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Soziale Partizipation in der Freizeit von Jugendlichen mit Zerebralparese

Abstract

In der Adoleszenz stellt die soziale Partizipation in der Freizeit fir Jugendliche einen
zentralen Betéatigungsbereich fur ihre Entwicklung dar. Fir Jugendliche mit Zerebral-
parese kann der Zugang hierzu erschwert sein.

Dieses systematische Review erforscht die Bedurfnisse und Winsche von Jugendli-
chen zwischen 11 und 21 Jahren mit Zerebralparese beziglich sozialer Partizipation in
der Freizeit. Weiter werden die Faktoren aufgezeigt, welche diese Partizipation beein-
flussen. Sieben Studien, welche sich mit den Bedurfnissen von Jugendlichen mit Zereb-
ralparese oder mit deren sozialen Partizipation in der Freizeit befassen, wurden kritisch
analysiert und bewertet. Die Ergebnisse wurden mit dem Kawa-Modell verknipft, um
maogliche Implikationen und die Relevanz fir die ergotherapeutische Praxis aufzuzei-
gen.

Die Analyse der Studien zeigte, dass Jugendliche mit Zerebralparese die gleichen Be-
durfnisse beziglich sozialer Partizipation in der Freizeit haben, wie gesunde. Die sozia-
le Partizipation wird von der sozialen und der physischen Umwelt sowie vom Jugendli-
chen selbst beeinflusst. Die Ergotherapie kann eine wichtige beratende Funktion fir das
soziale Umfeld und den Jugendlichen tibernehmen. Ebenso sind das Erarbeiten von
Copingstrategien und das Adaptieren der physischen Umwelt denkbare Interventionen,
um die Teilhabe an Freizeitaktivitaten zu ermdglichen.

Keywords: cerebral palsy, adolescent, leisure, social participation,

occupational therapy, Kawa-Model
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1 Soziale Partizipation in der Freizeit von Jugendlichen mit Zerebralparese

Die Adoleszenz ist eine sehr stirmische Phase, in der Jugendliche viele Veran-
derungen durchmachen und verschiedene Aufgaben zu bewaltigen haben. In dieser
Phase sollen sie vor allem soziale Kompetenzen erlernen, ihre eigene Identitat und ih-
ren Platz in der Gesellschaft finden. Eine weitere Aufgabe besteht darin, ein eigenes
soziales Netzwerk aufzubauen, um sich von den Eltern abzulésen und selbstandig zu
werden Dreher und Dreher (zit. in Rossmann, 2004). Um diese Aufgaben erfillen zu
kénnen und sich in ihrem Leben weiterzuentwickeln, ist die soziale Partizipation von
grosser Bedeutung. Insbesondere die soziale Partizipation mit Gleichaltrigen ist fur die
Entwicklung der Jugendlichen sehr wichtig (Mietzel, 2002).

Die Jugendlichen unterstitzen sich gegenseitig bei ihren Problemen und bieten
ein Lernfeld fir das Erwerben von sozialen Kompetenzen (Rossmann, 2004; Cole und
Donohue, 2011). Soziale Partizipation findet in grossem Masse im Lebensbereich Frei-
zeit statt. Fur Jugendliche mit einer Beeintrachtigung ist der Zugang zu Freizeitaktivita-
ten oft erschwert (Majnemer, 2010).

Das seit 2004 in der Schweiz in Kraft getretene Behindertengleichstellungsge-
setz (BehiG) sieht Massnahmen zur Beseitigung von Benachteiligungen der Behinder-
ten vor. Es soll Menschen mit einer Behinderung erleichtern, am gesellschaftlichen Le-
ben teilzunehmen, insbesondere selbstandig soziale Kontakte pflegen zu kénnen (Bun-
desversammlung der Schweizerischen Eidgenossenschaft, 2006).

Laut Mietzel (2002) ist das Bedurfnis nach sozialer Partizipation in der Freizeit
bei Jugendlichen besonders gross. Aus Sicht der Autorinnen sollte deshalb in der Ergo-
therapie diesem Bereich besondere Beachtung geschenkt werden. Die Autorinnen ha-
ben in ihren Praktika jedoch die Erfahrung gemacht, dass dieses Thema bei Jugendli-
chen mit einer Beeintrdchtigung in der Ergotherapie oft nicht behandelt wird. Deshalb
wollen sie herausfinden, inwiefern die Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten die
Jugendlichen mit einer Beeintrachtigung in der Teilhabe an Freizeitaktivitaten unterstut-
zen konnen.

Fur den Transfer in die ergotherapeutische Praxis werden die Ergebnisse mit
dem Kawa-Modell verknlpft. Aus Sicht der Autorinnen eignet sich hierfir das Kawa-
Modell besonders, da die Jugendlichen mit einer Beeintrachtigung ihr Leben und ihre
Probleme aus ihrer Sicht darstellen kénnen.
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1.1 Problemstellung

Rohrer und Stalder (2010) erforschten in ihrer Bachelorarbeit zum Thema
,occupational Balance in der Freizeit von Jugendlichen’ den Einfluss von verschiedenen
Arten der Freizeit auf die psychische Gesundheit von Jugendlichen. Dabei fanden sie
heraus, dass sich die Teilhabe an Freizeitaktivitaten, insbesondere solche, die soziale
Partizipation beinhalten, positiv auf das psychische Wohlbefinden auswirkt. Die Ergeb-
nisse von Rohrer und Stalder (2010) beinhalten lediglich Erkenntnisse von gesunden
Jugendlichen. Sie machen keine Aussagen Uber spezifische Krankheitsbilder oder
Symptomatiken und merken an, dass Jugendliche mit Einschrankungen mdoglicherweise
andere Bedurfnisse haben als gesunde. Rohrer und Stalder (2010) zeigen auf, dass
jedem Jugendlichen, der aufgrund einer Beeintrachtigung an der Teilhabe an Freizeit
eingeschrankt ist, viele wichtige Gelegenheiten zur Entwicklung und Starkung einer
stabilen psychischen Gesundheit entgehen.

Nach Meine (2009) ist die Zerebralparese (ZP) die haufigste Beeintrachtigung bei
Kindern, weshalb sich die Autorinnen in dieser Arbeit auf dieses Krankheitsbild be-
schranken. Die Schweregrade dieser Beeintrachtigung kénnen laut Niemann (2003)
zwischen einer leichten und einer schweren Mehrfachbehinderung variieren.

Nach Majnemer (2010) gibt es mittlerweile immer mehr Studien, welche die
Wichtigkeit von sozialer Partizipation in Freizeitaktivitaten von Kindern und Jugendli-
chen mit einer Beeintrachtigung aufzeigen. Die meisten Studien seien jedoch auf Kinder
ausgerichtet und nur wenige speziell auf Jugendliche. Doch laut Early (2009) ist dieses
Thema gerade fur Jugendliche und ihre Entwicklung von zentraler Bedeutung. Nach
Specht, King, Brown und Foris (2002) wird in der Ergotherapie der Schwerpunkt vor
allem auf den Bereich Selbstversorgung gelegt. Sie betonen, dass die Selbstandigkeit
in diesem Bereich fur Jugendliche zwar sehr zentral sei, in der Ergotherapie jedoch ein
Gleichgewicht zwischen den drei Bereichen Selbstversorgung, Produktivitat und Freizeit
angestrebt werden sollte. Dabei ist laut King, Cathers, Miller Polger, MacKinnon und
Havens (2000) nicht ausser Acht zu lassen, dass sehr wenig Literatur zu den Wn-
schen und TrAumen von Jugendlichen mit ZP vorhanden ist. Das Wissen Uber die Be-
durfnisse von Jugendlichen mit ZP sei grundlegend fur den ergotherapeutischen Pro-
zess. Aus Sicht der Autorinnen besteht eine Wissensliicke beziiglich, der Bedurfnisse
und den Winschen, die Jugendliche mit ZP in Bezug zur sozialen Partizipation in der
Freizeit haben und welche Unterstiitzung die Ergotherapie anbieten konnte.
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1.2 Fragestellung

Aufgrund der oben geschilderten Problemstellung ergab sich folgende Fragestel-
lung: Welche Bedurfnisse haben Jugendliche mit Zerebralparese beziglich sozialer
Partizipation in der Freizeit und welche Faktoren beeinflussen die Durchfihrung? Und

wie kdnnen diese Erkenntnisse in der Ergotherapie umgesetzt werden?

1.3 Zielsetzung

Die Autorinnen wollen in ihrer Bachelorarbeit herausfinden, welche Bedurfnisse
Jugendliche mit ZP beztiglich sozialer Partizipation in der Freizeit haben. Es soll aufge-
zeigt werden, wie die soziale Partizipation in der Freizeit im Leben von Jugendlichen mit
ZP aussieht und welche Faktoren diese beeinflussen. Zudem wollen die Autorinnen
aufzeigen, wie Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten Jugendliche mit ZP in der so-

zialen Partizipation in der Freizeit unterstitzen kénnen.

1.4 Abgrenzungen

In dieser Arbeit wird die soziale Partizipation im Lebensbereich Freizeit beleuch-
tet. Andere Lebensbereiche und Themen wie Sexualitét und Partnerschaft, werden auf-
grund des begrenzten Umfangs nicht naher behandelt. Auf die detaillierte Beschreibung
des Krankheitsbildes Zerebralparese wird aufgrund des begrenzten Umfangs verzichtet.
Fiar néhere Informationen beziiglich des Krankheitsbildes verweisen die Autorinnen auf
die angegebene Literatur am Ende dieser Arbeit. Der verwendete Oberbegriff Zerebral-
parese, umfasst flr diese Arbeit alle existierenden Formen. Die Autorinnen verwenden
die Begriffe Zerebralparese und infantile Zerebralparese als Synonyme. Ausserdem
wird auf mdgliche Begleiterkrankungen, wie zum Beispiel Depression, nicht eingegan-
gen.

Auf eine differenzierte Auseinandersetzung mit der Wirkung von Freizeitaktivita-
ten auf die Psyche von Jugendlichen wird in dieser Arbeit verzichtet. Die Autorinnen
verweisen hierzu auf die Bachelorarbeit von Rohrer und Stalder (2010). Aufgrund des
begrenzten Umfangs dieser Arbeit werden nicht alle Begrifflichkeiten im Text erlautert.

Die Definitionen fur bedeutende Begriffe befinden sich im Glossar (Tabelle 4).

Martina Germann, Rahel Marlen Keller 8
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2 Methodisches Vorgehen

In diesem Kapitel wird das Vorgehen beim Erstellen dieser Bachelorarbeit kurz
erlautern. Anschliessend beschreiben die Autorinnen, wie bei der Literaturrecherche

vorgegangen wurde.

2.1 Methodisches Vorgehen im Hinblick auf die ganze Arbeit
Die Autorinnen orientierten sich bei ihrer Arbeit mehrheitlich am Schreibprozess
von Kruse (2007). In der Tabelle 1 werden die Punkte beschrieben, welche die Autorin-

nen fir die Arbeit aus ihrer Sicht als relevant empfanden und durchftihrten.

Tabelle 1
Methodisches Vorgehen

Prozess Bemerkung

Themenfindung Um die Motivation Uber die ganze Arbeit halten zu kénnen, wahl-
ten die Autorinnen ein Thema, das sie sehr interessierte. Zudem
musste das Thema fur die Ergotherapie relevant und geniugend
erforscht sein. Sie entschieden sich fir das Thema: Freizeitge-

staltung von Jugendlichen mit einer Beeintrachtigung.

Einlesen Um einen Uberblick iiber das ausgewéhlte Thema zu erhalten,

suchten die Autorinnen geeignete Literatur.

Thema eingrenzen In Diskussionen unter den Autorinnen und mit Dozentinnen der
Zurcher Hochschule fur angewandte Wissenschaften [ZHAW]
wurde das Thema eingegrenzt. Daraus ergab sich das Thema:
soziale Partizipation mit Peers in der Freizeit von Jugendlichen
mit ZP. Im Verlauf der Arbeit wurden die Peers aus dem Thema

entfernt, da nicht genltigend Literatur vorhanden war.

Fragestellung Die Autorinnen erstellten mit Hilfe ihrer Mentorin (R. Fink
Baumann) die voraussichtliche Fragestellung. Im Verlauf der

Arbeit wurde diese angepasst.

Methode und Rahmen klaren Um der formalen und inhaltlichen Gestaltung, geméass den Vor-
gaben der ZHAW, zu entsprechen, studierten die Autorinnen das
Publication Manual (6. Auflage) der American Psychological
Association [APA], den ,Leitfaden Bachelorarbeit ‘ sowie die
,Richtlinien zur strukturellen und formalen Gestaltung von Haus-,
Seminar- und Abschlussarbeiten (Bachelor- und Masterarbeiten)
an der ZHAW Dept. G'.
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Fortsetzung Tabelle 1
Methodisches Vorgehen

Prozess

Bemerkung

Disposition

Systematisch recherchieren

Datenverarbeitung

Gliederung festlegen

Rohtext

Inhaltliche Uberarbeitung

Feedback

Sprachliche Uberarbeitung

Layout

Korrektur lesen

Fir die Planung der Bachelorarbeit wurde eine Disposition er-
stellt. Diese beinhaltete neben der Grobstruktur der Bachelorar-
beit, die Zeit- und Budgetplanung. Die Disposition wurde mit der

Mentorin besprochen und angepasst.

Im ,Netzwerk von Bibliotheken und Informationsstellen in der
Schweiz‘ [NEBIS] und in verschiedenen Datenbanken wurde
systematisch nach relevanter Literatur gesucht. Da zum oben
genannten Thema nicht geniigend Literatur gefunden wurde,
wurde das Thema wieder erweitert. Das Keyword Peers wurde

fur die Suche nicht mehr bertcksichtigt.

Die Autorinnen sichteten und priften die relevante Literatur. Sie

fassten diese zusammen, bewerten sie und erstellten Matrizen.

Ein grosser Teil der Gliederung wurde von der ZHAW vorgege-
ben. Die ubrigen Bereiche wurden in Absprache mit der Mento-

rin festgelegt.

Ein Rohtext wurde erstellt und regelmassig von den Autorinnen

gegengelesen, besprochen und angepasst.

Die Texte wurden wiederholt intensiv durchgelesen und tberar-
beitet. Neue Ideen kamen hinzu und wurden integriert, Bereiche
wurden gekuirzt oder ganz gestrichen. Bei Meinungsverschie-

denheiten oder Unsicherheiten, wurde die Mentorin beigezogen.

Regelméssig wurde Feedback von verschiedenen Personen
(Ergotherapeutin, Kommilitoninnen, Lehrerin, Familie) eingeholt,

damit die Arbeit fir ein grosses Zielpublikum verstandlich wurde.

Die Arbeit wurde von den Autorinnen und von Personen mit
guten orthographischen Fahigkeiten (Lehrerin, Kommilitoninnen)

sprachlich Uberarbeitet.

Die Bachelorarbeit wurde anhand der oben beschriebenen Me-

thode und Rahmen Uberprift und angepasst.

Die abschliessende Kontrolle der Rechtschreibung und der for-

malen Richtlinien flhrten die Autorinnen selbstandig durch.
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2.2 Methodisches Vorgehen bei der Literaturrecherche und —verarbeitung

Das methodische Vorgehen wird unterteilt in Priméar-, Sekundar- und Tertiarlitera-

tursuche. Die unten erwahnten Datenbanken werden im Glossar (Tabelle 4) naher be-

schrieben. Im Folgenden stellen die Autorinnen ihre Suchstrategie dar.

2.2.1 Suchstrategie Primar- und Sekundarliteratur

Die Autorinnen fuhrten in folgenden Datenbanken eine systematische Literatur-
recherche durch: AMED, CINAHL, ERIC, MedLine, OTDBASE, OTseeker, sowie
PubMed. In diesen Datenbanken werden Themen aus dem Gesundheitswesen

abgelegt. Fur die Beantwortung der Fragestellung dieser Arbeit wurde nebst er-

gotherapeutischer Forschungsliteratur auch relevante Literatur aus den Berei-

chen Physiotherapie, Pflege, Psychologie, Erziehungswissenschaften und der

Soziologie einbezogen.

Als erstes wurden Keywords, welche aus Sicht der Autorinnen fir die Arbeit rele-

vant erschienen, definiert. Anschliessend wurden diese als MESH-Terms, res-

pektive den Datenbank eigenen Subject Headings, gesucht und festgehalten.

Dieser Vorgang ist in Tabelle 2 dargestellt.

Tabelle 2
Keywords
Schritt Keywords / Synonyme Schlagworter
Stichworter
1 cerebral palsy - cerebral palsy
2 adolescents youths, teenager, juveniles Adolescent
3 youth adolescence, young adolescence
4 young adult young people young adult
5 leisure free-time, recreation, leisure leisure activities
activities, hobby activites
6 peers friends, peergroup peer group
7 social participation participation, social interaction social behavior
8 occupational therapy therapy, treatment occupational therapy
9 wishes desires -
10 needs requirement -

Martina Germann, Rahel Marlen Keller
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Mittels der Funktion ,Advanced Search® wurde in den verschiedenen Datenban-
ken gesucht. Die verschiedenen MESH Terms / Subject Headings wurden mit
Bool’'schen Operatoren AND / OR kombiniert. In Tabelle 3 ist der Suchverlauf

dargestellt.

Tabelle 3

Suchverlauf

Datenbank Kombination Treffer
In allen Datenbanken 1AND (20OR30OR4)AND5 O

AND 6 AND 7 AND 8 AND (9

OR 10)

Suche wurde in allen Datenbanken erweitert

AMED 1AND 2OR3OR4)AND5 4
CINAHL 1AND (2OR3OR4)AND5 159403
ERIC 1AND (2OR3OR4)AND5 2
MedLine 1AND (2OR3OR4)AND5 30
OTDbased 1AND (2OR30OR4)AND5 O
OTseeker 1AND (2OR30OR4)AND5 O
PubMed 1AND (2O0R3OR4)AND5 246

Eingrenzung der Suche in CINAHL und PubMed

CINAHL 1 AND (2 OR 3 OR 4) AND 5
AND 6 AND 7
7
1 AND (2 OR 3 OR 4) AND 5
AND (6 OR 7)
PubMed 1 AND (2 OR 3 OR 4) AND 5

1AND (2OR30OR4)AND5 14
AND (6 OR 7)

Die spezifische Suche nach den Wiinschen und Bedirfnissen der Jugendlichen mit ZP in
Bezug auf soziale Partizipation in der Freizeit wurde nicht mehr durchgefiihrt, da die Resultate

auch ohne weitere Eingrenzungen tberschaubar waren.
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Zu Beginn Uberpruften die Autorinnen, ob bereits Literatur zu ihrem Thema vor-
handen war. Da dies nicht der Fall war, weiteten sie die Suche aus. Sie wollten
sich erst einmal mit dem Thema Jugendliche mit ZP und ihre Freizeit befassen.
Diese Suche ergab sehr unterschiedliche Trefferanzahlen. In einigen Datenban-
ken erhielten sie so wenige Treffer, dass sie in diesen die Suche bereits ab-
schliessen konnten. Bei CINAHL und PubMed musste die Suche weiter einge-
schrankt werden. Zuerst wurde die Suche mit der sozialen Partizipation oder den
Peers erweitert. Bereits diese Einengung verkleinerte die Resultate auf eine
Uberschaubare Grdsse. Die Abstracts der gesamten 57 Resultate wurden durch-
gelesen, um irrelevante Studien auszuschliessen. Dies minderte die Trefferan-
zahl auf 22. Weiter wurden mittels der snowball technique nach Ridley (2008),
die Referenzlisten relevanter Literatur durchsucht, um so verwandte Artikel aus-
findig zu machen. In Datenbanken wurde die Option find similar und find citing ar-
ticles gewahlt. Dadurch wurden jedoch keine neuen relevanten Artikel gefunden.
Um aktuellste, noch nicht beschlagwortete Literatur zu finden, wurde anschlies-
send mit den Keywords weitergesucht. Dabei wurden die Keywords Leisure,
Adolescen*, Particip*, peer und occupat* therap* gesucht und auf verschiedenste

Weisen miteinander kombiniert. Dies ergab keine neuen relevanten Treffer.

2.2.2 Kiriterien der Literaturauswahl
Ein Hauptkriterium bei der Literaturauswahl war, dass Jugendliche mit ZP im Al-
ter von 11 bis 21 Jahren an der Studie teilnehmen mussten. Andere Krankheits-
bilder wie auch psychische Begleiterkrankungen wie zum Beispiel Depression
wurden nicht eingeschlossen. Der Fokus der Studien sollte auf der Freizeit der
Jugendlichen liegen. Des Weiteren mussten die Studien zentrale Aussagen zur
sozialen Partizipation oder zu Winschen und Bedurfnissen der Jugendlichen
machen. Bei gleichwertigen Studien, wurde diejenige eingeschlossen, welche als
letztes vero6ffentlicht wurde. Studien aus anderen Disziplinen wurden einge-
schlossen, sofern ein Bezug zur Ergotherapie hergestellt werden konnte. Auf-
grund der begrenzten Sprachkenntnisse der Autorinnen wurden nur Studien in
englischer, franzdsischer und deutscher Sprache eingeschlossen. Weiter be-
schrénkten sich die Autorinnen auf Studien aus dem westlichen Kulturkreis. Da-
mit die Arbeit dem aktuellen Forschungstand entspricht, wurden nur Studien aus
den letzten fiinf Jahren (2005<) eingeschlossen. Altere Literatur wurde nur ein-
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geschlossen, wenn diese hochrelevante Informationen zur Fragestellung beinhal-
tete. In Bezug auf das Evidenzniveau wurden qualitative, quantitative Studien wie
auch systematic Reviews einbezogen. Den Autorinnen ist bewusst, dass qualita-

tive Forschung als weniger evident gilt. Da aber flr das Thema der vorliegenden

Arbeit das subjektive Erleben zentral ist, werden vor allem qualitative Studien

einbezogen.

2.2.3 Vorgehen bei der Literaturauswahl, -beschaffung und —bewertung
Bei den 22 Resultaten wurde das Abstract gelesen. Studien, die voraussichtlich
zur Beantwortung der Fragestellung dienten, wurden ausgewahlt. Die verbliebe-
nen 12 Studien wurden aus verschiedenen Datenbanken und Zeitschriften als
Fulltext heruntergeladen und vollstéandig gelesen (Tabelle 5 im Anhang). An-
schliessend wurden diese Studien anhand der definierten Einschlusskriterien
uberpruft. Eine Ubersichtstabelle (Tabelle 6 im Anhang) befindet sich im Anhang.
Die verbliebenen 7 Studien wurden nach Law, Stewart, Pollock, Letts, Bosch &
Westmorland (1998b), Letts, Wilkins, Law, Stewart, Bosch & Westmorland
(2007) und Public Health Resource Unit (2006) in Bezug auf deren methodische
Qualitat Gberpruft und als gut befunden (kritische Bewertung siehe Matrizen 1 bis
7 im Anhang). Weitere Studien, welche als Referenzen geeignet schienen, wur-

den ebenfalls gesammelt und abgelegt.

2.2.4 Suchstrategie Tertiarliteratur
Wahrend des Schreibens mussten Hintergrundinformationen gesammelt werden.
Diese wurden mittels Suche im NEBIS ausgearbeitet. Die Suche wurde auf das
jeweilige Thema abgestimmt. Auch hier wendeten die Autorinnen die snowball
technique an. Die Suche wurde ebenfalls in anderen Online Bibliotheken durch-
gefuhrt. Die gefundene Literatur wurde kritisch gelesen und hinterfragt. Teilweise
wurden mehrere Quellen gelesen, um ein differenziertes Bild Gber die Thematik

zu erhalten.
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3 Theoretische Hintergrinde

In diesem Kapitel werden die relevanten Hintergrundinformationen zum Thema
der vorliegenden Arbeit dargestellt. Da im Theorie-Praxis-Transfer dieser Arbeit die Er-
gebnisse aus der Literaturrecherche mit dem Kawa-Modell verknipft werden, wird die-
ses hier kurz erlautert. Zudem werden das children’s assessment of participation and
enjoyment (CAPE) und das Gross Motor Function Classification System (GMFCS) er-

lautert, da diese in diversen Studien als Erfassungsinstrumente angewendet wurden.

3.1 Die Phase der Adoleszenz

Nach der Definition von Steinberg (1993) wird die Adoleszenz in drei Phasen
aufgeteilt:

- frihe Adoleszenz zwischen 11 und 14 Jahren

- mittlere Adoleszenz zwischen 15 und 17 Jahren

- spate Adoleszenz zwischen 18 und 21 Jahren

Joswig (2003) sagt aus, dass in der ersten Entwicklungsphase die kérperliche
Entwicklung geschieht, in welcher ein Wachstumsschub stattfindet. Die Hauptverande-
rung in dieser Phase ist jedoch die Geschlechtsreifung, welche mit einer betrachtlichen
hormonellen Umstellung zusammenhéangt. Die Heranwachsenden reflektieren die Ver-
anderungen im korperlichen Bereich, was bei manchen zu Verunsicherungen fihrt. Ju-
gendliche erleben beim Ubergang vom Kind zum Erwachsen auch ihr soziales Umfeld
und ihre Gedankenwelt neu. Mit der korperlichen und seelischen Veranderung, &ndert
sich auch die Selbstwahrnehmung. Die Jugendlichen setzen sich kritisch mit ihrem so-
zialen Umfeld auseinander. Jugendliche sind auf der Suche nach ihrem Selbst und
nach ihren Lebens- und Zukunftsperspektiven. In der Adoleszenz verandern sich auch
die kognitiven Fahigkeiten. Die Mdglichkeit zur Bildung von Hypothesen entsteht. Eben-
so entwickelt sich das metakognitive Denken. Im Alter von zirka 14 Jahren lernen die
Jugendlichen zum Beispiel, sich aus der Sicht von anderen zu sehen. Ein ambivalentes
Verhalten zeigt sich bei der Lernmotivation. Einerseits werden spezifische Interessen
stabilisiert, andererseits zeigt sich auch grosses Desinteresse. Dieses richtet sich oft
gegen schulische Lernanforderungen. Diese Einstellung wird jedoch wieder aufgeho-
ben, wenn das Berufsleben an Bedeutung gewinnt. Konflikte mit den Eltern gehtren
ebenfalls zur Phase der Adoleszenz. Dies ist der Beginn des Ablosungsprozesses von
den Eltern (Joswig, 2003).
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3.1.1

Der Ablésungsprozess
Nach Mietzel (2002) ordnen die Jugendlichen in der Adoleszenz ihr Verhaltnis zu
den Eltern und anderen Autoritatspersonen neu. Sie wollen eine gréssere Unab-
hangigkeit von den Menschen erlangen, die sie wahrend der Kindheit gréssten-
teils bevormundet haben. Die Entscheidung, ob die Selbstandigkeitsbemuhun-
gen der Madchen und Jungen gefordert oder gehemmt werden, liegt hier bei den
Eltern. Erwachsene stehen den Bemuhungen der Jugendlichen, gréssere Unab-
hangigkeit zu erlangen, oft kritisch entgegen. Wahrend der spaten Adoleszenz
erleben Jugendliche mehr Stimmungsschwankungen als in irgendeinem anderen
Lebensabschnitt. Dies fuhrt oft zu Konflikten mit den Eltern. Nach Beginn des
Umbruches kann es Jahre dauern, bis Jugendliche eine Position zu sich selbst
und innerhalb der Gesellschaft gefunden haben (Mietzel, 2002).
Laut Joswig (2003) lassen sich weder im korperlichen, noch im kognitiven oder
emotionalen Bereich Kennzeichen benennen, nach denen das Ende der Adoles-
zenz eindeutig festgelegt werden kann.
In der Phase der Adoleszenz werden von den Jugendlichen nach Dreher und
Dreher (zit. in Rossmann, 2004) nebst der Ablésung vom Elternhaus, verschie-
dene Entwicklungsaufgaben gefordert:
- ....] Aufbau eines Freundeskreises
- Akzeptierung der korperlichen Veranderungen und des eigenen

Aussehens

- Aufnahme intimer Beziehungen
- Ablésung vom Elternhaus
— Orientierung auf Ausbildung und Beruf
- Entwicklung von Vorstellungen beztglich Partnerschaft und Familie
— Gewinnung von Klarheit Uber sich selbst
— Entwicklung einer eigenen Weltanschauung

- Entwicklung einer Zukunftsperspektive[...]* (S. 37)

3.2 Soziale Partizipation in der Adoleszenz

Fur das Gelingen des beschriebenen Ablésungsprozesses von den Eltern und

Autoritatspersonen sind die Jugendlichen auf die Unterstitzung der Peers angewiesen

(Mietzel, 2002). Petermann, Niebank und Scheithauer (2004) definieren Peers wie folgt:
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»L---] Menschen, die einander in Hinblick auf den sozialen Status und die kogniti-
ven Fahigkeiten ahneln, werden mit dem Begriff Peers bezeichnet. Haufig sind
damit Gleichaltrige gemeint, doch ist diese Definition nicht immer treffend. Die
Beziehung Peers bezieht zwar auch Freunde mit ein, geht jedoch dariiber hinaus
[...].“(S. 201)

In der Peergroup kdnnen die Jugendlichen zahlreiche soziale Fertigkeiten eint-
ben, die spater fir das Erwachsenenalter von Bedeutung sind (Rossmann, 2004; Cole
und Donohue, 2011). Die férderliche Wirkung von Peerkontakt wurde fir viele Bereiche
nachgewiesen, beispielsweise fur den Sozialkontakt, die Kooperationsfahigkeit, die Mo-
ralentwicklung und das Verstandnis von sozialen Rollen. Ebenso bietet die Peergroup
eine sichere Ausgangslage fur die Bewaltigung von Belastungssituationen (Rossmann,
2004).

Denton und Zarbatany (1996) sagen aus, dass die Jugendlichen einander bei der
Besprechung einer Belastungssituation von ihren Gribeleien ablenken. Weiter stabili-
siere die Peergroup den Selbstwert der Jugendlichen durch gute Ratschlage oder ent-
lastende Deutungen der Situation.

Nach Kohnstamm (1997) sind wahrend der Adoleszenz Freundschaften mit viel
Nahe ein kennzeichnendes Merkmal. Diese Beziehung verlangt ein absolutes gegensei-
tiges Vertrauen. Die Tiefe und Wechselseitigkeit der Beziehung ist nicht immer wider-
spruchsfrei. Es kann vorkommen, dass sich beste Freunde streiten oder auseinander
leben und sich ihre Wege trennen (Kohnstamm, 1997). Ebenfalls deutlich ist der Ein-
fluss einer Peergroup auf das Verhalten und die soziale Entwicklung der Jugendlichen
(Rossmann, 2004). Nach Kohnstamm (1997) sind befreundete Jugendliche eine grosse
Stutze fureinander. Peergroups konnen allerdings auch Gruppendruck ausuben. Dieser
kann positiv sein und den Einzelnen dazu bringen, sich weiter zu entwickeln. Jedoch
kénnen die Jugendlichen auch zu einem Verhalten gedrangt werden, welches negative

Folgen fir sie hat (Kohnstamm, 1997).
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3.3 Freizeit

Parham und Fazi (zit. in Reichel, 2005) definieren den Begriff Freizeit wie folgt:
»[.-.] Nicht obligatorische Aktivitaten, welche intrinsisch motiviert sind. Sie finden in einer
Zeit statt, die nicht fir obligatorische Aktivitaten wie Arbeit, Selbstversorgung oder
schlafen besetzt ist [...]* (S. 120).

Nach Early (2009) verbringen Jugendliche, im Vergleich zu berufstatigen Er-
wachsenen, viel mehr Zeit mit Freizeit. Die Freizeit stellt fir Jugendliche, welche auf der
Suche nach einer Identitat und einem Platz in der Gesellschaft sind, ein sehr wichtiges
Betéatigungsfeld dar. Dort kbnnen sie soziale Kompetenzen Uben, welche sie im spéate-
ren Leben brauchen werden (Early, 2009).

King et al.; Majnemer; McConachie, Clover, Forsyth, Jarvis und Parkinson (zit. in
Majnemer, 2010) betonen die Vorteile der Partizipation in Freizeitaktivitaten sehr tref-
fend:

.[--.] Participation in leisure activities is vital to the growth and development of

children and youth. Engagement in preferred leisure activities enhances particu-

lar skill competencies, fosters friendships with peers, facilitates refinement of
personal interests and identity, and provides opportunities to explore new roles.

Leisure participation is particularly important at school-age and adolescence, as

children gain greater autonomy from their parents and make more choices [...].*

(S. 200)

Nach Early (2009) kann der Bereich Freizeit aber auch Gefahren mit sich brin-
gen. Die haufig fehlende Struktur kdnne zur Isolation fiihren.

Nach Berting-Hiineke (2007) kann eine ergotherapeutische Behandlung im Be-
reich Freizeit das Erarbeiten und Verbessern der erforderlichen Bewegungsablaufe zur
Wiederaufnahme der gewtinschten Freizeitaktivitat beinhalten. Zudem kénne sie Unter-
stitzung bei der Suche und Entwicklung neuer, der Behinderung angepasster Freizeit-
aktivitaten angeboten werden.

3.4 Zerebralparese
In der Literatur findet man verschiedene Definitionen der Zerebralparese. Bax,
Goldstein und Rosenbaum (zit. in Doderlein, 2007) definieren sie folgendermassen:
.l...] Der Begriff Zerebralparese beschreibt eine Gruppe von Entwicklungsstérun-
gen der Haltung und Bewegung, die zur Aktivitatseinschrankung fuhren. Ursach-
lich liegt eine nicht progrediente Storung der fetalen oder frihkindlichen Hirnent-
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wicklung vor. Die motorischen Probleme werden haufig durch weitere Stérungen

von Sensorik, Auffassung, Kommunikation, Perzeption, Verhalten oder von Epi-

lepsie begleitet [...].“ (S. 386)

Hagberg (zit. in Niemann, 2003) definiert die Formen der Zerebralparese mit der
klinischen Klassifikation, welche sich international durchgesetzt hat. Er unterscheidet
zwischen:

- spastischer Zerebralparese

- dyskinetischer Zerebralparese und

- ataktischer Zerebralparese

Die verschiedenen Formen kdnnen zu charakteristischen Haltungs- und Bewe-
gungsmustern fuhren. Aufgrund der unterschiedlichen Muskeltoni (hyper- oder hypoton)
kénnen in verschiedenen Bereichen Schwierigkeiten entstehen. Dies sind beispielswei-
se ein stark eingeschréanktes Bewegungsausmass, Schwierigkeiten bei der Ausfiihrung
von isolierten Bewegungen der Grob- und Feinmotorik sowie ein mangelnder Haltungs-
hintergrund. Nicht selten treten Sekundarschaden wie Luxationen, Kontrakturen, De-
formitaten oder Begleiterscheinungen wie Stérungen der Nahrungsaufnahme und der
Lautbildung, der Atmung und der Darmfunktion auf (Michaelis und Niemann, zit. in
Mlynczak-Pithan, 2006).

3.5 Das Kawa-Modell
Laut lwama (2006) wurde das Kawa-Modell in den 90er Jahren in Asien von
praktizierenden Ergotherapeuten und -therapeutinnen mittels qualitativer Forschung
entwickelt. Das Modell unterstitzt die Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten dabei,
das tagliche Leben des Klienten oder der Klientin aus deren Perspektive zu sehen Iwa-
ma (2006). Iwama und Winkelmann (2009) sagen aus:
.l.-.] Unser Leben ist eine komplizierte Reise, die durch Zeit und Raum fliesst, so
wie ein Fluss. Was als kleiner Bach in den Bergen beginnt, kann in der Weite,
Tiefe und Geschwindigkeit wachsen, sich auf seinem Kurs schlangeln und ver-
andern, bis es schliesslich in einem entfernten See oder Meer endet [...].“ (S. 96)

Dies wird in Abbildung 1 symbolisch dargestellt.
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Abbildung 1 Abbildung 2
Fluss des Lebens Hindernisse im Fluss

Nach Iwama (2006) wird die Qualitat des Fliessens hauptsachlich durch das
Flussbecken, welches die physikalische und soziale Umwelt eines Menschen repréasen-
tiert, beeinflusst. Herausforderungen des taglichen Lebens und Probleme werden durch
Steine dargestellt. Das Schwemmbholz stellt die personlichen Eigenschaften und Res-
sourcen eines Menschen dar. Die verschiedenen Wasserkandale (Zwischenrdume) re-
prasentieren die Betéatigung der Klientin oder des Klienten. Lebensfluss, Wohlergehen
und Betéatigung kdnnen in Verbindung mit dem Flussbecken erméglicht oder verhindert
werden. Schwemmbholz kann sich an festen Strukturen reiben und diese abtragen. Es
kann sich jedoch auch in den Strukturen verfangen und so ein grésseres Hindernis im
Fluss bilden. Dies wird in Abbildung 2 dargestellt. Mit dem Verstandnis dieser metapho-
rischen Reprasentation des Lebens, kann die Ergotherapie den Lebensfluss eines
Menschen verstarken (lwama, 2006).

Laut Becker (2009) dient die Zeichnung des metaphorischen Flusses des Lebens
und die darin liegenden Schwierigkeiten den Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten
sowie den Klientinnen oder Klienten als Medium fir ein Gesprach. Ihr gemeinsames
Ziel ist es, den Lebensfluss des Klienten oder der Klientin starker werden zu lassen.
Zentral sind dabei die Werte der Klientin oder des Klienten. Daher lasst sich das Modell
kulturtibergreifend anwenden (Becker, 2009).

Die ostlichen Kulturen sehen sich als Teil der Natur, in der alle Elemente un-
trennbar miteinander verbunden sind. Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten aus der
westlichen Kultur werden angeregt, das Modell an die Bedurfnisse ihrer Klientinnen

oder Klienten und den Anwendungszweck anzupassen (lwama, 2006).
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Das Modell lasst sich laut Becker (2009) auf verschiedene Weisen anwenden. Es
kann beispielsweise als gedankliches Rahmenwerk der Ergotherapeutin oder des Ergo-
therapeuten angewendet oder als Assessment fur die Therapieplanung und -evaluation
eingesetzt werden. Zentral ist hierbei die personliche Geschichte, welche die Klientin
oder der Klient erzahlt (Becker, 2009).

3.6 Children’s assessment of participation and enjoyment (CAPE)

Das CAPE wurde in einer Langzeitstudie mit beeintrachtigten Kindern in Kanada
entwickelt. (Law, Finkelman, Hurley, Rosenbaum und King, zit. in Kennedy-Behr, 2009).

Nach Kennedy-Behr (2009) kann das CAPE bei allen Diagnosegruppen im Alter
von 6 bis 21 Jahren angewendet werden. Es wird als Interview durchgefiihrt oder von
den Kindern und Jugendlichen selbstandig ausgeftllt. Erfasst werden die tatsachliche
Teilhabe wahrend der letzten vier Monate sowie deren Kompetenzen aus Sicht der Kin-
der oder der Jugendlichen. Jedoch wird nicht beriicksichtigt warum eine bestimmte Ak-
tivitat nicht durchfuhrt wird. Das CAPE ist valide und reliabel (Kennedy-Behr, 2009).

3.7 Gross Motor Function Classification System (GMFCS)

Nach Russel, Rosenbaum, Avery und Lane (2006) ist das Ziel des GMFCS die
gegenwartigen motorischen funktionellen Fahigkeiten des Kindes oder der Jugendli-
chen anhand einer 5-Stufen-Klassifikation zu beurteilen. Grosses Augenmerk gilt hier-
bei der Notwendigkeit von Hilfsmitteln, der Sitzfahigkeit (Rumpfkontrolle) und des Ge-
hens. Russell et al. (2006) beschreiben die 5-Stufen wie folgt:

- .[---] Stufe 1: Gehen ohne Einschrankungen; Einschrdnkungen der hdhe-

ren motorischen Fahigkeiten [...]

- Stufe 2: Freies Gehen ohne Gehilfen; Einschrankungen beim Gehen aus-

serhalb der Wohnung und auf der Strasse [...]

- Stufe 3: Gehen mit Gehilfen; Einschrankungen beim Gehen ausserhalb

der Wohnung und auf der Strasse [...]

- Stufe 4: Selbstandige Fortbewegung eingeschrankt; Kinder werden ge-

schoben oder benitzen E-Rollstuhl fir draussen auf der Strasse [...]

— Stufe 5: Selbstandige Fortbewegung selbst mit elektrischen Hilfsmitteln

stark eingeschrankt [...]* (S. 101-107)
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3.8 Uberblick uber die Hauptstudien und ihrer Ergebnisse

Im Folgenden werden die Hauptstudien aus der beschriebenen Literaturrecher-
che prasentiert. Die kritischen Bewertungen der Studien sind im Anhang in den Matri-
zen 1 bis 7 zu finden. Zum Leseverstandnis sei angemerkt, dass mit Forscher immer
die Forscher der jeweiligen Studie gemeint sind und mit Autorinnen, die Autorinnen die-
ser Bachelorarbeit.

3.8.1 Success in life for older adolescents with cerebral palsy

King, Cathers, Miller Polgar, MacKinnen und Havens (2000) untersuchten was
Erfolg fur Jugendliche mit ZP bedeutet. In ihrer phAnomenologischen Studie fuhr-
ten sie Interviews mit 10 Jugendlichen aus Kanada durch.
King et al. (2000) fanden heraus, dass Jugendliche mit ZP Erfolg mit Gluck defi-
nieren. Die Ergebnisse zeigen, dass fir die Jugendlichen mit ZP Erfolg sowie
Glick massgeblich von drei verschiedenen Faktoren beeinflusst werden.

— der Glaube anderer an einen

— den Glauben an sich selbst und

— von anderen akzeptiert zu werden
Laut King et al. (2000) ist es den Jugendlichen mit ZP wichtig, dass andere Men-
schen an sie glauben. Durch die emotionale Unterstiitzung, fihlen sie sich kom-
petent. Die Jugendlichen geben an, dass es Menschen gibt, die ihnen wenig zu-
trauen. Gemass King et al. (2000) kann diese negative Einstellung eine Barriere
fur die Betatigung der Jugendlichen mit ZP sein.
Laut King et al. (2000) ist auch der Glauben der Jugendlichen an sich selbst sehr
wichtig, um gliicklich oder erfolgreich sein zu kdnnen. Wenn die Jugendlichen ein
gutes Selbstwirksamkeitsgeftihl haben, sind sie besser in der Lage mit den An-
spriichen des Lebens umzugehen.
Das Gefiihl, von anderen akzeptiert zu werden und sich als Teil einer Gruppe zu
fuhlen, gibt den Jugendlichen ein gutes Selbstwertgeftihl. Mangelnde Akzeptanz
kann dazu fuhren, dass Jugendliche mit ZP nicht alle Dinge ausprobieren, die sie
gerne mochten. Weiter fanden die Forscher heraus, dass es Jugendlichen mit ZP
wichtig ist, verschiedenen Gruppen anzugehdren. Es ist ihren wichtig, mit Men-
schen ohne und mit Menschen mit einer Beeintrachtigung zu partizipieren (King
et al., 2000).
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King et al. (2000) betonen, dass es wichtig ist, die Jugendlichen in den drei ge-
nannten Faktoren zu unterstitzen und ihnen so ein Gefuhl des Erfolges und des

Glicks zu ermoglichen.

3.8.2 Quality of life from the perspectives of adolescents with cerebral palsy:
“l just think I'm a normal kid, | just happen to have a disability”
Shikako-Thomas, Lach, Majnemer, Nimigon, Cameron und Shevell (2009) er-
forschten in ihrer grounded theory Studie, was aus der Perspektive der Jugendli-
chen mit ZP einen positiven oder negativen Einfluss auf ihre Lebensqualitét hat.
Dafur interviewten sie 12 Jugendliche mit ZP im Alter von 12 bis 16 Jahren.
In den Ergebnissen definieren Shikako-Thomas et al. (2009) drei Hauptkatego-
rien, welche die Lebensqualitat aus Sicht der Jugendlichen mit ZP beeinflussen:
— Intrinsische Faktoren (zum Beispiel, Copingstrategien, fur sich selbst ein-
stehen, Aspekte der ZP)
— extrinsische Faktoren (zum Beispiel, Peers, Familie, Schule, Gesellschaft)
— die Interaktion zwischen intrinsischen und extrinsischen Faktoren
Shikako-Thomas et al. (2009) fanden heraus, dass die Jugendlichen mit ZP ihre
Behinderung nicht als untiberwindbares Hindernis ansehen. Dadurch, dass sie
sich ihrer Einschrankungen bewusst seien, wiirden sie mehr von ihren Erfahrun-
gen profitieren kénnen. Es verhelfe ihnen zudem ihr Leben aus einer besseren
Perspektive zu sehen.
Die extrinsischen Faktoren, beeinflussen laut Shikako-Thomas et al. (2009) das
Empfinden der Lebensqualitdt von Jugendlichen mit ZP. Die Jugendlichen be-
schreiben das Familienumfeld und dessen Unterstltzung als wichtig fir die Ent-
wicklung von Beziehungen. Diese Unterstlitzung bietet den Jugendlichen die
Moglichkeit an verschiedenen Aktivitaten teilzuhaben. Dennoch wirden vor allem
altere Jugendliche Interesse an der Ablésung vom Elternhaus zeigen und sich
tiber die Uberbehiitung der Eltern beklagen. Sie betonen aber gleichzeitig die
Notwendigkeit ihrer Unterstitzung.
Laut Shikako-Thomas et al. (2009) werden auch Peers als emotionale und physi-
sche Unterstutzer angesehen. Freunde zu haben und von einer Peergroup ak-
zeptiert und unterstttzt zu werden, wurde fur die Jugendlichen mit ZP als funda-
mental fur eine gute Lebensqualitdt angesehen. Die Jugendlichen hatten zudem

betont, dass es fir sie wichtig sei, in Peergroups mit Behinderung wie auch in
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Gruppen mit Jugendlichen ohne Behinderung zu partizipieren. Das schulische
Umfeld bietet den Jugendlichen mit ZP die Moglichkeit, Freunde zu finden und
sozial zu interagieren. Unterstiitzende Lehrpersonen seien dafir sehr wichtig
(Shikako-Thomas et al., 2009).

Gemass Shikako-Thomas et al. (2009) beinhalten manche Themen ein Zusam-
menspiel von intrinsischen und extrinsischen Faktoren. Zum Beispiel wird das
Selbstbild der Jugendlichen mit ZP massgeblich von der Meinung anderer tber
sie beeinflusst. Vor allem die Meinung von Peers sei ein wichtiger Faktor fur die
emotionale Stabilitat von Jugendlichen mit ZP.

Shikako-Thomas et al. (2009) betonen, dass es wichtig ist, die verschiedenen

Einflussfaktoren auf die Lebensqualitat von Jugendlichen mit ZP zu beachten.

3.8.3 Mobility experiences of adolescents with cerebral palsy
Palisano, Shimmel, Stewart, Lawless, Rosenbaum und Russell (2009) beschrei-
ben in ihrer phanomenologischen Studie, wie Jugendliche mit ZP Mobilitat in ih-
rem alltaglichen Leben erfahren. Die Forscher interviewten 10 Jugendliche mit
ZP zwischen 17 und 20 Jahren.
Die Ergebnisse zeigen, dass Jugendliche mit ZP Mobilitat als wichtigen Faktor fur
ein gutes Selbstwirksamkeitsgefiihl empfinden. Sie sagen, dass Mobilitat Ideal-
erweise keine Hilfe von anderen Personen oder Hilfsmitteln beinhaltet. Jugendli-
che, welche verschiedene Hilfsmittel zur Fortbewegung zur Verfigung haben,
sagen, dass sie oft zwischen verschiedenen Hilfsmitteln auswahlen, um sich in
einer Situation bestmdoglich fortbewegen zu kdnnen. Manche gaben an, dass sie
zu Hause andere Fortbewegungstechniken haben als ausserhalb. Auch Sicher-
heit und Effektivitat der Fortbewegungsmittel sind wichtige Aspekte fur die Ju-
gendlichen mit ZP.
Fur einige der Jugendlichen ist das stadndige Adaptieren der Umwelt Routine, an-
deren bereitet dies mehr Mihe. Sie berichteten ausserdem, dass das Adaptieren
von Situationen viel Ausdauer und Flexibilitat erfordere. Das standige Vorauspla-
nen, um an einen Ort zu gelangen, um mit Leuten zusammen zu sein, sei oft
muhsam. Die meisten Jugendlichen mit ZP dusserten sich sehr unzufrieden tber
die offentlichen Verkehrsmittel. Vor allem fur Jugendliche, die auf einen Rollstuhl

angewiesen sind, ist es schwierig, Dinge spontan zu unternehmen.
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Palisano et al. (2009) betonen, dass Therapeutinnen und Therapeuten die spezi-
fischen personlichen und Umweltfaktoren, welche die Mobilitat von Jugendlichen
mit ZP beeinflussen, beachten sollen. Durch die Analyse dieser Faktoren kann

herausgefunden werden inwiefern die Mobilitat die Partizipation der Jugendlichen

beeinflusst.

3.8.4 Quality of life of adolescents with cerebral palsy: perspectives of
adolescents and parents

Davis, Shell, Waters, Mackinnon, Reddihough, Boyd und Graham (2008) er-
forschten in ihrer grounded theory Studie, welche Bereiche und Faktoren die Le-
bensqualitat von Jugendlichen mit ZP beeinflussen. Ausserdem wollten sie ana-
lysieren, ob sich diese Bereiche wesentlich von denen von Kindern mit ZP unter-
scheiden. Zudem sollte der Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire for
Children (CPQOL-Child) anhand der neuen Erkenntnisse auf Jugendliche ange-
passt werden. Die Teilnehmenden der Studie setzten sich aus 17 Jugendlichen
mit ZP zwischen 13 und 18 Jahren und mit verschiedenen GMFCS-Stufen und
23 Hauptbezugspersonen zusammen. Die Analyse der halbstrukturierten Inter-
views ergaben 15 Themenbereiche, welche die Lebensqualitat der Jugendlichen
mit ZP beeinflussen: Kdrperliche Gesundheit und Veranderungen, Funktion,
Schmerz und Unbequemlichkeit, Kommunikation, soziales Wohlbefinden und Ak-
zeptanz, Beziehungen und Sexualitat, Partizipation, Unabhangigkeit und Uber-
gang ins Erwachsenenalter, emotionales Wohlbefinden und Selbstwertgefuhl,
Akzeptanz der Behinderung, unterstitzende physische Umwelt und Hilfsmittel,
gute schulische Leistungen, Zugang zu Service, Gesundheit der Eltern und ge-
nugend finanzielle Ressourcen.
Jugendliche und Eltern betonten gleichermassen, dass eine gute Beziehung zur
Familie und zu Freunden grundlegend flr eine gute Lebensqualitat sei.
Laut Davis et al. (2008) ist es den Jugendlichen mit ZP wichtig, dazuzugehéren
und mitmachen zu kénnen. Sie wollen ungehindert von ihren Einschrankungen
an den verschiedensten Aktivitaten teilnehmen und alles ausprobieren, wozu sie
Lust haben. Das Erwachsenwerden ist auch von einer wachsenden Unabhangig-
keit und der Ablésung von den Eltern begleitet. Den Jugendlichen ist dieser Vor-

gang bewusst, macht ihnen jedoch auch Angst.
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Fur eine grosstmogliche Unabh&ngigkeit spielt die physische Umwelt eine grosse
Rolle. Gemaéss Dauvis et al. (2008) birgt diese viele Barrieren, welche fur Jugend-
liche mit ZP schwer zu Gberwinden sind.

Davis et al. (2008) betonen, dass es sowohl wichtig ist in der Therapie auf die

Bedurfnisse der Jugendlichen mit ZP, wie auch auf die der Eltern einzugehen.

3.8.5 Difference in patterns of participation between youths with cerebral
palsy and typically developing peers

Engel-Yeger, Jarus, Anaby und Law (2009) untersuchten welchen Einfluss das
Geschlecht sowie die ZP auf die Partizipation der Jugendlichen in ihrer Freizeit
haben. In ihrer quantitativen Korrelationsstudie flhrten sie mit 52 israelischen
Jugendlichen zwischen 12 und 16 Jahren (30 mit und 22 ohne ZP) das CAPE
durch.
Gesunde Jugendliche weisen laut Engel-Yeger et al. (2009) ein breiteres Spekt-
rum an Freizeitaktivitaten auf. Ebenfalls wirden sie diese Aktivitaten ofters
durchflihren als Jugendliche mit ZP. Dies bedeute jedoch nicht, dass Jugendli-
che mit ZP weniger gliicklich mit ihrem Freizeitverhalten seien. Die Forscher
verweisen auf die Resultate von Henry (1998), welcher sagt, dass die Wiinsche
und Bediurfnisse der Jugendlichen stets berticksichtigt werden mussten.
Es zeigten sich ebenfalls geschlechterspezifische Unterschiede. So wirden
Médchen ofter als Jungen in self-improvement (kompetenzzentrierten) Aktivita-
ten, wie zum Beispiel gestalterische Tatigkeiten, partizipieren. Auch in der Vielfalt
und Intensitat der Partizipation in Freizeitaktivitdten unterscheiden sich die Ge-
schlechter deutlich. Bei den Madchen fallen diese Punkte grundsétzlich hoher
aus als bei Jungen, was nach Engel-Yeger et al. (2009) in der Adoleszenz ty-
pisch sei. Im Vergleich zu Madchen mit ZP wirden gesunde Madchen wiederum
eine grossere Vielfalt und erhghte Intensitat an gesellschaftlichen Aktivitaten
aufweisen.
Jugendliche mit ZP fuihren ausserdem proportional mehr Freizeitaktivitaten allei-
ne durch als gesunde. Zudem wirden sie diese Aktivitdten ofter zu Hause durch-
fuhren als gesunde Jugendliche. Die Forscher begriinden dies damit, dass wenn
die Aktivitaten zu Hause durchgefiihrt werden, die Eltern die Jugendlichen mit ZP

bei Schwierigkeiten unterstitzen kénnen.

Martina Germann, Rahel Marlen Keller 26



Soziale Partizipation in der Freizeit von Jugendlichen mit Zerebralparese

Engel-Yeger et al. (2009) kommen zum Schluss, dass die kérperlichen Ein-
schrankungen der Jugendlichen mit ZP die Anzahl von Freizeitaktivitaten min-
dern kann. Jugendliche mit ZP hétten jedoch gleichermassen Spass an Freizeit-
aktivitaten wie gesunde Jugendliche. In der Therapie misse die Aufmerksamkeit
sowohl auf die Umwelt, wie auch auf die personlichen Faktoren der Jugendlichen
mit ZP gelegt werden um ihnen die soziale Partizipation in Freizeitaktivitaten er-

maoglichen zu kdnnen.

3.8.6 Determinants of social participation - with friends and others who are
not family members - for youths with cerebral palsy

Kang, Palisano, Orlin, Chiarello, King und Polansky (2010) untersuchten die Par-
tizipation von Jugendlichen mit ZP in der Freizeit, mit Freunden und anderen
(keine Familienmitglieder). In ihrer deskriptiven Studie untersuchten sie Jugendli-
che mit ZP aus den USA. Die 209 Jugendlichen zwischen 13 und 21 Jahren
wurden von den Forschern nach dem GMFCS klassifiziert. Mit den Jugendlichen
wurde das CAPE durchgefihrt. Zudem fihrten die Eltern eine Vielzahl von As-
sessments durch.
Die Ergebnisse von Kang et al. (2010) zeigen, dass die Jugendlichen eine sehr
unterschiedliche Freizeitgestaltung aufweisen. So fuhrte nur etwa die Halfte der
Jugendlichen mit ZP Freizeitaktivitaten mit Freunden durch. Ein Drittel partizipier-
te nur mit Familienangehérigen. Kang et al. (2010) fanden heraus, dass sich ver-
schiedene Faktoren positiv oder negativ auf die Partizipation von Jugendlichen
mit ZP auswirken kdnnen. Gute motorische Fahigkeiten sowie ein gutes adapti-
ves Verhalten wirden die Anzahl der Freizeitaktivitaten mit Freunden erhéhen.
Ebenfalls wirke sich reger Kontakt mit Gleichaltrigen, etwa in der Schule oder in
Freizeitprogrammen, positiv auf die Integration der Jugendlichen mit ZP aus. Zu-
dem biete die Teilnahme an solchen Aktivitaten diesen Jugendlichen Mdglichkei-
ten soziale Netzwerke und Freundschaften aufzubauen.
Kang et al. (2010) kommen zum Schluss, dass Jugendliche mit einer Beeintrach-
tigung ermutigt werden sollten, ihre Ziele und Winsche fur die soziale Teilhabe
ihren Therapeutinnen und Therapeuten mitzuteilen. So kénne in der Therapie die
erforderlichen kérperlichen Funktionen erarbeitet und die nétige Unterstiitzung

besprochen werden.
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3.8.7 Determinants of Participation in Leisure Activities in Children and youth

with cerebral palsy: Systematic Review

Shikako-Thomas, Majnemer, Law und Lach (2008) beschreiben in ihrem syste-

matic Review die erforschte Evidenz zu Partizipation in Freizeitaktivitaten von

Kindern und Jugendlichen mit ZP. Zudem stellen sie die Faktoren, welche die

Partizipation in Freizeitaktivitaten beeinflussen, dar.

Hierzu fuhrten die Forscher eine Literaturrecherche in sechs verschiedenen Da-

tenbanken durch. Folgend werden die wichtigsten Erkenntnisse aus den zehn

extrahierten Studien von Shikako-Thomas et al. (2008) dargestellt:

Sowohl formelle (strukturierte, vorgeplante) und informelle (spontane, un-
strukturierte) Freizeitaktivitaten sind von grundlegender Bedeutung fiir die
Entwicklung der Jugendlichen (King et al., 2003).

Die Teilhabe an Freizeitaktivitaten wird besonders durch die Einschran-
kungen der Motorik und der Personlichkeitsmerkmale beeinflusst. (Allison
et al., 2005;. Beckung und Hagberg, 2002; Braun, Yeargin-Allsopp und
Lollar, 2006; Law et al., 2005; Majnemer et al., 2006 und Voorman et al.,
2006)

Umweltbedingte Barrieren kbnnen den Zugang zu Freizeitaktivitdten und
Raumen verhindern (Aitchison, 2003; Wilhelm, 1999).

Jugendliche mit ZP fuhren Freizeitaktivitaten vermehrt zu Hause durch
(Aitchison, 2003; Law et al, 2006; Margalit, 1981, 1984).

Schlechte motorische Fahigkeiten behindern die Bewéltigung von Um-
weltbarrieren zusétzlich, was eine erhéhte Abhangigkeit von Unterstit-
zungspersonen zur Folge hat (Heah et al., 2007; Lawlor et al., 2006;
McManus et al., 2006; Welsh et al., 2006).

Die Teilhabe an Freizeitaktivitdten kann durch eine negative Einstellung
des sozialen Umfelds gegentber der Jugendlichen mit ZP negativ beein-
flusst werden (Mihaylov, Jarvis, Colver und Beresford, 2004).

Negative Reaktionen des Umfelds kénnen ein Grund daftr sein, weshalb
Kinder und Jugendliche mit ZP bevorzugt Freizeitaktivitaten alleine durch-
fuhren (Brown et al, 2006; Heah et al., 2007).

Méadchen fuhren mehr kiinstlerische und soziale Freizeitaktivitaten durch,
wahrend Jungen sich starker an Gruppenaktivitdten mit korperlicher Tatig-
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keit und Sport beteiligen (Allison et al., 2005; Law et al., 2006; McMeeking
und Purkayastha, 1995).
Shikako-Thomas et al. (2008) betonen, dass es wichtig ist, in weiterflihrenden
Forschungen herauszufinden, wie die verschiedenen Faktoren beeinflusst wer-
den kdnnen, um die Partizipation von Kindern und Jugendlichen mit ZP zu for-

dern.
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4 Diskussion

Folgt man den Untersuchungen von Kang et al. (2010), Engel-Yeger et al.
(2009), Shikako-Thomas et al. (2008), King et al. (2000), Shikako-Thomas et al. (2009),
Palisano et al. (2009) und Dauvis et al. (2008) kann zusammenfassend Uber die soziale
Partizipation in der Freizeit von Jugendlichen mit ZP folgendes gesagt werden: Jugend-
liche mit ZP haben beztglich sozialer Partizipation in der Freizeit grundsatzlich die glei-
chen Bedurfnisse wie gesunde Jugendliche. Sie wollen mdglichst selbstandig an ver-
schiedenen Freizeitaktivitaten teilnehmen, Spass haben und frei entscheiden kdnnen,
was sie machen mdchten. Fur Jugendliche mit ZP ist aber zudem von Bedeutung, so-
wohl mit Peers mit Beeintrachtigungen wie auch mit Peers ohne Beeintrachtigung zu
partizipieren. Dabei ist es den Jugendlichen mit ZP sehr wichtig, dass die Peers sie so
akzeptieren wie sie sind. Fur sie ist das Akzeptiertwerden durch andere Menschen sehr
wichtig fur ihr Selbstwertgefuhl. Die Partizipation in Freizeitaktivitaten kann durch ver-
schiedene personliche Faktoren der Jugendlichen mit ZP erschwert werden. Zum Bei-
spiel partizipieren Jugendliche mit schweren motorischen Einschrankungen weniger in
Freizeitaktivitdten als Jugendliche mit guten motorischen Fertigkeiten. Fir die soziale
Partizipation in der Freizeit spielen auch verschiedene soziale Umweltfaktoren eine
wichtige Rolle. Bei der Familie kdnnen zum Beispiel die Bildung sowie die finanziellen
Ressourcen einen Einfluss auf die Partizipation der Jugendlichen mit ZP haben. Auch
physische Umweltfaktoren, wie 6ffentliche Verkehrsmittel, Hilfsmittel oder die Infrastruk-
tur eines Gebaudes beeinflussen die soziale Partizipation in der Freizeit der Jugendli-
chen mit ZP massgeblich (Kang et al., 2010; Engel-Yeger et al., 2009; Shikako-Thomas
et al., 2008; King et al., 2000; Shikako-Thomas et al., 2009; Palisano et al., 2009 und
Davis et al., 2008).

Die Ergebnisse der Hauptstudien werden einander nachfolgend gegentberge-
stellt, kritisch diskutiert und mit weiteren Erkenntnissen verknupft.
Im theoretischen Hintergrund dieser Bachelorarbeit wurden die verschiedenen Entwick-
lungsaufgaben in der Adoleszenz beleuchtet. Die Ablésung vom Elternhaus wird nach
Mietzel (2002) als sehr wichtiger Prozess fur Jugendliche beschrieben. King et al.
(2000) sagen aus, dass bei Jugendliche mit ZP eine Ablésung von den Eltern nie voll-
standig stattfinden kann. Die Autorinnen sind jedoch der Meinung, dass diese Aussage
nicht verallgemeinert werden kann. Zu viele Faktoren beeinflussen diesen Prozess, als
dass man dies auf alle Jugendlichen mit ZP Ubertragen konnte. Zum Beispiel tragt nach

Mietzel (2002) auch die Einstellung der Eltern viel zum Gelingen der Abldsung bei. El-
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tern wirden den Bemuhungen der Jugendlichen, grossere Unabhangigkeit zu erlangen,
oft kritisch entgegenstehen. So kénnen die Jugendlichen auf inrem Weg zur Selbstan-
digkeit gehindert werden. Nach Shikako-Thomas et al. (2009) fuihlen sich viele Jugend-
liche mit ZP von ihren Eltern oft Uberbehitet und mdchten mehr Unabhéngigkeit erlan-
gen. Jedoch kann gemass Davis et al. (2008) der Ablésungsprozess bei Jugendlichen
mit ZP mit viel Ungewissheit verbunden sein und auch Angst mit sich bringen. Sie
wulssten nicht, wie sie ihr Leben ohne die Unterstiitzung der Eltern meistern kénnten.
Um sich vom Elternhaus ablésen zu kénnen, missen sich die Jugendlichen einen
Freundeskreis aufbauen (Dreher und Dreher, zit. in Rossmann, 2004). Durch die Parti-
zipation mit Freunden konnen sich Jugendliche zahlreiche soziale Fertigkeiten aneig-
nen, welche fir das Erwachsenenalter von grosser Bedeutung sind (Rossmann, 2004;
Cole und Donohue, 2011). Da Jugendliche laut Early (2009) besonders viel Zeit mit
Freizeitaktivitaten verbringen, stellt die Freizeit ein sehr wichtiges Betatigungsfeld fur
die Entwicklung der Jugendlichen dar. Die Ergebnisse von Kang et al. (2010), Engel-
Yeger et al. (2009), Shikako-Thomas et al. (2008), King et al. (2000), Shikako-Thomas
et al. (2009), Palisano et al. (2009) und Davis et al. (2008) zeigen auf, dass auch Ju-
gendliche mit ZP das Bedurfnis nach sozialer Partizipation in der Freizeit haben. Insbe-
sondere die soziale Partizipation mit Gleichaltrigen sei fur sie von grosser Bedeutung.
Die Autorinnen stellen somit fest, dass das Bedurfnis nach sozialer Partizipation in der
Freizeit sowohl bei gesunden Jugendlichen, als auch bei Jugendlichen mit ZP vorhan-
den ist. In Anbetracht der Ergebnisse von Kang et al. (2010), Engel-Yeger et al. (2009)
und Shikako-Thomas et al. (2008) wird deutlich, dass es den Jugendlichen mit ZP
schwer fallt, diesen Bedurfnissen nachzukommen. Freizeitaktivitaten fanden grossten-
teils im familiaren Umfeld statt und nicht mit Freunden oder Bekannten. Hier ist anzu-
merken, dass in den verwendeten Hauptstudien fast ausschliesslich Jugendliche mit ZP
mit guten kognitiven Fahigkeiten teilnahmen. Die Jugendlichen mit ZP mussten fahig
sein, die Fragen der Forscher zu verstehen und darauf zu antworten. Jugendliche mit
ZP, die dazu nicht fahig waren, wurden ausgeschlossen. Es kdnnen darum keine Aus-
sagen uber Jugendliche mit ZP mit einer starken kognitiven Einschrankung gemacht
werden. Die Autorinnen nehmen an, dass Jugendliche mit starken kognitiven Ein-
schrankungen andere Bedurfnisse in Bezug auf die soziale Partizipation in der Freizeit
haben. Aus ihrer Sicht, spielen bei jenen Jugendlichen der Ablésungsprozess und die
Partizipation mit Freunden weniger eine Rolle. Die Autorinnen nehmen an, dass die Ju-

gendlichen durch die kognitive Beeintrachtigung auf einem tieferen Entwicklungsstand
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sind, weshalb sie die entsprechenden Entwicklungsaufgaben dieses Alters bewéltigen
mussen.

Die Ergebnisse aus den verwendeten Hauptstudien zeigen, dass es viele Fakto-
ren gibt, welche die soziale Partizipation in der Freizeit von Jugendlichen mit ZP beein-
flussen. Dies kbénnen sowohl forderliche Faktoren als auch Barrieren und Hindernisse
sein.

Shikako-Thomas et al. (2008), Shikako-Thomas et al. (2009), Davis et al. (2008),
King et al. (2000) und Engel-Yeger et al. (2009) betonen gleichermassen, dass die Un-
terstitzung durch Familie, Freunde und anderen Bezugspersonen fordernd fur die sozi-
ale Partizipation in der Freizeit von Jugendlichen mit ZP ist. Wenn die Jugendlichen mit
ZP in ihren Handlungen unterstitzt wirden, hatte dies einen Einfuss auf ihr Selbstwirk-
samkeitsgefuhl. Durch das erhéhte Selbstwirksamkeitsgefthl wiirden sie sich wiederum
mehr zutrauen und somit mehr partizipieren. Wie wichtig die Untersttitzung durch das
soziale Umfeld fir die soziale Partizipation in der Freizeit ist, zeigt die Aussage eines
Jugendlichen mit ZP aus der Studie von King et al. (2000) sehr deutlich:

.[...] | had people in my life who let me prove things to myself... That’s probably

the biggest thing, (the belief) that you can do anything, because once somebody

tells you that you can do anything and once somebody believes and has you be-
lieving that you can do anything, your whole world is wide open. You have so
many more opportunities to make something out of your life if somebody says,

‘Yeah, you can do it.” Well, I'm going to set myself up a goal and I'm going to say,

‘I'm going to get there’[...].” (S. 742)

Laut Shikako-Thomas et al. (2009) bietet die Familie die Grundlage fur den Auf-
bau von neuen Beziehungen ausserhalb des familiaren Umfelds. Der Aufbau einer Be-
ziehung mit Peers ist nach King et al. (2000) dabei von grosser Bedeutung. Von einer
Peergroup akzeptiert zu werden, erzeuge ein Geflihl von Zugehdorigkeit und unterstitze
die Identitatsfindung. Nach Joswig (2003) ist dieser Kontakt sehr wichtig. Freunde seien
dazu da, den sozialen Entwicklungsprozess zu unterstitzen. Auch Early (2009) betont,
dass die Zeit, die mit Gleichaltrigen verbracht wird, als besonders identitatsstiftend und
foérdernd fur die soziale Entwicklung gilt. Die Jugendlichen mit ZP aus der Studie von
King et al. (2000) wie auch die aus der Studie von Shikako-Thomas et al. (2009) gaben
an, dass es fur sie wichtig ist, sowohl zu einer Gruppe von gesunden Jugendlichen zu
gehdren, wie auch mit Jugendlichen mit einer Beeintrachtigung zu partizipieren. Nur die

Jugendlichen mit einer Beeintrachtigung kdnnten voll und ganz verstehen, wie es ihnen
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gehe und Verstandnis fur ihre Situation und ihre Probleme aufbringen. Zudem ist es fur
sie wichtig zu wissen, dass sie mit ihren Schwierigkeiten und Problemen nicht alleine
sind (King et al. 2000). Die Studie von Kang et al. (2010) zeigt zudem auf, dass Jugend-
liche mit ZP, die in eine Regelschule gehen, mehr mit Freunden unternehmen als Ju-
gendliche mit ZP, die in eine Sonderschule gehen. Die Autorinnen sehen vor allem die
Teilhabe an Aktivitaten als wichtig an, ungeachtet dessen, ob diese in einer Sonder-
oder Regelschule durchgefuhrt werden. Aus ihrer Sicht werden dort soziale Kontakte
geknipft, welche auch ausserhalb des schulischen Umfelds gepflegt werden.

Laut Kang et al. (2010), Engel-Yeger et al. (2009), Shikako-Thomas et al. (2008),
King et al. (2000), Shikako-Thomas et al. (2009), Palisano et al. (2009) und Dauvis et al.
(2008) liegen die Barrieren und Hindernisse fur die soziale Partizipation in der Freizeit
von Jugendlichen mit ZP vor allem in der physischen Umwelt. Aber auch die personli-
chen Faktoren héatten einen grossen Einfluss auf die Mdglichkeiten zur Teilhabe. Shika-
ko-Thomas et al. (2008) zeigen verschiedene, dieser personlichen Faktoren auf. Dies
sind zum Beispiel motorische Funktionen, Motivation, Alter, und Geschlecht. Kang et al.
(2010) zeigen auf, dass Jugendliche mit einer schweren Beeintrachtigung (GMFCS-
Stufe 3-5) weniger an Freizeitaktivitaten teilhaben, als Jugendliche mit einer verhaltnis-
massig leichten Beeintrachtigung (GMFCS-Stufe 1-2). Zudem sagen Kang et al. (2010),
dass ein Drittel der befragten Jugendlichen mit ZP wahrend vier Monaten an keinen
Freizeitaktivitditen mit Personen ausserhalb der Familie teilgenommen hat. Sie machen
aber keine Aussagen dartber, wie zufrieden diese Jugendlichen mit ihrem Freizeitver-
halten sind. Aus Sicht der Autorinnen kdnnte es durchaus sein, dass die befragten Ju-
gendlichen gar nicht das Bedurfnis nach mehr Partizipation haben und mit ihrer Teilha-
be zufrieden sind. Shikako-Thomas et al. (2009) sind anderer Meinung. Sie sagen aus,
dass Jugendliche mit ZP ihre Lebensqualitat anhand der Freizeitaktivititen messen, an
welchen sie teilhaben. Die Behinderung beeinflusse die Lebensqualitat nicht. Laut Davis
et al. (2008) kdonnen jedoch die Schmerzen, die aus der kérperlichen Einschrankung
resultieren einen Einfluss auf die Lebensqualitat haben. Insbesondere dann, wenn die
Schmerzen die Austibung einer Aktivitat behindern wirden. Die Autorinnen schliessen
daraus, dass die ZP an sich zwar kein Hindernis fir die soziale Partizipation darstellt,
jedoch deren Symptome, wie zum Beispiel Schmerzen und motorische Einschrankun-
gen.

Shikako-Thomas et al. (2008) machen die Aussage, dass mit steigendem Alter

die Teilhabe der Jugendlichen mit ZP an informellen Freizeitaktivitaten sinkt. Sie be-
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schreiben jedoch nicht, was die Ursachen dafir sein kdnnten oder ob daflr mehr in
strukturierten Freizeitaktivitaten partizipiert wird. Aus Sicht der Autorinnen sollte die so-
ziale Partizipation in der Freizeit bei Jugendlichen mit ZP mit zunehmendem Alter eher

zunehmen, da nach Mietzel (2002) die Ablésung von den Eltern stattfinden sollte. Ande

rerseits konnte diese Aussage auch in Beziehung mit dem Berufseinstieg gesetzt wer-
den. Nach Early (2009) partizipieren Berufstatige weniger in Freizeitaktivitaten.

Laut Shikako-Thomas et al. (2008) zeigen diverse Studien, dass auch das Ge-
schlecht der Jugendlichen mit ZP einen Einfluss auf die soziale Partizipation in Freizeit-
aktivitaten hat. Jedoch lediglich auf die Wahl der Form der Freizeitaktivitat. Madchen
wurden mehr kinstlerische und soziale Aktivitdten bevorzugen und Jungen eher Grup-
penaktivitaten, die korperliche Aktivitdten beinhalten. Engel-Yeger et al. (2009) unter-
stitzen diese Aussage und sagen zudem, dass Jungen Freizeitaktivitaten 6fters alleine
durchfuhren. Diese Forscher untersuchten jedoch nur das Freizeitverhalten von israeli-
schen Jugendlichen mit ZP. Aus Sicht der Autorinnen kann dies bedeuten, dass diese
Erkenntnis kulturiibergreifend gultig ist.

Wie oben bereits erwahnt, betonen Kang et al. (2010), Engel-Yeger et al. (2009),
Shikako-Thomas et al. (2008), King et al. (2000), Shikako-Thomas et al. (2009), Palisa-
no et al. (2009) und Dauvis et al. (2008) den Einfluss der physischen Umweltfaktoren auf
die Moglichkeiten der Jugendlichen mit ZP, in der Freizeit sozial zu partizipieren. Die
Aussage eines Madchens aus der Studie von Davis et al. (2008) zeigt, dass soziale
Partizipation in der Freizeit stark von der physischen Umwelt abhangt, insbesondere
vom oOffentlichen Verkehr: ,[...] | am finding that | really like to go out with my friends, but
seeing that | am in a wheelchair... it is a bit hard, on public transport [...]” (S. 196). Die-
se Aussage und die Unzufriedenheit mit den offentlichen Verkehrsmitteln wird auch von
Palisano et al. (2009) beschrieben. Die Autorinnen merken hier an, dass diese Aussa-
gen beziglich des offentlichen Verkehrs aus amerikanischen, kanadischen, israelischen
oder australischen Studien stammen. Diese Erkenntnisse sind demzufolge nicht unbe-
dingt auf die Schweiz Ubertragbar. Es ist aber nicht auszuschliessen, dass auch in der
Schweiz eine Unzufriedenheit mit der Benutzung von o6ffentlichen Verkehrsmitteln
herrscht. Aus ihrer Sicht ist gerade in landlichen Regionen die Infrastruktur teilweise
nicht behindertengerecht und kann daher das Freizeitverhalten von Jugendlichen mit
ZP beeintrachtigen. Jedoch existiert in der Schweiz seit 2004 das so genannte Behin-
dertengleichstellungsgesetz (BehiG), das den barrierefreien Zugang fur Menschen mit

einer Einschrankung zu offentlichen Verkehrsmitteln bis im Jahr 2023 vorsieht (Bundes-
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versammlung der Schweizerischen Eidgenossenschaft, 2006). Dieses Gesetz konnte
aus Sicht der Autorinnen, die selbstandige Freizeitgestaltung von Jugendlichen mit ZP
massgeblich erleichtern.

Davis et al. (2008) machen deutlich, dass eine angemessen gestaltete physische
Umwelt fir Jugendliche mit ZP von grosser Bedeutung ist, um sich unabhéngig fortbe-
wegen zu kénnen. Laut Palisano et al. (2009) hat die Mobilitat einen grossen Einfluss
auf die Selbstwirksamkeit der Jugendlichen mit ZP. Je selbstandiger sie sich fortbewe-
gen kénnten, umso grésser sei ihr Selbstwirksamkeitsgefuhl. Weiter biete Mobilitat die
Moglichkeit, selbstandig mit Freunden etwas zu unternehmen. Um diese Unabhangig-
keit gewahrleisten zu kdnnen, braucht es nach Davis et al. (2008) auch gute und den
individuellen Ansprichen der Jugendlichen entsprechende Hilfsmittel, wie zum Beispiel
Rollstiihle, Walker und Schienen. Hierbei ist jedoch zu erwahnen, dass die Jugendli-
chen aus der Studie von Palisano et al. (2009) so wenig Hilfsmittel wie moglich bevor-
zugen. Fur die Anschaffung von geeigneten Hilfsmitteln braucht es tberdies gentigend
finanzielle Ressourcen, was nach Angaben der Eltern aus der Studie von Dauvis et al.
(2009) auch ein Hindernis sein kann. Diesbeziglich erwahnen Kang et al. (2010) und
Shikako-Thomas et al. (2008), dass der Bildungsstand der Eltern sowie deren finanziel-
le Situation einen Einfluss auf die soziale Partizipation ausserhalb des familiaren Um-
felds haben. Folglich kann gesagt werden, dass schlechte finanzielle Ressourcen einen
negativen Einfluss auf die soziale Partizipation in der Freizeit von Jugendlichen mit ZP
haben. Aus Sicht der Autorinnen koénnte ein héherer Bildungsstand der Eltern ein bes-
seres Einkommen nach sich ziehen. Die erhdhten Mittel konnten wiederum eine erhdhte
Teilnahme an Freizeitaktivitdten, die ausserhalb der Schule stattfinden, ermdglichen.
Denn oftmals ziehen solche Aktivitaten Kosten nach sich. Zum Beispiel Transportkosten
oder Mitgliederbeitrage in einem Verein. Es kdnnte auch sein, dass bei Eltern mit einem
hoheren Bildungsstand, das Bewusstsein Uber die Wichtigkeit von sozialer Partizipation
in der Freizeit fur Jugendliche ausgeprégter ist als bei Eltern mit einem tiefen Bildungs-
niveau.

Laut Kang et al. (2010), Engel-Yeger et al. (2009), Shikako-Thomas et al. (2008),
King et al. (2000), Shikako-Thomas et al. (2009), Palisano et al. (2009) und Dauvis et al.
(2008) ist es wichtig, die Freizeitaktivitaten den individuellen Bedurfnissen der Jugendli-
chen mit ZP anzupassen. Freizeitaktivitaten, welche den Bedtrfnissen der Jugendlichen
mit ZP angepasst werden, kénnen nach Shikako-Thomas et al. (2009) einen grossen

Einfluss auf die Selbstwirksamkeit eines Jugendlichen mit ZP haben. Sie kénnen so in
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einem sicheren Umfeld Kompetenzen tben und dabei ein Gefuhl fir sich selbst finden,
was nach Joswig (2003) eine wichtige Aufgabe in der Adoleszenz ist.

Nach Shikako-Thomas et al. (2009) ist es den Jugendlichen mit ZP sehr wichtig,
ihre Freizeitaktivitaten moglichst frei gestalten zu kénnen. Es sei flir sie bedeutend,
auswahlen zu kdnnen, mit wem sie etwas unternehmen und was genau sie machen
mdochten. Die Daten von Kang et al. (2010) zeigen, dass die kdrperlichen, kommunikati-
ven und sozialen Fertigkeiten von Jugendlichen mit ZP fir die Partizipation in informel-
len Freizeitaktivitaten mit Freunden eine wichtige Rolle spielen. Da in den informellen
Freizeitaktivitdten, anders als bei strukturierten Aktivitaten, keine Unterstitzung von Be-
treuungspersonen gewabhrleistet werde. Dass sich der Mangel an den genannten Fer-
tigkeiten negativ auf die soziale Partizipation in Freizeitaktivitdten auswirken kann, zei-
gen die Resultate von Engel-Yeger et al. (2009). Sie zeigen auf, dass gesunde Jugend-
liche ein breiteres Spektrum von Freizeitaktivitaten nutzen und diese auch haufiger
durchfuhren als Jugendliche mit ZP. Nach Kang et al. (2010) werden soziale Kontakte
vor allem bei strukturierten Freizeitaktivitaten gekntpft. Durch diese Aktivitaten werde
den Jugendlichen die Zusammenarbeit im Team ermdoglicht. Diese Angebote werden
laut Kang et al. (2010) jedoch mehrheitlich von Jugendlichen mit geringen Einschran-
kungen besucht. Aus Sicht der Autorinnen kdnnte ein Grund fur die geringe Teilnahme
von schwer betroffenen Jugendlichen sein, dass bei solchen Angeboten keine oder
nicht gentigend Unterstltzungspersonen anwesend sind, welche zudem oft nicht spezi-
ell fir diesen Bereich geschult sind. Diese Hypothese bestatigt die Studie von Shikako-
Thomas et al. (2009). Die Jugendlichen aus jener Studie sagen aus, dass die Schulung
von Hilfspersonen sehr wichtig sei, um ihnen die soziale Partizipation in Freizeitaktivita-
ten zu ermdglichen. Sie sagen, dass ungeschulte Hilfspersonen oft mit der Adaptation
einer Aktivitat Gberfordert sind wodurch die Teilhabe von Jugendlichen mit ZP nicht er-
moglicht wird. Laut Shikako-Thomas et al. (2009) kdnnen Peers solche Adaptationen
sehr gut vornehmen. Die Jugendlichen aus der Studie von Shikako-Thomas et al.
(2009) beschrieben, wie ihre Freunde ohne Behinderung eine Aktivitat an die Bedurf-
nisse der Jugendlichen mit ZP angepasst haben, damit sie teilhaben konnten. Gemass
den Autorinnen dieser Arbeit kdnnen Freunde das, weil sie die Bedurfnisse ihrer Freun-
de mit ZP kennen. Mit diesem Wissen kénnen sie Adaptationen vornehmen, obwohl sie
in diesem Bereich nicht geschult sind. Somit bieten nach Shikako-Thomas et al. (2009)

Peers nicht nur emotionale, sondern auch eine sehr wichtige physische Unterstiitzung.
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Davis et al. (2008) zeigen auf, dass auch die personliche Einstellung zur ZP der
Jugendlichen eine wichtige Rolle spielt, um eine Situation meistern zu kdnnen. Die Ak-
zeptanz der ZP sei wichtig um Copingstrategien fir den Alltag entwickeln zu kénnen.
Um die eigene Behinderung akzeptieren zu kénnen, ist es nach King et al. (2000) auch
sehr hilfreich, wenn das soziale Umfeld die Jugendlichen mit ZP so akzeptiert wie sie
sind und an deren Fahigkeiten glaubt. Dies verstarke ihr Selbstwirksamkeitsgefuhl. Es
sei wichtig, dass die Jugendlichen mit ZP an sich und ihre Fahigkeiten glauben, damit
sie das machen kdénnen, was sie wollen. Rohrer und Stalder (2010) betonen jedoch,
dass eine Freizeitaktivitat die Jugendlichen weder unter- noch tberfordern sollte. Den
Autorinnen erscheint es deshalb wichtig, die Wiinsche der Jugendlichen wahrzuneh-
men, ihnen aber keine unrealistischen Versprechungen zu geben. Eine Nichterflllung
der Winsche kdnnte zu einem verminderten Selbstwirksamkeitsgefihl fihren.

Zu den verwendeten Hauptstudien dieser Arbeit sind abschliessend noch einige
Limitationen anzumerken. Bei den verwendeten Studien handelt es sich grésstenteils
um solche qualitativer Art. Diese haben einen niedrigen Evidenzlevel. Zudem ist anzu-
merken, dass die Stichproben jeweils aus einer kleinen Population von Jugendlichen
mit ZP stammen und somit nicht vorbehaltlos auf alle Jugendlichen mit ZP
Ubertragen werden kdnnen. Weiter ist zu bertcksichtigen, dass aus den Ergebnissen
keine eindeutigen Schlusse auf die Verhaltnisse in der Schweiz gezogen werden kon-
nen, da die Jugendlichen aus den USA, Kanada, Australien und Israel stammen. Die
breit eingeschlossene Alterspanne ist ein weiterer Aspekt, der beriicksichtigt werden
muss. Es konnte sein, dass Jugendliche in der Phase der frihen Adoleszenz ganz an-
dere Bedurfnisse haben als Jugendliche in der Phase der spaten Adoleszenz. Es kann
nicht ausgeschlossen werden, dass die Resultate in einigen Bereichen anders ausgefal-
len waren, wenn beispielsweise nur 17 bis 21 Jahrige eingeschlossen worden waren.

Unter Einbezug der Erkenntnisse von Kang et al. (2010), Engel-Yeger et al.
(2009), Shikako-Thomas et al. (2008), King et al. (2000), Shikako-Thomas et al. (2009),
Palisano et al. (2009) und Davis et al. (2008) und den genannten Limitationen kann aus
Sicht der Autorinnen abschliessend gesagt werden, dass Jugendliche mit ZP ein gros-
ses Bedurfnis nach sozialer Partizipation in der Freizeit haben. Es gibt jedoch viele Fak-
toren, die diese Partizipation beeinflussen kdnnen. In der Ergotherapie sollte deshalb
auf eine detaillierte Erfassung dieser Faktoren geachtet werden. Nur so kann aus Sicht
der Verfasserinnen eine optimale und den individuellen Bedurfnissen der Jugendlichen

mit ZP entsprechende Behandlung gewahrleistet werden.
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4.1 Theorie-Praxis-Transfer

Im Folgenden beschreiben die Autorinnen eine mogliche Umsetzung der Ergeb-
nisse dieser Arbeit in die ergotherapeutische Praxis und verknipfen diese mit dem Ka-
wa-Modell.

Um eine moglichst konkrete Umsetzung darstellen zu kdnnen, wird der ergothe-
rapeutische Prozess des Occupational Therapy Practice Framework (OTPF) beigezo-
gen. Dieser wird unterteilt in Evaluation, Intervention und Outcomes. Mdgliche Assess-
ments zur Evaluation der Einflussfaktoren kdnnen dabei frei gewahlt werden (Marotzki
und Reichel, 2007).

Fur die Evaluation sehen die Autorinnen das Kawa-Modell als sehr gut geeignet,
da es den Menschen in Interaktion mit seinem Kontext betrachtet. In Anbetracht der
Ergebnisse dieser Arbeit, ist es wichtig, die Jugendlichen mit ZP in ihrer Individualitat zu
erfassen und ihr personliches Erleben als Grundlage fur die Intervention zu nehmen.
Das Kawa-Modell beinhaltet genau diese Aspekte. Die folgende Darstellung des ergo-
therapeutischen Prozesses bezieht sich auf das Thema der sozialen Partizipation in der
Freizeit von Jugendlichen mit ZP und sttitzt sich auf die Erkenntnisse der vorliegenden
Arbeit.

4.1.1 Evaluation
Aus der Sicht von Iwama (2006), sollte in der Evaluation besonders darauf
geachtet werden, die Bedirfnisse des jeweiligen Klienten oder der Klientin aus
ihrer Perspektive zu erfassen. Die Autorinnen empfehlen deshalb, mit den
Jugendlichen mit ZP in der Ergotherapie einen Fluss im Sinne des Kawa-Modells
zu zeichnen. Anhand eines Gesprachs konnen anschliessend die verschiedenen
Komponenten des Flusses - wie Steine, Schwemmbholz, Flussbecken und
Zwischenraume - benannt und analysiert werden.
Steine stellen Hindernisse im Leben dar, die den Lebensfluss hindern. Die
Ergebnisse dieser Arbeit zeigen, dass eine unbefriedigende soziale Partizipation
in der Freizeit fur Jugendliche mit ZP ein Stein darstellen kénnte. Um diesen aus
dem Weg zu rdumen, missen die anderen Elemente des Flusses ebenfalls
erfasst werden.
Das Schwemmholz stellt nach lwama (2006) die personlichen Eigenschaften und
Ressourcen der Klientin oder des Klienten dar. Aus den Ergebnissen dieser
Arbeit geht hervor, dass folgende Punkte moégliche Schwemmhdlzer der
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Jugendlichen mit ZP fur deren soziale Partizipation in der Freizeit darstellen
konnten: Die motorischen Fertigkeiten, die Akzeptanz der Behinderung, das Ge-
schlecht, das Alter, die kognitiven Fertigkeiten, die kommunikativen Fertigkeiten,
das Selbstwirksamkeitsgefuihl, Wiinsche und die intrinsische Motivation.

Das Flussbecken steht nach lwama (2006) fur die soziale und physische Umwelt
der Klientin oder des Klienten, welche grosstenteils den Verlauf des Wassers
mitbestimmen. Flr die soziale Partizipation in der Freizeit zeigten sich in den Er-
gebnissen dieser Arbeit folgende soziale Umweltfaktoren als bedeutend: Familie,
Peers ohne Beeintrachtigung, Peers mit Beeintrachtigung und die psychische
und physische Unterstiitzung durch Bezugspersonen. Fir die physische Umwelt
stellten vor allem der 6ffentliche Verkehr, die Begehbarkeit der Infrastruktur,
Hilfsmittel und Adaptationen wichtige Einflussfaktoren dar.

Zwischenraume sind nach lwama (2006) Betatigungen der Klientin oder des Kli-
enten. Die Betatigung der Jugendlichen mit ZP in Freizeitaktivitaten wird von den
Autorinnen als solcher Zwischenraum gedeutet. Diese sollen in der Ergotherapie

geférdert werden (lwama, 2006).

4.1.2 Intervention
Die ergotherapeutische Intervention zur Forderung der sozialen Partizipation von
Jugendlichen mit ZP in der Freizeit beinhaltet aus Sicht der Autorinnen vor allem
die Beratung von Jugendlichen mit ZP und deren Eltern und das Erarbeiten von
Copingstrategien. In der Ergotherapie kdnnen mit den Jugendlichen mit ZP ver-
schiedene Angebote und Mdglichkeiten angeschaut werden, welche soziale Par-
tizipation in der Freizeit beinhalten. Die Erkenntnisse aus dieser Arbeit haben ge-
zeigt, dass der Schwerpunkt dabei auf die soziale Partizipation in der Freizeit mit
Peers gelegt werden sollte. Zuséatzlich sollte darauf geachtet werden, dass so-
wohl Angebote von Freizeitaktivitaten mit Jugendlichen mit Beeintrachtigung und
auch solche mit Jugendlichen ohne Beeintrachtigung integriert werden. Mogliche
Freizeitaktivitaten mit Jugendlichen mit Beeintrachtigung waren zum Beispiel La-
ger und Veranstaltungen der Stiftungen Cerebral und Pro Infirmis sowie Behin-
dertensportangebote, wie beispielsweise Elektrorollstuhlunihockey. Um mit Ju-
gendlichen ohne Beeintrachtigung zu partizipieren, kénnten verschiedene Frei-
zeitangebote in der Umgebung des Jugendlichen angeschaut werden. Bei-

spielsweise Jugendtreffs, Bars, verschiedene Vereine.
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Bei der Auswahl von Freizeitaktivitaten sollten die oben beschriebenen
Schwemmhdlzer der Jugendlichen mit ZP und das Flussbecken einbezogen
werden.

Um an den oben genannten Freizeitaktivitaten teilhaben zu kénnen, muss man
diese erst einmal erreichen. In den Ergebnissen dieser Arbeit erwadhnen die Ju-
gendlichen mit ZP die Bedeutung einer moglichst selbstandigen Fortbewegung.
Damit meinen sie sowohl die eigene (korperliche) Mobilitat, wie auch die Fortbe-
wegung mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln. In der Ergotherapie kdnnte mit den Ju-
gendlichen mit ZP evaluiert werden, wie sie die offentlichen Verkehrsmittel selb-
standig benutzen kdnnen und welche verschiedene Transportméglichkeiten und
Fahrdienste es gibt. Die Schweizerischen Bundesbahnen [SBB] bieten bei-
spielsweise einen Telefonservice an, bei welchem Informationen tber rollstuhl-
gangige Zuge oder Busse eingeholt werden kénnen oder eine Bahnhofhilfe zum
Umsteigen angefordert werden kann. Mégliche Fahrdienste in der Schweiz sind
Betax, EasyCab oder der Fahrdienst des Schweizerischen Roten Kreuzes [SRK].
Eine weitere Erleichterung der selbstéandigen Fortbewegung kénnten auch Stadt-
plane sein, welche rollstuhlgangige Wege, sowie rollstuhlgangige Toiletten auf-
zeigen. Fur Jugendliche mit guten motorischen Fertigkeiten waren auch andere
Fortbewegungsarten, wie beispielsweise mit einem adaptierten Fahrrad, moglich.
Wenn die Jugendlichen mit ZP dann an ihrem Zielort angekommen sind, bringt
die Freizeitaktivitat selbst auch noch Hindernisse mit sich. In der Ergotherapie
kénnten diese Hindernisse direkt vor Ort eingeschatzt und mdgliche Copingstra-
tegien zur Bewaltigung dieser Hindernisse zusammen mit den Jugendlichen mit
ZP besprochen und getibt werden. Solche Strategien konnten den Einbezug von
geeigneten Hilfsmitteln oder Hilfspersonen beinhalten, sowie die Anpassung der
Aktivitat selbst. Es kann erarbeitet werden, wie die gewuinschte Aktivitat ohne Hil-
fe eines Erwachsenen durchgefuhrt werden kdnnte. Eventuell kann die Situation
auch mit Freunden der Jugendlichen mit ZP besprochen und getibt werden. Bei
Jugendlichen mit einer starken Beeintrachtigung (GMFCS-Stufe 3-5) ist eine Un-
terstutzung durch eine Hilfsperson oft unabdingbar.

In den Ergebnissen hat sich gezeigt, dass fur Jugendliche mit ZP die Unterstut-
zung durch das soziale Umfeld eine grosse Rolle zur Ermoéglichung von sozialer
Partizipation in der Freizeit spielt. Deshalb sollte in der Ergotherapie auch das

soziale Umfeld miteinbezogen werden. Dabei kénnte die Ergotherapeutin und
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der Ergotherapeut eine beratende und aufklarende Funktion einnehmen. Bei-
spielsweise konnten Informationen tber Finanzierungsmdglichkeiten fur Hilfsmit-
tel oder allgemeine Informationen Uber das Krankheitshild und die Bedurfnisse
der Jugendlichen mit ZP abgegeben werden. Im Anhang in Tabelle 7 werden

natzliche Links zu den oben genannten Themen angegeben.

4.1.3 Outcomes

Nach Marotzki & Reichel (2007) ist das Eingebundensein in Betatigung, um die
Partizipation im jeweiligen Kontext zu unterstitzen, das angestrebte Ziel einer
ergotherapeutischen Intervention. Ob dieses Ziel in den oben genannten Inter-
ventionen erreicht wurde, muss in den Outcomes Uberprift werden. Dafir kann
mit den Jugendlichen mit ZP erneut ein Fluss gezeichnet oder gestaltet werden.
Anschliessend wird evaluiert, ob sich etwas verandert hat, beziehungsweise ob
nun das Wasser besser fliesst. Nach lwama (2009) ist jeder entfernte Stein eine
Verbesserung der Lebensqualitat und des Wohlbefindens. Eine erfolgreich ge-
meisterte Aktivitat kann das Selbstwirksamkeitsgefihl von Jugendlichen mit ZP
massgeblich starken (King et al., 2000). Ausserdem tragt die Erméglichung von
sozialer Partizipation in der Freizeit erheblich zur sozialen Entwicklung der Ju-
gendlichen mit ZP bei (Joswig, 2003).
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5 Schlussfolgerungen

Bereits bei der Einarbeitung ins Thema stellten die Autorinnen fest, dass die Ado-
leszent fur Jugendliche eine sehr stirmische Phase ist. Die Konfrontation mit unter-
schiedlichen Veranderungen kann leicht zu einer Uberforderung fiihren. Fir Jugendli-
che werden in dieser Phase Freunde zu wichtigen Weggefahrten, welche sie bei den
Aufgaben dieses Lebensabschnittes unterstiitzen. Ist der Zugang zu dieser sozialen
Partizipation erschwert, ist es schwierig, diese Aufgaben zu bewaltigen. Die Autorinnen
haben festgestellt, dass Jugendliche mit ZP durch viele Einflussfaktoren an der sozialen
Partizipation gehindert werden. Daher wird deutlich, dass Jugendliche mit ZP auf Unter-
stlitzung angewiesen sind.

Die soziale Partizipation in der Freizeit ist ein bedeutender Teil der Ergotherapie.
In der Praxis wird laut Specht et al. (2002) jedoch gerade dieser Bereich oftmals ver-
nachlassigt. In den letzten vier Jahren wurde jedoch intensiv Forschung im Bereich
Freizeit von Jugendlichen mit ZP betrieben. Aus der gefundenen Forschungsliteratur
ging hervor, dass die soziale Partizipation in der Freizeit fur Jugendliche mit ZP eine
bedeutende Rolle spielt. Der Wunsch nach Teilhabe und Zugehdrigkeit ist bei Jugendli-
chen mit ZP gleichermassen vorhanden, wie bei gesunden Jugendlichen. Der Schwer-
punkt der Ergotherapie bei der Férderung der sozialen Partizipation in der Freizeit von
Jugendlichen mit ZP liegt vor allem auf der Beratung der Jugendlichen und deren Eltern
sowie dem Adaptieren der Umwelt. So kdnnen den Jugendlichen verschiedene Angebo-
te zum Beispiel im Bereich Mobilitat (Betax, EasyCab, SBB) néher gebracht werden.
Auch das Erlernen und Anwenden von Copingstrategien ist ein wesentlicher Inhalt der
Ergotherapie. Ebenfalls besteht die Mdglichkeit, mit den Jugendlichen mit ZP, Adaptati-
onen direkt in ihrem Umfeld vorzunehmen. Dort kann gemeinsam erarbeitet werden,
wie Aktivitaten durchgefiihrt werden kénnten. Dazu sind jedoch vermehrt Domizilbe-
handlungen erforderlich.

Eine weitere wichtige Aufgabe, welche nicht nur die Ergotherapie hat, ist die
Sensibilisierung der Bevélkerung und die Ubernahme von Verantwortung fir die Um-
setzung der geplanten Integrationsmassnahmen. Behinderte sollten eine starkere
Stimme flr ihre Mobilitatsschwierigkeiten erhalten. Deshalb ist es wichtig, dass sie von
Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten in diesen Belangen gegenuiber Staat und Po-
litik unterstitzt und vertreten werden. Menschen mit einer Beeintrachtigung sollten ver-

mehrt die Moéglichkeit haben, uneingeschrankt am Leben teilzuhaben. Die Gesellschaft
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kann aus Sicht der Autorinnen massgeblich zur Ermdglichung der Teilhabe von Beein-
trachtigten Menschen beitragen, indem sie die Menschen mit einer Beeintrachtigung
akzeptiert, auf ihre Bedurfnisse eingeht und sie unterstitzt. Zum Beispiel, indem sie die
Barrieren aus der physischen Umwelt entfernen. Denn laut Palisano et al. (2009) ist es
nicht der Mensch der behindert ist, sondern die Umwelt, die ihn behindert.

Bis die Gesellschaft alle Hindernisse flur beeintrachtigte Menschen abgebaut hat, ist es
die Aufgabe der Ergotherapie diesen Menschen die Partizipation zu ermdglichen. Die
vorliegende Arbeit beschéftigte sich damit, wie Jugendliche mit ZP in der sozialen Parti-
zipation in der Freizeit unterstutzt werden konnen. Die Autorinnen moéchten mit dieser
Arbeit Anregungen fur die Praxis geben. Sie merken jedoch an, dass jeder Jugendliche
Experte fur sich selbst ist und ganz individuelle Bedurfnisse hat. Die Ergotherapeutin-
nen und Ergotherapeuten sollten deshalb darauf achten, dass sie die Situation aus der
Sicht des Jugendlichen erfassen und seine ganz personlichen Winsche und Bedirfnis-
se in die Therapie einbeziehen.

5.1 Limitationen

Die vorliegende Bachelorarbeit wurde anhand der erarbeiteten Kenntnisse wah-
rend der Ausbildung verfasst. Die Autorinnen hatten fir die Literatursuche Zugriff auf
die von der Zurcher Hochschule fur angewandte Wissenschaften zur Verfiigung gestell-
ten Datenbanken. Somit kann nicht gesagt werden, dass alle existierenden Erkenntnis-
se aus der aktuellen Forschungsliteratur verwendet wurden. Weiter ist anzumerken,
dass aufgrund des begrenzten Umfangs dieser Arbeit, nicht alle Erkenntnisse aus der
Literaturrecherche eingeflochten werden konnten. So wurden weitere Entwicklungsauf-
gaben, wie berufliche Orientierung, korperliche Veranderungen, Entwicklung eigener
Zukunftsperspektive, welche im Jugendalter anfallen, nicht bericksichtigt. Auch ist zu
beachten, dass nicht alle verwendeten Studien aus der Ergotherapie stammen. Den-
noch kann aus Sicht der Autorinnen der Ubertrag gewahrleistet werden. Es wurde zu-
dem eine Studie in die Arbeit eingeschlossen, welche bereits vor 10 Jahren erstellt wur-
de. Da die Studie von King et al. (2000), die Bedurfnisse der Jugendlichen mit ZP un-
tersucht, und sich diese aus der Sicht der Autorinnen nicht innert 10 Jahren grundle-
gend &ndern, wurde sie verwendet. Ebenso wurde eine Studie aus Israel eingeschlos-
sen. Aus Sicht der Autorinnen lassen sich die Aussagen dieser Studie auf die westliche
Kultur Gbertragen. An dieser Stelle mdchten die Autorinnen betonen, dass in dieser Ar-
beit lediglich moégliche Implikationen flr die Behandlung von Jugendlichen mit ZP auf-
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gezeigt wurden und keine wissenschaftlich nachgewiesene wirksame Interventions-

massnahmen.

5.2 Offene Fragen

Die Autorinnen stellten sich die Frage, wie die soziale Partizipation von Jugendli-
chen mit ZP in der Schweiz aussieht. Zudem ist die Frage offen, ob Jugendliche mit ZP
und einer starken kognitiven Einschrankung die gleichen Bedirfnisse haben, wie die
Jugendlichen aus den ausgewahlten Studien dieser Arbeit. Die Autorinnen merken zu-
dem an, dass der Schwerpunkt dieser Arbeit nicht auf der sozialen Partizipation mit
Peers lag. Dieser Bereich wurde daher nur oberflachlich einbezogen. Daher ist nicht
auszuschliessen, dass bei der Erforschung dieses Bereiches neue Erkenntnisse ge-
wonnen werden kdonnten. Des Weiteren kdnnte das Altersspektrum kleiner gefasst wer-
den, um so noch detailliertere Informationen zu den Winschen und Bedtirfnissen der
Jugendlichen zu erhalten. Wahrend des Schreibens stellten die Autorinnen fest, dass
das CAPE auf Deutsch Ubersetzt werden sollte. Ausserdem fragten sie sich, ob das es
gegebenenfalls erweitert werden sollte. Da aus dem CAPE nicht hervorgeht, wie zufrie-
den die Jugendlichen mit ihrer Partizipation in den Freizeitaktivitaten sind. Aus den Re-

sultaten geht lediglich hervor, wie sehr ihnen die Aktivitdten Spass machen.

5.3 Zukunftsaussichten

Die Autorinnen gehen davon aus, dass die Ergotherapeutinnen und Ergothera-
peuten in Zukunft die soziale Partizipation in Freizeitaktivitaten bei Jugendlichen mit ZP
mehr fordern werden. Zudem ist der Schweizer Staat daran, die Infrastruktur fir Men-
schen mit einer Behinderung zu verbessern. Dies konnte sich positiv auf die soziale
Partizipation in der Freizeit von Jugendlichen mit ZP auswirken. Aus Sicht der Autorin-
nen kann durch die Anwendung des Kawa-Modells in der ergotherapeutischen Praxis
die Klientenzentriertheit noch verbessert werden. Mit dem Kawa-Modell kann die Le-
benswelt der Jugendlichen individueller erfasst werden, was die Therapie fur die Klien-
tin, den Klienten bedeutungs- und sinnvoll macht. Auch werden vermehrt Domizilbe-
handlungen von Noéten sein, damit zusammen mit den Jugendlichen mit ZP die Adapta-
tionen in ihrer Umwelt vorgenommen werden kdnnen. Ein weiterer wichtiger Punkt, wel-
cher angegangen werden sollte, ist die Sensibilisierung der Gesellschaft. Immer noch
werden Menschen mit einer Beeintrachtigung aufgrund fehlender Akzeptanz an der
Teilhabe am Leben gehindert. Aus Sicht der Autorinnen kann dies jedoch nur mit Hilfe

der Politik umgesetzt werden. Menschen mit Beeintrachtigung haben die gleichen
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Rechte wie Menschen ohne Beeintrachtigungen. Es ist wichtig, das auf die Gesetze

auch Taten folgen, um eine echte Integration zu gewahrleisten.

5.4 Abschliessendes Statement

Jugendliche mit ZP sollen die Méglichkeit erhalten, ihre individuellen Bedirfnisse
in der Therapie einzubringen. Es sollten vermehrt Domizilbehandlungen durchgefihrt
werden, damit die Jugendlichen mit ZP zusammen mit der Ergotherapeutin, dem Ergo-
therapeuten die Adaptationen direkt in ihrer Umwelt vornehmen kénnen.

Die Gesellschaft muss dazu beitragen, dass Jugendliche in ihrer Freizeit ver-
mehrt sozial partizipieren konnen. Durch ihre Akzeptanz ermoglichen sie den Jugendli-
chen mit ZP die Teilhabe am Leben. Die Integration von Menschen mit einer Beein-

trachtigung in die Gesellschaft sollte nicht nur angestrebt, sondern umgesetzt werden!
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Glossar
Tabelle 4
Glossar

Begriff Definition

A

Abstract Zusammenfassung

Aktivitat Beschreibt Handlungen, welche zielgerichtet sind (Reichel, 2005,
S. 118)

AMED Datenbank fur Naturheilverfahren, besondere Therapierichtungen,
Palliativpflege

American Psychological Gibt Leitlinien fur wissenschaftliche Arbeiten vor

Association

B

Behinderten- Das Gesetz hat zum Zweck, Benachteiligungen zu verhindern, zu

gleichtstellungsgesetz verringern oder zu beseitigen, denen Menschen mit Behinderungen
ausgesetzt sind. Es setzt Rahmenbedingungen, die es Menschen
mit Behinderungen erleichtern, am gesellschaftlichen Leben teilzu-
nehmen und insbesondere selbststandig soziale Kontakte zu pfle-
gen, sich aus- und fortzubilden und eine Erwerbstétigkeit auszu-
Uben. (Bundesversammlung der Schweizerischen Eidgenossen-
schaft, 2006)

Betatigung Aktivitaten des taglichen Lebens, welche organisiert sind und den

Werten und der Bedeutung eines Individuums entsprechen. Sie
beinhalten Aktivitdten, welch Menschen auf der Suche nach sich
selbst durchfihren und einen Beitrag zum sozialen und wirtschaftli-

chen Geflige einer Gemeinde beitragen (Reichel, 2005).
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Fortsetzung Tabelle 4

Glossar

Begriff

Definition

Betax

Bool’sche Operatoren

C

Cerebral Palsy Quality of Life

Questionnaire for Children

CINAHL

Copingstrategien

EasyCab

ERIC

Betax unterstitzt die Mobilitdt vom Behinderten, bietet einen allge-
meinen Fahrdienst (fur Einkaufe, zur Arbeit, zur Therapie etc.),
Patientenfahrdienst (Arztbesuche, Fahrt zur Rehaklinik etc.) sowie
Veranstaltungen und Ausflige (Programm auf der Website) an (Be-
tax GmbH, k. D.)

Recherchetechnik, mit welcher Keywords Verknipft werden kon-
nen. AND = und, OR= oder, NOT= ohne (Westschweizer Biblio-
theksverbund, k. D.)

Der CPQOL wurde entwickelt, um alle Lebensbereiche, welche die
Lebensqualitat der Kinder und Jugendlichen mit ZP beeinflussen,
erfassen zu kdnnen (Waters, Davis, Mackinnon, Boyd, Graham, Lo,
Wolfe, Stevenson, Bjornson, Blair, Hoare, Ravens-Sieberer & Red-
dihough, 2007)

Datenbank fir Berufe im Gesundheitswesen, Biomedizin, Gesund-
heitspflege

Strategien, die die Fahigkeit eines Menschen bei der Bewaltigung

seiner Krankheit unterstitzen (Schaenzler, 2000).

Organisation, welche beeintrachtigte Personen einen Transport
anbietet, es kann spontan gebucht oder vorbestellt werden. Weiter
werden Ferien fir Menschen mit einer Beeintrdchtigung organisiert.
(EasyCab GmbH, k. D.)

Datenbank fir erziehungswissenschaftliche Themen
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Fortsetzung Tabelle 4

Glossar

Begriff Definition

F

Fahigkeit .Eine personliche Voraussetzung, welche die Betatigungsperfor-
manz (...) unterstitzt* (European Network of Occupational Therapy
in Higher Education, 2007)

Fertigkeit Siehe Fahigkeiten

Fulltext Volltext

G

Gross Motor Function Classi-
fication System (GMFCS)

Identitat

Informelle

Freizeitaktivitaten

K

Keywords

Beurteilt, die gegenwartigen motorischen funktionellen Fahigkeiten
des Kindes anhand einer 5-Stufen-Klassifikation (Russell et al.,
2006)

Reichel (2005) definiert: ,das Selbst, umfasst den zwischenmensch-
lichen Aspekt (z.B. unsere Rollen und Beziehungen, wie Mutter,
Ehefrauen, Ergotherapeutin), den moglichen Aspekt (wer wir sein
werden), den Werte Aspekt (individuelle Bedeutung, bietet eine
Basis fur Entscheidungen und Beschllisse). Identitat kann als tiber-
geordnete Sicht von uns selbst, welche sowohl das Selbstwertge-
fuhl und das Selbst-Konzept beinhaltet, gesehen werden. Die Iden-
titat wird durch die soziale Welt, in der wir uns bewegen beeinfluss.®
(S.119)

Dies sind spontane und unstrukturierte Freizeitaktivitaten (Shikako-
Thomas et al., 2008)

Schlisselworter
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Fortsetzung Tabelle 4

Glossar

Begriff Definition

Kompetenz Jacobs & Jacobs (2004) definieren: ,Achievement of skill equal to
the demands of the environment; also a legal term referring to the
soundness of one’s mind“ (S.47)

Kontext Reichel (2005) definiert: ,Bezieht sich auf eine Vielzahl von mitei-
nander verbundenen Bedingungen in und um den Klienten, welche
die Leistung beeinflussen. Beinhaltet die Kultur sowie Physischen,
sozialen, personlichen, geistigen, zeitlichen und virtuelle Kontexte*
(S.118)

M

MedLine Datenbank fir medizinische und biomedizinische Themen

MESH-Terms MeSH (Medical Subject Headings) Worter welche als Thesaurus zur
Indexierung der Artikel fur PubMed verwendet werden (National
Center for Biotechnology Information, 2011)

N

NEBIS Netzwerk von Bibliotheken und Informationsstellen der Schweiz.
Uber 80 Bibliotheken von Hochschulen, Fachhochschulen und For-
schungsanstalten aus allen Sprachregionen haben sich zusammen-
geschlossen und stellen einen Katalog mit Biicher, Serien, Zeit-
schriften und Non-Book-Materialien fir Benutzer von einer NEBIS
Bibliothek zur Verfigung (Netzwerk von Bibliotheken und Informati-
onsstellen in der Schweiz, k. D.)

O

occupational Balance Wilcock (2006) definiert: ,balance of engagement in occupation that

leads to well-being. For example, the balance may be among physi-
cal, mental, and social occupations; between chosen and obligatory
occupations; between strenuous and restful occupations; or between
doing or being” (S. 343)
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Fortsetzung Tabelle 4

Glossar

Begriff

Definition

Occupational Therapy Prac-
tice Framework (OTPF)

OTbased

OTseeker

Partizipation

Peers

Peergroup

Pro Infirmis

PubMed

S

Selbstkonzept

Occupational Therapy Practice Framework, dient als Bezugssystem
der Ergotherapie. Die American Occupational Therapy Association
(AOTA) erstellte dieses Framework. Dieses Dokument definiert die
Zustéandigkeitsbereiche der Ergotherapie und bietet das Leitsystem

fur die ergotherapuetische Praxis. (Reichel, 2005)
Datenbank fir ergotherapeutische Themen

Datenbank fir ergotherapeutische Themen

Teilhabe an einer bestimmten Lebenssituation. Damit ist gemeint, in
einen Lebensbereich integriert und akzeptiert zu sein (WHO, zit in
Reichel, 2005)

Petermann et al. (2004) definieren: ,Menschen, meistens gleichaltri-
ge, die einander in Hinblick auf den sozialen Status und die kogniti-
ven Fahigkeiten &hneln® (S. 201)

Petermann et al. (2004) definieren: ,[Gruppe von] Menschen, meis-
tens Gleichaltrige, die einander in Hinblick auf den sozialen Status

und die kognitiven Fahigkeiten ahneln“ (S. 201)

Pro Infirmis tritt ein fir moglichst uneingeschréankte Teilhabe von
Menschen mit Behinderung am gesellschaftlichen Leben — am All-
tag. Sie bekampft Tendenzen zu ihrer Benachteiligung oder Aus-

grenzung (Pro Infirmis, k. D.)

Datenbank fiir medizinische und biomedizinische Themen

Reichel (2005) definiert: ,Die Kombination aus Uberzeugungen und
Geflihle Uber sich selbst” (S. 121).
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Fortsetzung Tabelle 4

Glossar

Begriff Definition

Selbstwertgefiihl Pschyrembel (2007) definiert; ,Geflihlsmassige Einschatzung des
Werts der eigenen Person; (...) Die Art des Selbstwertgefiihls beein-
flusst die Stimmung u. das Verhalten eines Menschen u. damit die
Form der Anpassung an objektive Gegebenheiten. Ein adaquates,
positives Selbstwertgefuhl ist wesentlicher Bestandteil psychischer
Gesundheit” (S. 448).

Selbstwirksamkeit Jacobs & Jacobs (2004) definieren: ,an individual’s belief that he or

she is capable of successfully performing a certain set of behaviors'
(S. 210).

Snowball technique Die Referenzlisten bedeutender Literatur werden durchsucht, um so

verwandte Artikel ausfindig zu machen (Ridley, 2008).

Stiftung Cerebral Die Schweizerische Stiftung engagiert sich dafiir, dass cerebral ge-
lahmte Menschen ungehindert ihren Platz in der Gesellschaft finden.
Sie sensibilisiert und macht auf die Anliegen von Menschen mit Be-

hinderungen aufmerksam. (Stiftung Cerebral, k. D.)

Subject heading Woérter welche als Thesaurus zur Indexierung der Artikel verwendet

werden
U

Umweltfaktoren Reichel (2005) definiert: ,Beinhaltet die physische, soziale und Ein-
stellungsumwelt, in welche Menschen leben und ihr Leben gestal-

ten. Diese Faktoren sind ausserhalb der Person®.
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“I just think I'm a normal kid,

| just happen to have a disability”
(Shikako-Thomas, 2009)
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Anhang
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Einschlusskriterien

In Tabelle 5 werden die gefunden Studien aus der Literaturrecherche aufgelistet. In Ta-

belle 6 wird ein Uberblick tiber die Einschlusskriterien gegeben.

Tabelle 5

Gefundene relevante Studien

Nr. Autoren Artikel
1 Passmore, A. The occupation of leisure: three typologies and their influ-
ence on mental health in adolescence

5 Kang, L., Palisano, R., Orlin, Determinants of social participation — with friends and oth-
M., Chiarello, L., King, G. & ers who are not family members - for youths with cerebral
Polansky, M. palsy

3 Shikako-Thomas, K., Determinants of participation in leisure activities in children
Majnemer, A., Law, M. & and youth with cerebral palsy: Systematic review
Lach, L.

4 Engel-Yeger, J., Jarus, G., Differences in patterns of participation between youths with

Anaby, E. & Law, C.

5 Orlin, M., Palisano, R., Chi-
arello, L., Kang, L., Polansky,
M., Almasri, N. & Maggs, J.

6 Palisano, R., Shimmell, L.J.,
Stewart, D., Lawless, J.J.,

Rosenabum, P.L. & Russel,

D.J.

7 Palisano, R., Kang, L., Chi-
arello, L., Orlin, M., Oeffinger,
D. & Maggs, J.

8 King, G.A., Cathers, T., Moller

Polgar, J., MacKinnon, E. &

Havens, L.

cerebral palsy and typically developing peers

Participation in home, extracurricular, and community ac-

tivities among children and young people with cerebral

palsy

Mobility experiences of adolescents with cerebral palsy

Social and community participation of children and youth
with cerebral palsy is associated with age and gross motor

function classification

Success in life for older adolescents with cerebral palsy
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Fortsetzung Tabelle 5

Gefundene relevante Studien

Nr. Autoren Artikel

9 Shikako-Thoma,K., Lach, L., Quality of life from the perspective of adolescents with cer-
Majnemer, A., Nimigon, J., ebral palsy: ‘I just think I'm a normal kid, | just happen to
Cameron, K. & Shevell, M. have a disability”

10 Davis, E., Shelly, A., Waters,  Quality of life of adolescents with cerebral palsy: perspec-
E., MacKinnon, A., Red- tives of adolescents and parents
dihough, D., Boyd, R. & Gra-
ham, H.K.

11 Passmore, A. & French, D. The nature of leisure in adolescence: a focus group study

12 Specht, J., King, G., Brown, The importance of leisure in the lives of persons with con-
E. & Foris, C. genital physical disabilities
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Tabelle 6
Ubersicht Einschlussverfahren

2

3] ) c Q

ol S © = g

_— h~1 ()

oW = o RO ) <

= o o = [N < [3) c
2= s o T N 25 G =5 >
) [} N < .5 S © © = 2 - =
~ © o > — o [¢] O - o O S © ()
Z+ N = [ n o oM w n 2 ¥ ) &)
1° N J J N J E J 2003 quantitativ

5°¢ J J J JIN J E J 2009 quantitativ

7°¢ J J JIN J J E J 2009 quantitativ

11° N J J JIN J E J 2003 qualitativ
12° JIN N J JIN J E J 2002 qualitativ
Legende

J Einschlusskriterien erfullt

J/IN Einschlusskriterien teilweise erfillt
N  Einschlusskriterien nicht erfullt

E englisch

D deutsch

F  franzosisch

& Studie, die im Hauptteil verwendet wird

Studie, welche ausgeschlossen wurde

¢ Studie, welche trotz Erfillung aller Einschlusskriterien nicht in die Arbeit integriert

wurden, da es aktuellere Publikation der Studie gibt
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Kritische Bewertung der qualitativen Studien

Matrix 1
Success in life for older adolescents with cerebral palsy

Bestandteile Kommentare

Quelle King, G., Cathers, T., Miller Polgar, J., MacKinnon, E. & Havens, L.
(2000). Success in life for older adolescents with cerebral palsy. Quali-
tative health research. 10, 734-749.

Zweck Beschreibt wie altere Jugendliche mit ZP Erfolg im Leben definieren
und welche Faktoren, sie als Hilfe oder Hindernis fur ihren Erfolg be-

trachten.

Literatur Es wurde relevante Hintergrundliteratur gesichtet.
Die Forschungslicke wurde aufgezeigt.
Ergotherapeutische Studie, welche relevante Themen der vorliegenden
Arbeit behandelt (Jugendliche mit ZP, Wiinsche).

Studiendesign Qualitativ, phanomenologisch. Angemessen fur das Thema der Studie.

Stichprobenauswabhl Ausreichend beschrieben, kleines Sample mit n=10 (w=7, m=3). Kana-
dische Jugendliche mit unterschiedlichem soziodemografischem Hin-
tergrund zwischen 18 und 20 Jahren, passend zur Fragestellung. Nur
Jugendliche mit ZP, welche einen Aufenthalt in einem Rehabilitations-
zentrum verbracht hatten. Sie wurden anhand der dortigen Unterlagen
ausgewahlt. Zwei Personen waren nicht selbstandig mobil, acht konn-
ten sich selbstandig fortbewegen (teilweise mit Hilfsmittel). Die Jugend-
lichen wurden nur eingeschlossen, wenn sie ein angemessenes
Sprachverstandnis aufwiesen und in der Lage waren auf Fragen selb-
standig zu antworten. Wohlinformierte Zustimmung der Jugendlichen
wurde eingeholt. Keine Aussage uber Absegnung durch eine Ethik-

kommission.

Datenerhebung Ein selbst kreierter Interview-Fragebogen wurde erstellt. Dieser ist nicht
valide und reliabel, jedoch fiur die Studie angemessen. Die Fragen sind
im Text beschrieben. Der Vorgang der Datenerhebung ist angemessen

beschrieben.
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Fortsetzung Matrix 1

Success in life for older adolescents with cerebral palsy

Bestandteile Kommentare

Datenanalyse Interviews wurden transkribiert und anschliessend wurden Schliissel-
begriffe codiert um sie die Aussagen miteinander zu vergleichen. Die

wichtigsten Aussagen wurden herausgefiltert.

Vertrauenswirdigkeit Ein member checking wurde durchgefiuhrt. Triangulierung wurde ange-
geben.

Schlussfolgerungen und Ausfuhrliche Diskussion, Resultate werden zu einem Ganzen zusam-

Implikation mengefasst. Es werden sowohl Implikationen fiir weiter Forschung, wie

auch fir die Praxis gemacht. Nur knappe Angaben von Limitationen.

Matrix 2
Quality of life from the perspective of adolescents with cerebral palsy: “I just think

I’'m a normal kid, | just happen to have a disability”

Bestandteile Kommentare

Quelle Shikako-Thomas, K., Lach, L., Majnemer, A., Nimigon, J., Cameron, K.
& Shevell. M. (2009). Quality of life from the perspective of adolescents
with cerebral palsy: “I just think I'm a normal kid, | just happen to have
a disability”. Quality of Life Research, 18, 825-832.

Zweck Beschreibt aus der Perspektive von Jugendlichen mit ZP Faktoren,

welche die Lebensqualitat positiv oder negativ beeinflussen

Literatur Es wurde relevante Hintergrundliteratur gesichtet. Jedoch knapp dar-
gestellt.
Die Forschungslicke wurde aufgezeigt.
Ergotherapeutische Studie, welche relevante Themen der vorliegenden
Arbeit behandelt (Jugendliche mit ZP, Wiinsche, Bedrfnisse)

Studiendesign Qualitaitv, grounded theory. Zur Fragestellung angemessenes Stu-

diendesign. Semi-strukturiertes Interview mit offenen Fragen.
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Fortsetzung Matrix 2

Quality of life from the perspective of adolescents with cerebral palsy: ‘I just think

I’'m a normal kid, | just happen to have a disability’

Bestandteile

Kommentare

Stichprobenauswabhl

Datenerhebung

Datenanalyse

Vertrauenswirdigkeit

Schlussfolgerungen und

Implikation

Ausreichend beschrieben, eher kleines Sample mit n=12. Kanadische
Jugendliche mit unterschiedlichem soziodemografischem Hintergrund
zwischen 12 und 16 Jahren, passend zur Fragestellung. Sie wurden
von Gesundheits-, und Rehabilitationszentren in Montreal rekrutiert.
Eingeschlossen wurden nur Jugendliche mit ZP mit unterschiedlichen
GMFCS Stufen, welche kognitiv in der Lage waren, auf die Fragen zu
antworten. Jugendliche, welche in einem betreuten Wohnheim leben,
wurden ausgeschlossen. Wohlinformierte Zustimmung der Jugendli-
chen und Eltern wurde eingeholt. Ebenfalls wurde eine Absegnung
einer Ethikkommission eingeholt.

Die Interviewfragen wurden anhand des social model of Disability er-
stell. Daher ist der Fragebogen nicht valide und reliabel, jedoch fur die
Studie angemessen. Einzelne Fragen werden aufgezahlt, jedoch ist der
vollstandige Fragebogen nirgends ersichtlich. Bei zwei Jugendlichen

waren die Eltern anwesend und beteiligten sich am Interview.

Interviews wurden transkribiert und anschliessend mit Schlisselbegrif-
fen codiert. So konnten die Aussagen miteinander vergleichen werden.
Die wichtigsten Aussagen wurden herausgefiltert und miteinander ver-

knupft. Die Ergebnisse wurden mit der Literatur verglichen.

Die Ergebnisse wurden mit der vorhandenen Literatur verglichen. Ein

member checking wurde durchgefihrt.

Angemessene Diskussion und relevante Schlussfolgerung sowie Limi-
tationen sind klar dargestellt. Implikationen fiir die Praxis sind ersicht-
lich.
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Matrix 3

Mobility experiences of adolescents with cerebral palsy

Bestandteile Kommentare

Quelle Palisano, R. J., Shimmell, L. J., Stewart, D., Lawless, J. J., Rosen-
baum, P. L. & Russell, D. J. (2009). Mobility experiences of adoles-
cents with cerebral palsy. Physical & Occupational Therapy in Pediat-
rics, 29, 133 — 153.

Zweck Beschreibt welche Erfahrungen Jugendliche mit ZP beziglich der Mo-

bilitat in ihrem taglichen Leben machen.

Literatur Es wurde relevante Hintergrundliteratur gesichtet.
Die Forschungslicke wurde aufgezeigt.
Ergotherapeutische Studie, welche relevante Themen der vorliegenden
Arbeit behandelt (Jugendliche mit ZP, Beddrfnisse)

Studiendesign Qualitativ, phdnomenologisch. In einem semi-strukturierten Interview
wurden die Jugendlichen mit Hilfe eines selbsterstellten Interviewleitfa-

dens befragt.

Stichprobenauswabhl Ausreichend beschrieben, angemessenes Sample mit n=10. Kanadi-
sche Jugendliche mit unterschiedlichem soziodemografischem Hinter-
grund und unterschiedliche GMFCS-Stufen zwischen 17 und 20 Jah-
ren, passend zur Fragestellung. Die Jugendlichen wurden aus einer
Stichprobe einer anderen Studie ausgewahlt. Wohlinformierte Zustim-
mung der Jugendlichen und Eltern wurde eingeholt. Ebenfalls wurde

eine Absegnung durch eine Ethikkommission eingeholt.

Datenerhebung Die Grundlage fur die Befragung stellte das Interview aus der vorgan-
gigen Studie. In einem semi-strukturierten Interview wurden Fragen
Uber das erste Interview gestellt, um detaillierte Informationen zu erhal-
ten. Der Vorgang der Datenerhebung ist sehr genau und detailliert
dargestellt. Ein kompletter Fragebogen war in der Studie nicht darge-

stellt.

Datenanalyse Interviews wurden transkribiert, codiert und anschliessen wurden die
Aussagen miteinander verglichen. Die Aussagen wurden anonymisiert.

Die wichtigsten wurden herausgefiltert und miteinander verknipft.
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Fortsetzung Matrix 3

Mobility experiences of adolescents with cerebral palsy

Bestandteile Kommentare

Vertrauenswirdigkeit Es wurde ein member checking durchgefuhrt.

Schlussfolgerungen und In der Diskussion werden die Ergebnisse zu einem grossen Ganzen
Implikation zusammengefasst. Implikationen fiir die Praxis werden klar aufgezeigt.

Weiterfihrende Fragen werden gestellt.

Ebenfalls werden Limitationen klar dargestellit.

Matrix 4
Quiality of life of adolescents with cerebral palsy: perspectives of adolescents and

parents

Bestandteile Kommentare

Quelle Davis, E., Shell, A., Waters, E., Mackinnon, A., Reddihough, D., Boyd,
R. & Graham, H. (2008) Quality of life of adolescents with cerebral
palsy: perspectives of adolescents and parents. Developmental Medi-
cine & Child Neurology. 53, 193-199

Zweck Beschreibt welche Bereiche und Aspekte die Lebensqualitéat von Ju-

gendlichen mit ZP beeinflussen.

Literatur Es wurde relevante Hintergrundliteratur gesichtet.
Die Forschungslicke wurde aufgezeigt.
Sozialwissenschaftliche/psychologische Studie, welche relevante The-
men der vorliegenden Arbeit behandelt (Jugendliche mit ZP, Bedurfnis-

se)

Studiendesign Qualitativ, grounded theory. In einem semi-strukturierten Interview

wurden die Jugendlichen mit ZP tber ihrer Lebensqualitéat befragt.
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Fortsetzung Matrix 4

Quiality of life of adolescents with cerebral palsy: perspectives of adolescents and

parents

Bestandteile

Kommentare

Stichprobenauswabhl

Datenerhebung

Datenanalyse

Vertrauenswaurdigkeit

Schlussfolgerungen und

Implikation

Ausreichend beschrieben, angemessenes Sample mit 17 Jugendlichen
(w=8, m=9) und 23 Hauptbezugspersonen (w=21, m=2). Australische
Jugendliche mit ZP mit unterschiedlichem soziodemografischem Hin-
tergrund und unterschiedliche GMFCS-Stufen, zwischen 13 und 18
Jahren. 6 Jugendliche, welche aufgrund ihrer geistigen Entwicklung
nicht in der Lage waren auf die Fragen zu antworten, wurden ausge-
schlossen. Wohlinformierte Zustimmung der Jugendlichen und Eltern
wurde eingeholt. Ebenfalls wurde eine Absegnung der Ethikkommissi-
on eingeholt.

Halbstrukturiertes Interview. Das CPQOL-Child Assessments diente als
Grundlage dieser Befragungen. Die Teilnehmer konnten aber mit ihren

Antworten ausschweifen. Einige Fragen sind aus dem Text ersichtlich.

Interviews wurden transkribiert und anschliessend wurden Schlissel-
begriffe codiert, um sie miteinander zu vergleichen. Die Aussagen wur-

den anonymisiert.

Es wurde kein member checking durchgefihrt. Mehrere Forscher wa-

ren bei der Analyse der Daten und der Codierung beteiligt.

Knappe Diskussion und relevante Schlussfolgerung. Fir die Praxis

werden Implikationen angegeben. Limitationen angegeben.
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Kritische Bewertung der quantitativen Studien

Matrix 5
Difference in patterns of participation between youths with cerebral palsy and typ-

ically developing peers

Bestandteile Kommentare

Quelle Engel-Yeger, B., Jarus, T., Anaby, D. & Law, M. (2009) Difference in
patterns of participation between youths with cerebral palsy and typical-
ly developing peers. American journal of occupational therapy. 63, 96-
104

Zweck Untersucht die Auswirkungen der ZP und des Geschlechts auf die Par-
tizipation von Jugendlichen in Aktivitdten ausserhalb der Schule. Ver-
gleicht die Teilnahme an Aktivitdten von Jugendlichen mit ZP und nor-

mal entwickelten Jugendlichen

Literatur Es wurde relevante Hintergrundliteratur gesichtet.
Die Forschungslicke wurde aufgezeigt.
Ergotherapeutische Studie, welche relevante Themen der vorliegenden

Arbeit behandelt (Jugendliche mit ZP, Freizeitaktivitaten)

Studiendesign Angemessenes Studiendesign fur Fragestellung; quantitativ, Korrelati-
onsforschung, Querschnittstudie. Die ungleiche Verteilung der Ge-

schlechter kdnnte zu zufélligen Beziehungen gefiihrt haben.

Stichprobenauswabhl Ausreichend beschrieben, kleines Sample mit n=52. Israelische Ju-
gendliche mit unterschiedlichem soziodemografischem Hintergrund
zwischen 12 und 16 Jahren. 22 Jugendliche mit ZP (w=12, m=10) und
30 gesunde Jugendliche (w=21, m=9) wurden eingeschlossen. Die
Studie wurde nicht im westlichen Kulturkreis durchgefiihrt, jedoch wer-
den allgemeine Aussagen zur Partizipation gemacht, welche nicht kul-
turell abhéngig sind Alle Jugendlichen besuchten eine Schule und wie-
sen keine weiteren Erkrankungen auf. Wohlinformierte Zustimmungen
der Eltern wurden eingeholt. Es werden keine Angaben Uber die Frei-
willigkeit der Teilnahme der Jugendlichen mit ZP gemacht. Die Studie

wurde von einer Ethikkommission abgesegnet.
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Fortsetzung Matrix 5
Difference in patterns of participation between youths with cerebral palsy and typ-

ically developing peers

Bestandteile Kommentare

Massnahme Mit den Jugendlichen wurde das CAPE durchgefiihrt. Dies war ange-
bracht fur das Design. Der Fragebogen ist valide und reliabel. Die
Massnahmen sind ausfihrlich und vollstandig beschrieben. Das CAPE
wird zwar klar beschrieben, jedoch nicht das Setting der Datenerhe-
bung.

Vertrauenswaurdigkeit Eher kleine Grosse untersucht, weitere beeinflussende Faktoren kdn-

nen nie ausgeschlossen werden. Mégliche Verzerrungen wurden nicht

beschrieben.
Schlussfolgerungen und Umfangreiche Diskussion, in der die Ergebnisse mit vorhandener Lite-
Implikation ratur verglichen werden. Die Forscher geben Implikationen fir die Pra-

xis an. Limitationen sind dargestellt. Ebenfalls werden Anregungen fur

weitere Forschung angegeben.

Ergebnisse Die Studie ist eine Momentaufnahme der letzten 4 Monaten. Nur eine
Messung wurde durchgefihrt.
Signifikante Unterscheide wurden angegeben.
Die Resultate werden in verschiedenen Tabellen tbersichtlich darge-
stellt.
Es wurden keine Angaben darlibergemacht, ob Jugendliche ausge-
schlossen wurden.
In diesem Studiendesign lasst sich kaum sagen, ob alle Faktoren mit-
einbezogen worden sind. Somit sind Schlussfolgerungen begrenzt

Ubertragbar.
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Matrix 6

Determinants of social participation - with friends and others who are not family

members - for youths with cerebral palsy

Bestandteile

Kommentare

Quelle

Zweck

Literatur

Studiendesign

Stichprobenauswabhl

Massnahmen

Kang, L., Palisano, R., Orlin, M., Chiarello, L., King, G. & Polansky, M.
(2010). Determinants of social participation - with friends and others
who are not family members - for youths with cerebral palsy. Journal of
the american physical therapy association. 90, 1743-1757.

Die Partizipation von Jugendlichen mit ZP in der Freizeit, mit Freunden
und anderen (keine Familienmitglieder) zu erfassen. Physiotherapeuti-
sche Studie, welche jedoch auch in der Ergotherapie eingesetzt wer-

den kann, da sie relevante Themen der vorliegenden Arbeit behandelt

(Jugendliche mit ZP, Freizeitaktivitaten, soziale Partizipation).

Es wurde relevante Hintergrundliteratur gesichtet. Die Studie behandelt

ergotherapeutische Thematik (Freizeit, soziale Partizipation).

Quantitativ, deskriptiv. Das Design ist fUr die Fragestellung angemes-

sen.

Ausreichend beschrieben, grosses Sample mit n=209. Amerikanische
Jugendliche mit unterschiedlichem soziodemografischem Hintergrund
zwischen 13 und 21 Jahren, passend zur Fragestellung. Mehr méannli-
che als weibliche Teilnehmer (m=109; w=100). Die Teilnehmenden
wurden von 6 Krankenhausern in Amerika einbezogen. Jugendliche mit
ZP, welche Begleiterkrankungen hatten, wurden ausgeschlossen.
Jugendliche, welche aufgrund ihrer kognitiven Fahigkeiten nicht in der
Lage waren die Fragen zu beantworten erhielten Unterstiitzung durch
ihre Eltern (23%). Bei 22% der Jugendlichen fihrten die Eltern das
CAPE durch. Die Zustimmung der Jugendlichen/Eltern wurde einge-

holt. Es wurden keine Angaben Uber das Ethikverfahren gemacht.

Die Forscher fihren das CAPE durch. Weitere Fragebogen wurden mit
den Eltern durchgefihrt, um Informationen bezuglich der Partizipation
und den durchgefiihrten Aktivitdten der Jugendlichen zu erhalten. Die
Massnahme wurde detailliert beschrieben und kénnte in der Praxis

wiederholt werden.
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Fortsetzung Matrix 6
Determinants of social participation - with friends and others who are not family

members - for youths with cerebral palsy

Bestandteile Kommentare

Vertrauenswirdigkeit Einige Daten kdnnten verzerrt worden sein. Es kénnte sein, dass die
Eltern der Jugendlichen mit ZP falschlicherweise die Freizeitaktivitaten
ihrer Kinder positiver bewerteten als dies tatséchlich der Fall war.

Uber Jugendliche, welche von den Forschern ausgeschlossen wurden,
wurde nicht berichtet, jedoch waren von 17% nicht vollstandige Daten
vorhanden. Laut den Forschern konnten jedoch keine Unterschiede in
den Bereichen Alter, Geschlecht oder GMFCS, zwischen den Jugendli-
chen mit vollstandigen und unvollstandigen Daten festgestellt werden.
In diesem Studiendesign lasst sich kaum sagen, ob alle Faktoren mit-

einbezogen worden sind. Somit sind Schlussfolgerungen begrenzt

Ubertragbar.
Schlussfolgerungen und Umfangreiche Diskussion und relevante Schlussfolgerung sowie Limi-
klinische Implikation tationen sind dargestellt. Implikationen fir die Praxis werden ausfihr-

lich beschrieben.

Ergebnisse Die Studie ist eine Momentaufnahme der letzten 4 Monaten. Es wurde
nur eine Messung durchgefiihrt. Die statistische Auswertung erfolgte
mittels Computerprogramm.

Die Resultate werden knapp beschrieben. Sie sind jedoch Ubersichtlich

in Tabellen dargestellt.
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Kritische Bewertung systematic Review

Matrix 7
Determinants of participation in leisure activities in children and youth with cere-

bral palsy: Systematic review

Bestandteile Kommentare

Autoren Shikako-Thomas, K., Mahnemer, A., Law, M. & Lach, L. (2008). Deter-
minants of participation in leisure activities in children and youth with
cerebral palsy: Systematic review. Physical & Occupational Therapy in
Pediatrics, 28, 155-169

Fokusfrage Die Forscher wollen beschreiben, welche Faktoren die Partizipation in
Freizeitaktivitaten bei Kindern und Jugendlichen mit ZP beeinflussen

und herausfinden was fiir Forschungsliteratur zu diesem Thema vor-

handen ist.
Studiendesign Far ihr Vorhaben, wahlten die Forscher ein angemessenes Design.
Relevante Studien Es wurde angegeben in welchen Datenbanken die Forscher suchten.

Weiter sind Keywords sowie Zeitraum, in welchem gesucht wurde ge-
nau beschrieben. Referenzlisten der gefunden Studien wurden durch-
gegangen. Keine Angaben ob nicht publizierte Studien berlicksichtigt
wurden. Keine Angaben welche Sprachen alle berticksichtigt wurden.

Relevante Studien wurden gefunden.

Beurteilung Die Studien wurden nicht beurteil, sondern nur aufgrund ihrer The-

men/Inhalte in das Review integriert.

Resultate Werden in Tabellen tbersichtlich dargestellt, und anschliessend im

Fliesstext unter verschiedenen Themen zusammengefasst und mitei-
nander kombiniert und verglichen. Die Resultate sind zwischen 1980-
2007 publiziert worden. Die Studien wurden im westlichen Kulturkreis
durchgefuihrt und kdnnen daher unter Vorbehalt auch in die Schweiz
Ubertragen werden. Die wichtigsten Outcoms sind in einer Tabelle dar-
gestellt. Es werden wichtige Aussagen gemacht, welche in die Praxis
implementiert werden kénnen. Ebenfalls werden Anregungen fir weite-

re Studien angegeben.
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Links

Tabelle 7
Nutzliche Links zum Thema: Beeintrachtigung und soziale Partizipation in der
Freizeit

Behindertengleichstellungsgesetz (BehiG)

http://www.bav.admin.ch/mobile/?lang=de

Bundesamt fiir Verkehr. Barrierefreiheit im 6ffentlichen Verkehr. Behindertengleich-
stellungsgesetz (BehiG)

Fachstelle Behinderte und 6ffentlicher Verkehr (B6V)

http://www.boev.ch

Die Schweizerische Fachstelle Behinderte und 6ffentlicher Verkehr (BoV) liefert
wichtige Informationen fur Reisende mit Behinderung. Auf der Website der B6V fin-
den Sie allgemeine oder behinderungsspezifische Informationen zum Herunterla-
den, aber auch Links zu regionalen Angeboten.

SBB Fahrauskunft

http://mct.sbb.ch/mct/reisemarkt/services/wissen/handicap.htm

Bereitstellen von Hilfe flr das Ein- und Aussteigen auf den Stitzpunktbahnhoéfen.
Auskinfte Gber die Zuganglichkeit von einzelnen Bahnhéfen und Ztigen.

Tipps fur die Auswahl der am besten geeigneten Zlge.

Entgegennahme von Dauerauftragen fiir regelmassige Reisen mit dem Offentlichen
Verkehr,

Auskinfte Gber Fahrverglnstigungen in der Schweiz.

Auskinfte Gber Fahrverglinstigungen im internationalen Bahnverkehr.

Reisemoglichkeiten im Rollstuhl
http://www.fahrplanfelder.ch/de/rollstuhl/

Auf diesen Seiten finden Sie Angaben zu Reisemdgglichkeiten im Rollstuhl im
Schweizerischen offentlichen Verkehr mit Bus, Tram, Eisenbahn, Schiff und Seil-
bahn.

Pro Infirmis

http://www.proinfirmis.ch

Pro Infirmis tritt ein fur moglichst uneingeschrankte Teilhabe von Menschen mit Be-
hinderung am gesellschaftlichen Leben — am Alltag. Sie bekdmpft Tendenzen zu
ihrer Benachteiligung oder Ausgrenzung.
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Fortsetzung Tabelle 7
Nutzliche Links zum Thema: Beeintréachtigung und soziale Partizipation in der

Freizeit

Stiftung Cerebral

http://www.cerebral.ch

Die Stiftung Cerebral berét die Hilfesuchenden in Mobilitatsfragen und stellt finanzi-
elle Beitrage und durchdachte Hilfsmittel zur Verfiigung und bietet verschiedene Er-
holung- und Freizeitangebote an.

EasyCab Behindertentransporte

http://www.easycab.ch

Behindertentransporte an den Arbeitsort, zu Freizeitanlassen, zu Arzt- oder Thera-
piebesuchen, an einen Kur- oder Ferienort.

Fahrdienst fiir mobilitdtsbehinderten Menschen
http://www.betax.ch

Fahrdienst fir mobilitatsbehinderten Menschen. Bietet Arbeits-, Einkaufs-, Freizeit-,
Heim-, Schul- und Therapiefahrten an und verhilft den Menschen so zu mehr Bewe-
gungsfreiheit und Unabhangigkeit im Alltag.

Rotkreuz-Fahrdienst

http://www.redcross.ch/activities/social/drv/index-de.php

Der Rotkreuz-Fahrdienst begleitet Menschen, welche auf Hilfe angewiesen sind zum
Arzt, ins Spital, zur Therapie oder zum Kuraufenthalt.

Plussport

www.plussport.ch

Sportangebote flir Menschen mit einer Beeintrachtigung

Stadtplane fur Rollstuhlfahrer
Bitte diese Stadtplane direkt in der gewinschten Stadt anfordern. Nicht fur alle Stad-
te der Schweiz verfugbar.
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