägt sein können 
und oft in Kombinationen auftreten. Hinzu kommen 
allgemeine Symptome wie Müdigkeit, Erschöpfung 
und Schmerzen (Friedrichsdorf & Kang, 2007) sowie 
mentale Beeinträchtigungen (Wamsler, Friedrichsdorf & 
Zernikow, 2005). Letztere können sich auf die Beziehung 
zu den Eltern auswirken und in Verbindung mit deren 
eigenen Ängsten reaktive Verhaltensänderungen bei den 
Kindern auslösen (Malcom et al., 2012). Kinder mit LLE 
partizipieren weniger am sozialen Leben als gesunde 
Gleichaltrige (Parkes, McCullough, & Madden, 2010), 
was meist von den Eltern und dem familialen Umfeld 
kompensiert werden muss. 
Da in der Regel keine Heilungsaussichten bestehen, 
ist eine auf Linderung ausgerichtete, umfassende, 
mehrdimensionale und vor allem interprofessionelle 
Versorgungsstrategie angezeigt. Diese umfasst 
neben ärztlichem Monitoring und medikamentösen 
Therapien (Führer, 2011; McCulloch & Collins, 2006) 
eine zeitlich intensive Fachpflege (Büker, 2010), 
eine hochfrequente therapeutische Versorgung sowie 
eine psychische, soziale und spirituelle Begleitung 
(McSherry, Kehoe, Carroll, Kang & Rourke, 2007). 
Die palliative Versorgung von Kindern mit LLE erfolgt 
hierzulande prioritär im häuslichen Lebensumfeld 
(Craig et al., 2008; Thierfelder & Ewers, 2015) – nur 
in Krisensituationen oder zur kurzfristigen Entlastung 
kommt es zu stationären Aufenthalten. Dadurch müssen 
die Eltern dieser Kinder im Alltag neben allgemeinen 
Erziehungs- und Betreuungsaufgaben auch zahlreiche 
pflegerische und therapeutische Funktionen (mit-)
übernehmen, was sie mitunter vor große Schwierigkeiten 
stellt. So ist beispielsweise der Umgang mit Krämpfen, 
Muskelspasmen und Sekretionen sowie die Durchführung 
invasiver pflegerischer Maßnahmen für manche Eltern 
schwer erträglich (Malcolm, Forbat, Anderson, Gibson 
& Hain, 2011). Anderen bereitet das Handling von Seh- 
und Hörstörungen, von Mobilitätseinschränkungen, 
Ernährungs- und Verdauungsproblemen sowie 
kommunikativen und kognitiven Beeinträchtigungen 
Probleme (Kirk, Glendinning & Callery, 2005). 
Die Eltern fühlen sich zwischen ihren alltäglichen 

1 Eine lebenslimitierende Erkrankung ist definiert als Erkrankung, 
die meist zu einem vorzeitigen Tod führt. Beispiele hierfür sind 
Muskeldystrophie und Mukoviszidose. 

Erziehungs- und Betreuungsaufgaben und der Rolle als 
Pflegende oder Therapierende ihrer Kinder hin- und 
hergerissen (ebd.). Formelle Dienstleistungen empfinden 
sie vielfach als defizitär (Rodriguez & King, 2009). Es 
fehlen Informationen über ihnen zustehende Leistungen 
sowie praktische Anleitungen, um im Versorgungsalltag 
sicher und unabhängig handeln zu können (Sawin et al., 
2003). 
Trotz dieser Widrigkeiten entwickeln sich die Eltern 
oftmals zu einer tragenden Säule der Versorgung 
ihrer Kinder, wobei sie – u. a. auch für deren 
physiotherapeutische Versorgung – ein hohes 
Maß an Verantwortung übernehmen. Wie sie sich 
mit der spezifischen Anforderungssituation einer 
physiotherapeutischen Versorgungsübernahme vertraut 
machen, wie sie nach und nach Kompetenzen entwickeln 
und zu der Überzeugung gelangen, die schwierige Situation 
mit ihren Kindern alleine oder mit Unterstützung Dritter 
meistern zu können und wie sie in diesem Prozess durch 
Physiotherapeuten/-innen gefördert und begleitet werden 
können, ist weitgehend unbekannt. An diesem Desiderat 
setzt eine Studie an, bei der subjektive Sichtweisen von 
Eltern von Kindern mit LLE auf die im Speziellen mit 
der physiotherapeutischen Versorgung in Verbindung 
stehenden Herausforderungen analysiert wurden 
(Thierfelder & Ewers, 2015; Thierfelder, Tegethoff & 
Ewers, 2019). Deren Ergebnisse werden im Folgenden 
aus der Perspektive der Selbstregulationstheorie 
(Bandura, 1990) und unter Einbindung des Konzeptes 
der Selbstwirksamkeit (Bandura, 1977) einer 
theoriegeleiteten Reflexion unterzogen. Ziel ist es, ein 
vertieftes Verständnis für den Prozess intraindividueller 
Handlungssteuerung dieser Eltern zu entwickeln und 
Anknüpfungspunkte für eine empirisch fundierte 
Konzeptualisierung physiotherapeutischer Edukation für 
Eltern von Kindern mit LLE zu identifizieren.

THEORETISCHE PERSPEKTIVE UND 
FORSCHUNGSSTAND

Aus der Perspektive der Selbstregulationstheorie 
müssen Eltern von Kindern mit LLE angesichts ihrer 
vielfältigen Herausforderungen grundsätzlich drei 
aufeinanderfolgende, sich wechselseitig beeinflussende 
Phasen durchlaufen, um Selbstwirksamkeit auszubilden: 
die Selbstbeobachtung, die Selbstbewertung und die 
Selbstreaktion. Im Rahmen der Selbstbeobachtung 
werden die eigene Situation, Handlungen, dabei 
auftretende Gefühle sowie gegebene Rahmenbedingungen 
reflektiert, wobei Einsichten über das eigene Selbst 
und die Wirkung auf Andere gewonnen werden. Diese 
Phase ist zudem durch Selbstmotivationsprozesse 
gekennzeichnet, beispielsweise indem man sich im 
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Schwierigkeitsgrad langsam ansteigende Ziele setzt. 
In der Phase der Selbstbewertung wird das eigene 
Handeln an individuellen, internen Einstellungen 
entsprechend den Standards gemessen, was zu 
verschiedenen Selbstreaktionen führen kann. Dabei 
kann es sich beispielsweise um affektive Reaktionen 
wie Zufriedenheit oder Ängste handeln. Werden die 
selbst gesetzten Ziele erfolgreich umgesetzt, kommt es 
womöglich zu kognitiven Selbstreaktionen. Das Ausmaß 
der Selbstwirksamkeit wirkt auf die Selbstbeobachtung 
und die Selbstbewertung zurück, indem sowohl das eigene 
Anspruchsniveau als auch der Schwierigkeitsgrad der 
selbst gesetzten Ziele angepasst wird. Selbstwirksamkeit 
ist – dieser theoretischen Perspektive folgend – das 
Ergebnis komplexer Selbstregulationsprozesse. Sie 
wird beschrieben als die subjektive Gewissheit, neue 
oder auch schwierige Anforderungssituationen aufgrund 
eigener Kompetenz bewältigen zu können. Dabei handelt 
es sich nicht um Aufgaben, die durch einfache Routine 
lösbar sind, sondern um solche, deren Schwierigkeitsgrad 
Handlungsprozesse der Anstrengung und Ausdauer für 
die Bewältigung erforderlich macht (Bandura, 2001). 
Ob und inwiefern Eltern gesundheitlich beeinträchtigter 
Kinder durch edukative Interventionen Selbstwirksamkeit 
entwickeln, wurde wiederholt beforscht (Kaufman et al., 
2018; Lee, Knauer, Lee, MacEachern & Garfield, 2018; 
Wittkowski, Dowling & Smith, 2016). Im Fokus standen 
dabei die Selbstwirksamkeit in Bezug auf die Elternschaft 
allgemein sowie den Umgang mit der kindlichen 
Erkrankung. Das Erkenntnisinteresse zielte weniger auf 
die Herausbildung elterlicher Selbstwirksamkeit bei der 
Übernahme gesundheitlicher Versorgungsleistungen, die 
vormals durch professionelle Akteure erbracht wurden. 
Edukationsprogramme, die auf der sozialkognitiven 
Lerntheorie basieren und eine positive Eltern-Kind-
Beziehung in den Mittelpunkt rücken, verbessern 
demnach die Selbstregulationsfähigkeiten in Bezug 
auf eine gelingende Elternschaft. Erlernte Grundsätze 
können zudem über unmittelbare Belange hinaus 
verallgemeinert und auf andere herausfordernde 
Situationen – wie die Übernahme gesundheitlicher 
Versorgungsleistungen – übertragen werden 
(Sanders, Turner & Metzler, 2019). Häufig werden 
in der Literatur positive Effekte gruppenbasierter 
Bildungsprogramme auf die Selbstwirksamkeit von 
Eltern von Kindern mit körperlichen oder mentalen 
Gesundheitsbeeinträchtigungen oder von Erstlingseltern 
und Eltern von Frühgeborenen beschrieben (Enebrink 
et al., 2015; Willis et al., 2014; Wittkowski et al., 
2016). Beispielsweise erhöhen Gruppeninterventionen 
mit kurzfristigen Folgetreffen über mehrere Wochen 
signifikant die Selbstwirksamkeit im Umgang mit dem 
Neugeborenen (Barlow, Smailagic, Huband, Roloff & 
Bennett, 2014; Ingram et al., 2016; Wittkowski et al., 

2016). Eltern von Kindern mit chronischen oder seltenen 
Erkrankungen zeigten eine höhere Selbstwirksamkeit 
im Umgang mit der kindlichen Erkrankung, wenn sie an 
Gruppeninterventionen teilnahmen (Dellve, Samuelsson, 
Tallborn, Fasth & Hallberg, 2006; Kieckhefer et al., 2014; 
Mirza, Krischer, Stolley, Magana & Martin, 2018). Neben 
gruppenbasierten Bildungsprogrammen erhöhen auch 
Einzelangebote die Selbstwirksamkeit bspw. bei Eltern 
von Kindern mit Autismus in Bezug auf die Bewältigung 
täglicher Routine (Kuhaneck, Madonna, Novak & 
Pearson, 2015). Die mütterliche Selbstwirksamkeit 
wird zudem bei Einzelsitzungen positiv beeinflusst, 
bei denen Routinetätigkeiten analysiert und reflektiert 
sowie neue Strategien erprobt werden. Zudem fördert 
die Bereitstellung von Information, Beratung und 
Anleitung die elterliche Selbstwirksamkeit, so etwa im 
Rahmen der geburtlichen Nachsorge bei Erstlingseltern 
und Eltern von Frühgeborenen (Haws, Thomas, Bhutta 
& Darmstadt, 2007; Shetty, 2016). Wissensvermittlung 
zur Erkrankung und krankheitsbedingten 
kindlichen Verhaltensweisen erhöht die mütterliche 
Selbstwirksamkeit (Kuhn & Carter, 2006). Blaiser 
(2012) stellte fest, dass Eltern ihre gehörlosen Kinder 
selbstwirksamer unterstützen, wenn sie wissen, wie sich 
der Hörverlust auf die Sprachentwicklung ihres Kindes 
auswirkt (Blaiser, 2012). Erfolgversprechend sind auch 
Edukationsangebote, die Hausbesuche, telefonische 
Rufbereitschaft und digitale Informationen kombinieren 
(Abdeyazdan, Shahkolahi, Mehrabi & Hajiheidari, 2014; 
Aksu, Kucuk & Duzgun, 2011; Gu, Zhu, Zhang & Wan, 
2016). Digitale Informationen können die Reichweite 
von Edukationsangeboten auf weitere Familienmitglieder 
ausweiten (Ferecini et al., 2009). Die Erkenntnisse aus der 
Wirkungsforschung liefern jedoch keine Hinweise darauf, 
wie Selbstregulationsprozesse von Eltern von Kindern 
mit LLE ablaufen, wenn sie deren physiotherapeutische 
Versorgung in der Häuslichkeit übernehmen.

FRAGESTELLUNG, ZIELSETZUNG UND 
DATENGRUNDLAGE

Im Folgenden wird unter Rückgriff auf Erkenntnisse 
der Selbstregulationstheorie gefragt, wie Eltern von 
Kindern mit LLE mit den Herausforderungen einer 
Versorgungsübernahme umgehen, wie sie sich dabei 
selbst wahrnehmen, wie sie notwendige Kompetenzen 
zur Bewältigung ihrer komplexen Anforderungssituation 
ausbilden und ob sie Selbstwirksamkeit im Hinblick 
auf die physiotherapeutische Versorgung ihrer Kinder 
entwickeln. Ziel ist es, durch eine theoretische Reflexion 
zu einem vertieften Verständnis über elterliche 
Selbstregulationsprozesse zu gelangen und so die 
empirisch und theoretisch fundierte Konzeptualisierung 
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von anforderungsgerechter physiotherapeutischer 
Edukation und Unterstützung für diese Zielgruppe zu 
fördern.
Als Datengrundlage dienen Ergebnisse einer qualitativ-
empirischen Studie, die von 2015 bis 2018 im Rahmen eines 
Dissertationsprojekts durchgeführt wurde (Thierfelder et 
al., 2019). Dort wurden 15 Eltern befragt, deren Kind an 
einer LLE litt und deren physiotherapeutische Versorgung 
gänzlich oder zeitweise durch sie im häuslichen Umfeld 
erfolgte. In einem iterativen Vorgehen wurde das 
Sample um die Differenzierungsmerkmale Kindesalter, 
Familienstand, Bildungsstand, ethnische Herkunft und 
Lebensraum ergänzt, bis eine Teilnehmendenauswahl 
mit maximaler Variation und empirischer Sättigung der 
Ergebnisse erreicht wurde.
Die Datenerhebung erfolgte in Form qualitativer 
leitfadengestützter Interviews. Sie sollten Einsichten 
in die Lebenssituation der Eltern ermöglichen, 
Erfahrungen mit der physiotherapeutischen Versorgung 
erfassen, die eigenständige Versorgungsübernahme 
sowie Alltageinbindung nachvollziehen und elterliche 
Unterstützungsbedürfnisse identifizieren. Die 
Datenanalyse erfolgte mittels der dokumentarischen 
Methode (Bohnsack, 2014), um die Rekonstruktion 
impliziter Theorien in Form von (Eltern-)Typen zu 
ermöglichen. Die erarbeiteten Typen geben Aufschluss 
darüber, wie unterschiedlich Eltern die Ihnen zugewiesene 
therapeutische Rolle ausfüllen und welche Art von 
Unterstützung sie dabei benötigen. Die methodische 
Vorgehensweise und die empirischen Ergebnisse sind an 
anderer Stelle ausführlich dokumentiert (Thierfelder et 
al., 2019). 

Typ A – Autonomie

Diese Eltern sind bestrebt, Kontakte zum professionellen 
Hilfesystem gering zu halten, um mehr ungestörte Zeit 
als Familie zu verbringen. Ihnen reicht es, professionelle 
Hilfe nur bei ihrerseits angenommenem Bedarf 
hinzuzuziehen. Das Bestreben nach Autonomie ist für sie 
handlungsleitend. Sie greifen auf reichhaltige Erfahrungen 
zurück, sind lern- und wissbegierig, erfassen leicht neues 
Wissen, zeigen hohen persönlichen Einsatz und besitzen 
großes Vertrauen in ihre Lernfähigkeit. Sie benötigen 
wenig Steuerung und emotionale Unterstützung bei ihren 
Lernprozessen. 

Typ B – Verstehen

Bei diesen Eltern erwächst die Motivation zur 
Versorgungsübernahme, einerseits aus der 
Unzufriedenheit mit dem Versorgungssystem und 
andererseits aus dem empfundenen Zwang, die von ihnen 
erlebten Mängel kompensieren zu müssen. Wichtig 

ist ihnen die Befriedigung ihres Wissensbedürfnisses. 
Verstehen dessen, was sie tun und warum sie es tun, 
ist für diese Eltern handlungsleitend. Auch diese Eltern 
zeigen hohes persönliches Engagement, Lernprozesse 
müssen aber stärker unterstützt und insbesondere das 
stark ausgeprägte Wissensbedürfnis befriedigt werden. 

Typ C – Entlastung

Diese Eltern sind ebenfalls unzufrieden mit dem 
Versorgungssystem, statt selbst zu kompensieren, 
fordern sie jedoch eine höher frequentierte 
professionelle Versorgung. Handlungsleitend ist der 
Wunsch nach Entlastung. Die Hauptverantwortung der 
physiotherapeutischen Versorgung wird weiterhin den 
professionell Helfenden zugeschrieben. Übernehmen sie 
dennoch physiotherapeutische Versorgungsleistungen, 
bestehen Ängste und Unsicherheiten. Lernprozesse 
sind durch eine wenig ausgeprägte internale 
Kontrollüberzeugung gekennzeichnet, weshalb die 
edukative Begleitung in erster Linie emotionale 
Unterstützungsarbeit leisten und zum Lernen ermutigen 
muss. 

ERGEBNISSE

Betrachtung der Elterntypen aus Sicht der 
Selbstregulationstheorie

Die drei empirisch generierten Typen stellen die 
elterlichen Erfahrungen und die ihre soziale Praxis 
prägenden Orientierungen in einer verdichteten und 
abstrahierten Form dar. Sie dienen als Ausgangspunkt, 
um die Situation der Eltern von Kindern mit LLE und die 
von ihnen durchlaufene Entwicklung aus der Perspektive 
der Selbstregulationstheorie reflektieren zu können. 
Dabei wird deutlich, dass die drei Typen von Eltern 
auf unterschiedliche Weise mit den Herausforderungen 
ihres Alltags und der häuslichen Versorgungssituation 
umgehen. Ihre Selbst- und Situationswahrnehmung, ihre 
Motivationen und Mitwirkungsbereitschaft, die von ihnen 
durchlaufenen Prozesse der Kompetenzentwicklung 
und ihre darauf hin entwickelte bereichsspezifische 
Selbstwirksamkeit variieren deutlich. 
Eltern des Typs A beobachten und kennen 
ihre Alltagssituation genau. Sie können ihr 
Versorgungshandeln detailliert beschreiben, auftretende 
Gefühle und Wünsche artikulieren und situationsgerecht 
regulieren. Sie sind über Dienstleistungsangebote gut 
informiert und in der Lage, diese gezielt zu nutzen. 
Mit der Zeit gelangen sie aber an einen Punkt, wo sie 
sich durch die Vielzahl professionell Helfender in der 
Häuslichkeit beeinträchtigt sehen. 
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„Und das ist oft genug, dass Menschen hier sind, 
die nicht zur Familie gehören, und dann sozusagen 
nochmal zwei Stunden in der Woche in diesem 
Modus zu wechseln, wo Luca nochmal anders betreut 
ist, ja, das müssten wir dann nochmal, meine Frau 
und ich miteinander erörtern, ob das überhaupt eine 
Option ist.“ (Stefan Horn2 Zeilen 340–344)

Ihr Wunsch nach weniger Störungen des familiären 
Alltags drängt in den Vordergrund. Ihr Ziel ist es, 
möglichst viel Privatsphäre zurückzuerobern – auch 
im Hinblick auf die begrenzte Lebenszeit ihres Kindes. 
Dies motiviert sie, die Versorgung weitgehend autonom 
durchzuführen und nur punktuell professionell Helfende 
hinzuzuziehen. Eltern des Typs A sind gut in der Lage, ihre 
Handlungsabsichten in konkretes physiotherapeutisches 
Versorgungshandeln umzusetzen und dabei Standards 
zu folgen, die denen der professionellen Physiotherapie 
ähneln. Die eigene Versorgungsleistung wird vor dem 
Hintergrund individueller und von ihnen akzeptierter 
fachlicher Standards kognitiv bewertet und ggf. 
adaptiert. Eltern dieses Typs reagieren mit hohem Maß 
an Anstrengungsbereitschaft und Ausdauer, wenn es 
darum geht, die physiotherapeutische Versorgung zu 
übernehmen. Sie können ihr Versorgungshandeln auch 
gegen äußere und innere Widerstände aufrechterhalten 
und zeigen strategische Flexibilität bei der Suche 
nach Problemlösungen. Letztlich gelangen sie zu 
der Überzeugung, dass sie die physiotherapeutische 
Versorgung ihres Kindes außerhalb der Kontaktzeiten 
zum professionellen Hilfesystem auch eigenständig 
bewältigen können. Mit anderen Worten: Eltern des Typs A 
haben erfolgreich Selbstregulationsprozesse durchlaufen, 
Kompetenzen ausgebildet und Selbstwirksamkeit 
in Bezug auf die Übernahme physiotherapeutischer 
Versorgungsleistungen entwickelt. 
Eltern des Typs B beobachten und reflektieren weniger 
sich selbst, ihre Handlungen und Handlungsmöglichkeiten 
als vielmehr die Konditionen und Restriktionen, unter 
denen die physiotherapeutische Versorgung ihres Kindes 
erfolgt. Mit dieser Versorgung sind sie tendenziell 
unzufrieden, was sich z. B. in folgendem Interviewauszug 
niederschlägt: 

„Also es ist so, die Physiotherapeutin kommt und wir 
sagen, so und so ist der Stand und so ist es mit Leon, so 
war die Nacht, so ist gerade sein Zustand, so schätzen 
wir das ein. Und dann gehen die Physiotherapeuten 
entweder irgendwas ausbreiten, lassen sich auf den 
Boden mit ihm, machen irgendwelche Dinge, die 
ich meistens nicht verstehe, das ist halt so.“ (Kathrin 
Pfeiffer Zeilen 132–136)

2 Im Zuge der Datenaufbereitung würde alle Namen pseudonymisiert.

Die Eltern haben nicht das Gefühl, dass ihre Beobachtungen 
zur Situation ihres Kindes Wertschätzung erfahren und 
für die Physiotherapie bedeutsam sind. Zudem fehlt es 
ihnen an Austausch mit den Physiotherapeuten/-innen. 
Mit ihrem Wissensbedürfnis bleiben sie allein, was sie 
hochgradig unzufrieden macht. Aus dieser emotionalen 
Reaktion heraus, entwickeln sie die Motivation zur 
eigenständigen Übernahme der physiotherapeutischen 
Versorgung. Die Versorgungsübernahme geht also auf 
einen in der Not gründenden Selbstmotivationsprozess 
zurück und nicht auf die Überzeugung, die aktuelle 
Lebenssituation ohne oder mit punktueller Hilfe 
meistern zu können. Das hat Folgen: Sie fordern keine 
Unterstützung ein und bleiben im Alltag mit ihren 
Fragen auf sich allein gestellt. Sie wissen wenig über die 
Standards einer qualitativ angemessenen Physiotherapie 
und tun sich schwer, angemessene Bewertungsmaßstäbe 
für ihr eigenes Versorgungshandeln zu entwickeln. Oft 
sind sie unsicher, ob das, was sie tun, auch „richtig“ ist. 
Diese Unsicherheit empfinden sie als belastend, was den 
Umgang mit inneren und äußeren Widerständen weiter 
erschwert und sie immer wieder auf ihre Unzufriedenheit 
zurückwirft. Anders ausgedrückt: Eltern des Typs B 
haben Schwierigkeiten mit der Selbstregulation mit Blick 
auf ihre spezifische Lebens- und Anforderungssituation. 
Versorgungsleistungen übernehmen sie notgedrungen, 
bleiben aber im Unklaren darüber, ob sie diese auch korrekt 
und wirkungsvoll ausführen. Die Kompetenzaneignung 
für eine Versorgungsübernahme in der Häuslichkeit und 
damit die Herausbildung von Selbstwirksamkeit fällt 
schwer, was auch die häusliche Versorgung insgesamt 
beeinträchtigt und zuweilen krisenhaft zuspitzt.
Eltern des Typs C empfinden auch eine ausgeprägte 
Unzufriedenheit. Aber weder entscheiden sie sich 
bewusst zur Versorgungsübernahme, um ihre Autonomie 
zu erhalten oder zu erweitern (Typ A), noch wollen sie 
damit ihrer Unzufriedenheit mit der Versorgungssituation 
etwas entgegensetzen (Typ B). Vielmehr sehen sie sich 
durch die prioritär häusliche Versorgung ihres Kindes in 
eine missliche Lage gebracht: 

„Man macht es, aber eigentlich ist man überfordert 
damit.“ (Julia Thomas, Zeile 203)

Sie fügen sich, fühlen sich der Situation aber kaum 
gewachsen. Das ist besonders zu beobachten, wenn 
aus der kindlichen Erkrankung ein technischer 
Unterstützungsbedarf resultiert bspw. bei 
Beatmungspflicht. Die Angst, etwas falsch zu machen, 
begleitet sie ständig und schränkt sie in hohem Maße in 
ihrer Selbstregulation ein. Es fällt ihnen schwer, sich mit 
Blick auf eine Versorgungsübernahme realistische Ziele 
zu setzen und im Zeitverlauf zu der Überzeugung zu 
gelangen, mit ihrem Handeln etwas Gutes für ihr Kind 
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bewirken zu können. Versorgungsaufgaben erleben sie 
durchweg als anstrengend, meist werden sie gemieden 
und nur übernommen, wenn keine Alternative bleibt. 
Oft beschränken sie sich dann auf zeitlich begrenzte und 
leichtere Behandlungsmaßnahmen. Eine regelmäßige 
Versorgungsübernahme und die Möglichkeit zur 
Kompetenzentwicklung sowie Ausbildung von 
Handlungsroutinen und -sicherheit liegt außerhalb 
ihres Blickfeldes. Stattdessen hoffen sie, sich schnell 
wieder aus der Verantwortung zurückziehen und die 
professionell Helfenden in die Pflicht nehmen zu können. 
Im Zuge dieser „Rückdelegation“ formulieren sie zum 
Teil hohe Erwartungen an eine „gute“ professionelle 
Physiotherapie. Damit allerdings tritt die Diskrepanz 
zwischen ihrem eigenen unsicheren, von Ängsten 
überlagertem Versorgungshandeln und den von ihnen 
als relevant erachteten Standards einer professionellen 
Versorgung noch deutlicher zu Tage. Mit anderen Worten: 
Eltern des Typs C stecken in der Überforderungsfalle. Es 
gelingt ihnen kaum, zu der Überzeugung zu gelangen, 
mit Anstrengung und Ausdauer eine für sie schwierige 
Anforderungssituation kompetent bewältigen zu können. 
Ihre Selbstwirksamkeitsüberzeugung bleibt begrenzt, was 
nicht selten zum Scheitern einer informellen Versorgung 
führt. 

Anknüpfungspunkte für die Konzeptentwicklung

Ausgehend von der theoretischen Reflexion der drei 
Elterntypen stellt sich die Frage, ob und wie elterliche 
Selbstwirksamkeit bei der physiotherapeutischen 
Versorgungsübernahme durch Edukation positiv 
beeinflusst werden kann. Aus Perspektive der 
Selbstregulationstheorie könnten dabei eigene, positive 
Erfahrungen der Eltern ein guter Anknüpfungspunkt sein, 
haben sie doch den stärksten und wirksamsten Einfluss 
auf die Herausbildung individuellerer Selbstwirksamkeit 
(Bandura, 1977; Schwarzer & Jerusalem, 2002). Im 
konkreten Fall müssten Eltern einmal die Erfahrung 
gemacht haben, dass sie ihr Kind gemessen an eigenen 
und fachlichen Standards erfolgreich physiotherapeutisch 
versorgen können. Dieses Erfolgserlebnis könnte sie 
dann in der Annahme bestärken, dass sie diese Aufgabe 
auch künftig bewältigen können. Eltern des Typs A 
beispielsweise, die eine Versorgungsübernahme für sich 
akzeptierten, haben positive Erfahrungen damit gemacht 
und nach und nach ein hohes Maß an Selbstsicherheit 
und Kompetenz ausgebildet. Sie waren in der Lage, 
selbst komplexe physiotherapeutische Behandlungen 
auszuführen und in ihren Alltag zu integrieren. 
Lediglich temporär zeigten sie sich verunsichert, 
etwa, wenn sich der kindliche Gesundheitszustand 
änderte. Eltern zu motivieren, sich auf diesen Prozess 
einzulassen, und ihnen durch schrittweise Anpassung des 

Schwierigkeitsgrades Erfolgserlebnisse zu vermitteln, 
könnte sich als erfolgreiche Strategie zur Förderung 
elterlicher Selbstwirksamkeit erweisen. 
Nicht alle Eltern werden diese Bereitschaft zeigen. In 
diesen Fällen könnte die Beobachtung von statusgleichen 
Erfahrungsträgern die Ausbildung von Selbstwirksamkeit 
unterstützen (Bandura, 1977; Schwarzer & Jerusalem, 
2002). Tatsächlich finden sich im Datenmaterial 
einige Hinweise, die in diese Richtung deuten, wie 
beispielsweise diese Aussage: 

„Ich fand es immer viel kreativer und spannender, 
wenn wir das zu zweit gemacht haben. Also mit einer 
Freundin … wo wir bei der Förderwoche waren. Da 
hat mir das viel mehr Spaß gemacht, meine Freundin 
mit ihrem Sohn, und ich mit meinem. Das fand ich 
besser. Da konnten wir uns gegenseitig austauschen 
und auch gegenseitig korrigieren.“ (Martina Pohl 
Zeilen 597–603). 

Ganz im Sinne eines Peer-Teaching Ansatzes 
(Lockspeiser, O’Sullivan, Teherani & Muller, 2008) 
scheint hier die wahrgenommene soziale Nähe 
zur beobachteten Person ein Erfolgsfaktor für den 
motivationalen Prozess zu sein, der für die schrittweise 
Versorgungsübernahme erforderlich ist. Bislang ist 
jedoch üblich, dass Physiotherapeuten/-innen eine 
Behandlungsmaßnahme routinemäßig demonstrieren 
und die Eltern diese Techniken dann zunächst imitieren 
und schließlich eigenständig durchführen sollen. Diese 
Praxis könnte die Eltern, die nicht über die Ausbildung 
und z. T. langjährige Erfahrung verfügen, überfordern 
und entmutigen und sich insofern für den Prozess der 
Kompetenzentwicklung als kontraproduktiv erweisen. 
Die Zusammenführung von Eltern mit ähnlichem 
Kompetenzlevel, vergleichbarem Problemhintergrund 
sowie die Anregung des Erfahrungsaustausches unter 
ihnen, könnte dagegen mehr Erfolg versprechen und sollte 
somit bei der Entwicklung eines Edukationskonzepts 
bedacht werden. 
Neben der Vermittlung eigener oder stellvertretender 
Erfahrungen ließe sich die elterliche Selbstwirksamkeit in 
Bezug auf eine Versorgungsübernahme aber womöglich 
auch durch sprachliche Überzeugung in Form von 
Zuspruch und Rückmeldungen fördern (Bandura, 1977; 
Schwarzer & Jerusalem, 2002). Auch hierzu lassen sich 
im Datenmaterial Hinweise finden: 

„Ich finde es ganz wichtig, Eltern nie das Gefühl zu 
geben, dass da irgendwo eine Glasdecke ist. Eltern 
immer das Gefühl geben, es kann weitergehen, es 
kann weitergehen. Das ist unheimlich bestärkend für 
Eltern. (Melanie Bergmann Zeilen 476–479). 
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Die Ermutigung und positive Verstärkung, dass Eltern ihre 
Situation meistern und den komplexen Anforderungen 
bei einer häuslichen Versorgung ihrer Kinder auch 
eigenständig gerecht werden können, ist wichtig für 
die Entwicklung elterlicher Selbstwirksamkeit. Dies 
wäre insbesondere für Eltern des Typs C bedeutsam, 
die zwischen dem Gefühl eigener Unzulänglichkeit 
und überhöhten Anforderungen an sich selbst und 
andere hin- und herwechseln. Tatsächlich scheint 
der Wunsch nach Zuspruch und Rückmeldung in der 
Versorgungspraxis bislang unzureichend berücksichtigt. 
Die ohnehin in Frequenz und Dauer unzureichende 
physiotherapeutische Versorgung in der Häuslichkeit 
scheint vorrangig zur Durchführung der Therapie genutzt 
zu werden. Zumindest aus Sicht der befragten Eltern 
wird während der Hausbesuche wenig bis gar keine 
Zeit für Rückmeldungen oder Zuspruch aufgewendet. 
Regelmäßige Feedback- und Motivationsschleifen wären 
somit ebenfalls ein weiterer Baustein eines auf diese 
Zielgruppe ausgerichteten Edukationskonzepts.
Neben diesen, von den Physiotherapeuten/-innen 
steuerbaren Aspekten gibt es aber auch solche, die 
von außen nur bedingt beeinflussbar sind. Dazu zählen 
intrapersonelle Aspekte wie die elterliche Gefühlslage 
(Bandura, 1977; Schwarzer & Jerusalem, 2002). Im 
konkreten Fall spielt das Stresserleben eine wichtige 
Rolle, etwa aufgrund von zeitlichen Belastungen durch 
die alltägliche Versorgung oder aufgrund von individuell 
empfundener Überforderung. Übertrifft die Belastung 
eine individuelle Grenze, kann sich dies negativ auf 
die Selbstwirksamkeit der Eltern auswirken und der 
Übernahme von Versorgungsaufgaben entgegenstehen. 
In solchen Fällen stoßen Edukationsmaßnahmen 

an Grenzen und es wäre ratsamer, auf die 
Versorgungsübertragung zu verzichten sowie eine höher 
frequentierte professionelle Versorgung anzubieten. 
In Abbildung 1 sind mögliche Anknüpfungspunkte zur 
edukativen Unterstützung von Eltern bei der Übernahme 
physiotherapeutischer Versorgungsleistungen
zusammenfassend dargestellt. Welche der hier 
aufgezeigten Unterstützungsmöglichkeiten sich vorrangig 
anbieten, wird mit Blick auf den jeweiligen Elterntyp und 
die individuelle Lebenssituation zu entscheiden sein.

DISKUSSION DER ERGEBNISSE

Die in einer früheren Studie empirisch generierten 
Elterntypen (Thierfelder et al., 2019) wurden in diesem 
Beitrag aus Perspektive der Selbstregulationstheorie 
betrachtet. Durch diese theoretische Reflexion konnte 
die Frage beantwortet werden, ob und wie Eltern die 
für eine physiotherapeutische Versorgungsübernahme 
notwendige Selbstwirksamkeit entwickeln, um die 
komplexe Anforderungssituation kompetent und für 
sich zufriedenstellend zu bewältigen. Zugleich wurden 
Anknüpfungspunkte für die Entwicklung edukativer 
Konzepte deutlich, die zur Förderung der Selbstwirksamkeit 
dieser Eltern eingesetzt werden können. 
Ähnlich wie bei Kuhn und Carter (2006) und 
Blaiser (2012) hat sich auch hier gezeigt, dass 
Informationen zu kindlicher Erkrankung und 
Behandlungsmaßnahmen die Selbstwirksamkeit von 
Eltern positiv beeinflussen. Insbesondere für Eltern des 
Typs B ist die Befriedigung ihres Wissensbedürfnisses 
zentral für eine Versorgungsübernahme. Aus dem 
Diskurs zum Thema Gesundheitskompetenz/Health 

Abbildung 1: Anknüpfungspunkte für edukative Konzepte 
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Abbildung 1: Anknüpfungspunkte für edukative Konzepte.
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Literacy ist jedoch bekannt, dass es nicht ausreicht, 
Information nur bereitzustellen (z. B. in Form von 
Broschüren), oft wird auch eine Unterstützung bei 
der Verarbeitung und Nutzung von Informationen 
benötigt (Schaeffer & Pelikan, 2016). Eltern müssen 
Informationen in ihr vorhandenes Wissensrepertoire 
integrieren, auf eigene Problemsituationen übertragen 
und in konkrete Handlungen überführen können. Dies 
gelingt nicht automatisch, sondern wird von Seiten der 
Physiotherapeuten/-innen durch Strategien der kognitiven 
Wissensvermittlung wie beispielsweise Erklärungen 
unterstützt werden müssen (ebd.). 
Die Ergebnisse dieser Betrachtung zeigen auch, dass 
elterliche Selbstwirksamkeit durch Instruktion positiv 
beeinflusst werden kann, das heißt durch gezielte 
handlungspraktische Unterweisung im Umgang mit 
den krankheitsbedingten funktionalen Einschränkungen 
ihres Kindes und anderen Versorgungsaufgaben. Damit 
Instruktionen von den Eltern auch angenommen werden, 
ist es jedoch notwendig, vorab die elterliche Motivation 
zur Versorgungsübernahme zu klären, die Instruktionen 
auf ein alltagskompatibles Maß zu reduzieren, die 
Einbindung in den zeitlich hochbelasteten Alltag zu 
thematisieren, den komplexen Handlungsablauf in 
sinnvollen Handlungsschritten zu demonstrieren und 
die eigenständige Umsetzung zu begleiten (Thierfelder 
et al., 2019). Die Eltern von Kindern mit LLE sollten 
also durch Instruktion im Versorgungsalltag sukzessive 
ins (erfolgreiche) Probehandeln gebracht werden. Dabei 
sollte es den Beteiligten nicht in erster Linie um die 
Erfüllung von Versorgungspflichten, sondern vielmehr 
um einen handlungsorientierten Lernprozess gehen, der 
das eigene Handlungsvermögen für die Eltern erlebbar 
macht. Im Idealfall sammeln sie dabei erfolgreiche 
Bewältigungserfahrungen, die ihre spezifische 
Selbstwirksamkeit positiv beeinflusst (Bandura, 1977). 
Nicht alle Eltern werden hierzu bereit und in der Lage 
sein. Insbesondere wenn die Therapie für das Kind 
unangenehm oder mit Schmerzen verbunden ist, wird 
die Rollenübernahme problematisch. Die Diskrepanz 
zwischen elterlichem Wunsch zu beschützen und 
systembedingter Notwendigkeit zur Mitwirkung an der 
Therapie, muss stets sorgfältig ausbalanciert werden (Kirk 
et al., 2005). Um diese Grenzen erkennen, zugleich aber 
Handlungshemmnisse bei der Instruktion überwinden und 
den Eltern erfolgreiche Bewältigungserfahrungen beim 
Probehandeln ermöglichen zu können, ist emotionaler 
Zuspruch von Seiten der anleitenden Physiotherapeuten/-
innen notwendig. Wichtig ist, dass sie die elterliche 
Gefühlslage und andere intra- und interpersonelle Aspekte 
sorgfältig wahrnehmen und angemessen auf emotionalen 
Stress und elterliche Verletzlichkeit reagieren (McIntosh 
& Runciman, 2008). 

In den meisten Studien, die Auswirkungen edukativer 
Interventionen auf elterliche Selbstwirksamkeit bei 
verschiedenen Zielgruppen untersuchten, konnten 
Gruppeninterventionen über längere Zeit die elterliche 
Selbstwirksamkeit im Umgang mit ihrem gesunden oder 
kranken Kind erhöhen (Barlow et al., 2014; Dellve et 
al., 2006; Wittkowski et al., 2016; Enebrink et al., 2015; 
Kieckhefer et al., 2014; Mirza et al., 2018; Willis et al., 2014). 
Solche Angebote bieten die Gelegenheit, andere Eltern mit 
ähnlichen Attributen und Problemlagen als Erfahrungsträger 
bei der Versorgungsübernahme zu beobachten und sich 
von ihrer Selbstwirksamkeitsüberzeugung anregen zu 
lassen. Problematisch ist dabei, dass Eltern von Kindern 
mit LLE basierend auf anekdotischen Berichten sowie 
Äußerungen von Interviewpartner/-innen äußerst selten 
Gruppenangebote wahrnehmen – eine Beobachtung, die 
in ähnlicher Weise auch bei pflegenden Angehörigen 
älterer Menschen gemacht werden kann. Die komplexe 
Versorgung beansprucht viel Zeit und insbesondere 
bei lebenslimitierenden Erkrankungen kommt es dann 
häufig zur Konzentration der sozialen Beziehungen 
auf die Kernfamilie. Eltern von Kindern mit LLE 
dennoch solche Begegnungsräume zur Verfügung zu 
stellen und sie zu motivieren, sich zumindest punktuell 
mit anderen Personen in ähnlichen Lebenssituationen 
zusammenzufinden, könnte sich aber lohnen. Es wäre 
zu prüfen, ob beispielsweise Tandemlösungen mit 
jeweils zwei Elternpaaren ähnliche Effekte mit Blick 
auf die Selbstwirksamkeitsförderung haben, wie dies bei 
Gruppenangeboten bereits nachgewiesen werden konnte. 
Über die konkrete Umsetzung und die Möglichkeiten 
von Physiotherapeuten/-innen, derartige Angebote zu 
entwickeln und umzusetzen, wird sorgfältig nachzudenken 
sein. 
Die Ergebnisse, die hier im physiotherapeutischen Kontext 
empirisch erhoben und theoretisch reflektiert wurden, 
sind unserer Auffassung nach ebenso für Angehörige 
anderer Gesundheitsberufe relevant. Auch bei der 
pflegerischen, ergotherapeutischen oder logopädischen 
Versorgung in der Häuslichkeit kommt es zu einer mehr 
oder weniger ausgeprägten Versorgungsübernahme. Das 
Wissen darum, dass Eltern die Anforderungssituation 
einer partiellen Übernahme gesundheitlicher Versorgung 
unterschiedlich bewältigen und in diesem Prozess 
durch professionell Helfende konsequenterweise auch 
unterschiedlich intensiv unterstützt werden müssen, ist 
auch im Hinblick auf eine gelingende interprofessionelle 
Versorgung von Bedeutung.

Limitation und Ausblick

Wie bei der Mehrheit qualitativer Studien ist die 
Reichweite der hier präsentierten Ergebnisse begrenzt. 
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Interpretationen und Reflexionen zur elterlichen 
Selbstwirksamkeit der hier betrachteten Eltern von 
Kindern mit LLE sind nicht ohne Weiteres auf andere 
Personengruppen oder Kontexte übertragbar. Aufgrund 
der Konzeption der diesem Beitrag zugrundeliegenden 
empirischen Untersuchung kann aber vermutet werden, 
dass die Ergebnisse nicht allein für die hier ausgewählte 
Zielgruppe bedeutsam sind. Durch die Berücksichtigung 
verschiedener soziodemografischer Variablen und durch 
ein iteratives Vorgehen konnte eine maximale Variation 
der Stichprobe erzielt werden. Die Daten wurden an einer 
in Bezug auf die kindlichen Diagnosen sehr heterogenen 
Gruppe erhoben. Gemeinsamkeiten ergaben sich aus dem 
intensiven physiotherapeutischen Versorgungsbedarf und 
der Versorgungsübernahme durch Eltern als informell 
Helfende. Ein physiotherapeutischer Versorgungsbedarf 
ergibt sich u. a. aufgrund funktioneller Einschränkungen, 
die auch bei anderen Patientengruppen auftreten 
und einen ähnlichen Versorgungsbedarf vermuten 
lassen. Auch beim zweiten Einschlusskriterium – der 
Versorgungsübernahme durch informell Helfende 
– kann vermutet werden, dass Eltern von Kindern
mit anderen gesundheitlichen Problemlagen und 
resultierendem therapeutischen oder auch pflegerischem
Versorgungsbedarf ähnliche Selbstregulationsprozesse
durchlaufen.
Die diesem Beitrag zugrundeliegende empirische 
Untersuchung zur informellen, physiotherapeutischen
Versorgungsübernahme und die anhand der drei Eltern-
typen vorgenommene Reflexion von deren Ergebnissen
aus Sicht der Selbstwirksamkeitstheorie haben
interessante Anknüpfungspunkte für die Entwicklung
edukativer Interventionskonzepte zu Tage gefördert.
Bevor diese jedoch verdichtet, in der Praxis erprobt und
auf ihre Wirkungen hin untersucht werden können, wird
aber noch die Sichtweise der Physiotherapeuten/-innen als 
Erbringer solcher Edukationsangebote zu erheben und zu
analysieren sein. Durch eine solche multiperspektivische
Konzeptentwicklung könnten dann bereits im Vorfeld
einer empirischen Wirkungsüberprüfung Grenzen 
informeller Versorgungsübernahme durch die Eltern
aus Sicht professionell Helfender ausgelotet sowie
weitere zu berücksichtigende Aspekte auf Seiten der
Leistungsanbieter – etwa qualifikatorischer, struktureller
oder wirtschaftlicher Art – integriert und mit Blick auf
ihre Einflüsse auf das mögliche Ergebnis edukativer
Interventionen reflektiert werden.

Fazit

Es hat sich gezeigt, dass Eltern von Kindern mit LLE ein 
ausgeprägtes Vertrauen in die eigene Handlungsfähigkeit 
brauchen, um den extremen Belastungen in ihrem 
Alltag gewachsen zu sein. Mit anderen Worten: Sie 
brauchen die Gewissheit, dass sie mit ihren Handlungen 
etwas bewirken können – für sich und ihre Kinder. 
Dabei sind individuelle Erfolgserfahrungen bei der 
Versorgungsübernahme ebenso von Bedeutung wie das 
Beobachten von gleichrangigen Erfahrungsträgern/-
innen in Paar- oder Gruppenkonstellationen oder 
der motivierende Zuspruch von Seiten professionell 
Helfender. Diese wiederum benötigen für die Übernahme 
dieser edukativen Aufgaben angemessene wirtschaftliche 
Rahmenbedingungen, edukative Kompetenzen als 
Bestandteil ihrer Aus- und Weiterbildung sowie wirksame 
edukative Interventionskonzepte. Deren empirisch 
fundierte und theoretisch reflektierte Entwicklung zu 
fördern, war das Anliegen dieses Beitrags und der ihm 
zugrundeliegenden empirischen Forschung. 
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