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Zum Alltag gehören auch
Tramfahren, Spaziergänge
und Volleyball

Beate Krieger Partizipation ist an Kontexte gebunden und muss subjektiv und
individuell bewertet werden. Wie gelingen Partizipationserfahrungen von Jugendlichen
mit ASS im Kanton Zürich und welche Umweltbedingungen erfahren sie als hinderlich
oder unterstützend? Wie sehen Interventionsmöglichkeiten in der Ergotherapie aus?
Seit 16 Jahren steht mit dem ICF (International Classi-

fication of Functioning, Disability and Health)1 ein
Klassifikationsmodell zur Verfügung, das den Alltag

von Menschen mit Beeinträchtigungen nicht nur mit

der Funktionslinse, sondern auch mit Aspekten wie

«Partizipation» oder «den Umweltfaktoren» be-

schreibt. Damals wie heute beteiligen sich Ergothera-

peutinnen intensiv an Diskussionen, was diese beiden

Begriffe für Menschen mit einer Beeinträchtigung
bedeuten.

Weiterentwicklung der Begriffe
«Partizipation« und «Umwelt»
Dies hat zu einer Weiterentwicklung des Verständnis-

ses dieser Begriffe geführt und beeinflusst die Bedeu-

tung von «Partizipation (oder Teilhabe)» und «Um-
welt» in der ergotherapeutischen Behandlung. Ent-

gegen der normativen Sichtweise des ICFs, ist Partizi-

pation aus Sicht der Betroffenen zutiefst individue112.

Menschen mit Beeinträchtigungen beschreiben, dass

Partizipation für sie «dabei zu sein» bedeutet, «ein

Teil von etwas zu sein», «sich zu engagieren» und
«sich aktiv dort einbringen», was «subjektiv Bedeu-

tung hat». Es hat weniger mit Selbstständigkeit zu
tun als mit dem Gefühl, aus «Sicherheit Herausforde-

rungen des Lebens annehmen zu können». Partizipa-

tion beinhaltet Wahl- und Kontrollmöglichkeiten.
Personen mit Beeinträchtigungen wollen dabei nicht

als Sonderfälle gesehen werden. Obwohl Betroffene

die Eigenverantwortung für ihre Partizipation heraus-

streichen, betonen sie auch die Verantwortung der

Gesellschaft, ihnen diesen Platz zuzugestehen und

mitzuhelfen, dass sie ihn einnehmen können. Diese

Verantwortung wird durch die Umwelt, und insbe-
sondere durch Einstellungen und Verhaltensweisen

von Menschen, und den physischen und regulativen

Bedingungen vor Ort und in den Gesellschaften ge-

prägte. Christine Imms und Co-Autoren entwickelten

diese Aspekte weiter indem sie forderten, dass alle

ergotherapeutischen Interventionen mit Kindern und

Jugendlichen «Partizipation» entweder als Interventi-

onsmittel oder als Ziel beinhalten sollten3.

Partizipation erfordere Anwesenheit (attendance)
aber auch eine Form des Eingebundenseins (involve-

ment), das auch Elemente von Engagement (engage-

ment) beinhalte. Nur so sei Partizipation wirklich be-

deutungsvoll und könne zur Entwicklung der Kinder
und Jugendlichen beitragen. Der Kontext, an den ei-

ne bestimmte Partizipationserfahrung geknüpft ist,
trägt mit den spezifischen Umweltfaktoren entschei-

dend dazu bei, wie Partizipation von Kindern und
Jugendlichen erfahren wird. Bei umweltbezogenen

Interventionen brauchen Ergotherapeuten und Ergo-

therapeutinnen Wissen über Gelingensbedingungen,

um eine subjektiv bedeutungsvolle Partizipation der

Klienten zu erreichen.

Partizipation bei Jugendlichen im
autistischen Spektrum
Jugendliche aus dem autistischen Spektrum (ASS)

partizipieren ausserhalb der Schule und des Eltern-

hauses reduziert4-6. So sind beispielweise Freizeitakti-

vitäten zum hohen Masse mit der Familie und dem
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Elternhaus verbunden7. Dies vermittelt Sicherheit und

Vertrauen. Sie partizipieren weniger in altersgemäs-

sen Sport-und Freizeitaktivitäten, treffen Gleichaltri-

ge seltener im öffentlichen Raum oder in deren Zu-

hause, besuchen kaum Sportveranstaltungen, Kon-

zerte oder Kinos und sind deutlich weniger mobil
unterwegs. Kontexte des öffentlichen Raums bergen

für Jugendliche mit ASS viel Unerwartetes und Un-

strukturiertes. Sie sind mit für sie unbekannten sozia-

len Erwartungen, dem Umgang mit sensorischen
Eindrücken und einem Zeitdruck konfrontiert, der für

sie sehr belastend ist und dem sie deshalb eher aus-

weichen. Somit fehlen ihnen Erfahrungen im öffentli-

chen Raum, was auch auf den Einstieg und den Ver-

bleib im Berufsleben Einfluss hat. Wenn schon der
Arbeitsweg so belastend ist, dass er kaum bewerk-
stelligt werden kann, wie kann sich dann ein Mensch

noch mit neuen Situationen am Arbeitsplatz einlas-
sen? Dasselbe gilt für das selbstständige Wohnen.
Sowohl die Integration in die Arbeitswelt als auch in
das Wohnen stehen im Zentrum des kürzlich veröf-
fentlichten Berichtes des Bundesrates zur Integration

von Menschen mit Autismus8. Es ist insgesamt wenig

bekannt, wie Kontexte im öffentlichen Raum sein
müssen, damit es für Jugendliche mit ASS leichter
wird, daran teilzuhaben. Dem gingen wir im Rahmen

eines Forschungsprojektes, das auf den Kanton Zü-

rich beschränkt war, nach.

Das Forschungsprojekt
Die Forschungsfrage lautete: «Wie und warum erle-

ben Jugendliche mit ASS Umweltbedingungen im
Kanton Zürich als fördernd, hemmend oder ambiva-

lent bei Partizipation ausserhalb des Elternhauses und

der Schule»? Zur Beantwortung der Frage wählten
wir ein Single Case Study Design9. Insgesamt sechs

Jugendliche mit ASS zwischen 15 und 21 Jahren nah-

men daran teil. Zum Verständnis des Kontextes dien-

ten Dokumente im Kanton Zürich zur Inklusion von
Jugendlichen mit Autismus Spektrum Störung, sowie

Fotos, die die Jugendlichen während ihrer Partizipa-

tion im öffentlichen Raum machten und individuelle
vertiefende Gespräche. Mehrere Forschende vergli-

chen die Daten in einem iterativen Prozess, bis

schlussendlich die Resultate in einer kompakten Form

vorlagen.

Ergebnisse der qualitativen Studie
Jugendliche mit ASS partizipieren im Kanton Zürich

auf vielfältige Weise, erleben ihre Partizipation aber
immer als «sozial». Was bei Gruppensport wie Volley-

ball, Karate oder beim Schiessclub selbstverständlich

ist, ist beim Wandern oder bei Benützung der Biblio-
thek weniger deutlich. Die Möglichkeit, jemandem zu

begegnen, jemandem in die Augen blicken zu müs-
sen oder soziale Erwartungen zu spüren, generiert

bei den Jugendlichen sowohl Unwohlsein als auch
Rückzugstendenz. Diese zu überwinden und an neu-

en Aktivitäten teilzunehmen und sich einzubringen
verläuft in zwei Phasen.

In der Phase 1 geht es darum, überhaupt neuen Akti-

vitäten beizuwohnen. Dies entspricht der Partizipa-
tionsbeschreibung von «attendance»3. Dazu benöti-

gen die Jugendlichen konkrete Begleitung, vertieftes

Wissen um Unvorhergesehenes zu vermeiden, das
Ansprechen ihrer Motivation, eine sehr freundliche,
aufnehmende Umgebung und gewisse physikalische

Gegebenheiten. Ein Teilnehmer beschreibt diese As-

pekte im Zusammenhang mit dem Besuch eines
Sportstudios:
«Fast immer am Donnerstagabend gehe ich nach der

Arbeit ins <immer gleiche> Fitness Studio. Das habe ich

schon zur Schulzeit begonnen. Damals war es am
Montag. Meistens gefällt es mir gut, da ich die Gerä-

te kenne und ich weiss, welche Übungen ich machen

will. Ausserdem sind die Fitnesstrainer immer freund-

lich zu mir. Nur manchmal ist es ein wenig schwierig,

wenn gerade alle Geräte besetzt bin und ich mich
nicht so fit fühle, aber das ist eher selten. Im Umklei-

deraum fühle ich mich dagegen manchmal schon
unsicher, wenn zum Beispiel eine Person sich gerade

vor meinem Schliessschrank umzieht und ich nicht
weiss wie und ob ich jetzt zum Schliessschrank gehen

kann.»

In der Phase zwei, wenn sich die Jugendlichen tat-

sächlich trauen .dabei zu sein, oft erst mal beobach-

tend und sehr unsicher, dann ist es wichtig, sie sozial

so einzubinden, dass sie interagieren können. Das
entspricht «involvement» oder «engagement»3. Aus

einer umweltfokussierten Sichtwiese bedeutet dies,

sie anzusprechen, auf sie zuzugehen und sie mit kla-

ren Fragen oder Aufgaben einzubinden. Es ist für die
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Jugendlichen wesentlich einfacher angesprochen zu

werden als selbst Fremde oder andere anzusprechen.

Auch formale Gruppen oder eher formalisierte soziale

Abläufe sind unterstützend. Die Jugendlichen wün-

schen sich auch ein deutliches, aber doch anerken-

nendes Feedback. Sie bitten, sanft geleitet zu werden

und wünschen sich ausgesprochene Anerkennung,

dass sie trotz der Widrigkeiten anwesend sind.

Ein 16-jähriger Junge ist seit vielen Jahren Mitglied im

Fischclubs seines Ortes. Er beschreibt die Teilnahme

am jährlichen Fischmarkt als grosses Jahreshighlight:

«Einmal pro Jahr haben wir einen Stand beim Markt

(Name verändert). Dort verkaufen wir Fischknusperli

und so. Ich bin immer im Service. Das mache ich so

gern. Da gehe ich jedes Mal hin. Ich weiss was ich
anbieten kann, Fischknusperli, Getränke und so... und

die Leute freuen sich. Hab schon mal über 100 Fran-

ken Trinkgeld erhalten.»

Es zeigte sich in der Auswertung, dass Partizipation

im öffentlichen Raum für Jugendliche mit ASS immer

anstrengend ist. Sie können sich hier wenig erholen,

sind aber stolz mitzumachen und sich einbringen zu

können. Es war nicht leicht, Jugendliche für diese Stu-

die zu finden. Ein Grund dafür war, dass sie wenigs-

tens eine Aktivität ohne Begleitung durchführen soll-

ten. Einige angesprochene Coaches und Therapeuten

wiesen auf die grosse Belastung hin, denen die Ju-

gendliche mit ASS mit ihren Altersanforderungen
ausgesetzt sind und schätzten ein, dass sie ihnen kei-

ne weitere Lernbereiche zumuten konnten. Alle Teil-

nehmenden nahmen selbstständig am öffentlichen
Verkehr teil. Das sichere und zuverlässige ÖV-Netz in

der Region von Zürich hat wohl ebenso wie die Norm,

dass Schulkinder den ÖV-Verkehr benützen, einen
Anteil daran.

Bedeutung für ergotherapeutische
Behandlungen
Umweltorientierte Interventionen gewinnen fünf-
zehn Jahre nach Einführung des ICF immer mehr an

Bedeutung. Das kompensatorische Interventionsmo-

dell aus dem OTIPM>° steht für eine kontexteorien-

tierte Therapie. Das auf Jugendliche mit körperlichen

Beeinträchtigungen ausgerichtete PREP (pathways
and resources for engagment and participation) zeigt

nach zwölf Interventionen deutliche Partizipations-
verbesserungen11. Es ist ein ergotherapeutisches Pro-

gramm, das gezielt und ausschliesslich auf Umweltin-

terventionen und Veränderungen von Aktivitätsan-
forderungen zur Verbesserung von Partizipation setzt

(www.canchild.ca/en/shop/25-prep ).

Ähnliches könnte auch für Jugendliche mit Autismus

angewandt werden. Für ergotherapeutische Behand-

lungen von Menschen mit Autismus gibt es in der
Schweiz kaum eine Altersbegrenzung. Der oben er-

wähnte Bericht des Bundesrates8 listet Ergotherapie

in jeder Lebensphase als mögliche Interventionsmass-

nahme auf (5.52 -55). Auch ergotherapeutische In-
terventionen mit Jugendlichen mit ASS müssen sich

auf alltagsbezogene Lebensaufgaben beziehen. In
der Schweiz gibt es für die Begleitung von Jugendli-
chen wenig Fachpersonen. Ein Ergebnis der oben be-

schriebenen Studie aus Zürich war auch, dass die Ju-

gendlichen nahezu ausschliesslich dort partizipieren,

wo sie Eltern begleiten. Was, wenn Familien ihre Kin-

der mit ASS bei der Teilhabe zu wenig unterstützen?

Im aktuellen Bericht des Bundesrates wird ausdrück-

lich vermerkt, dass Eltern von Kindern und Jugendli-

chen mit ASS entlastet werden sollen. Ergotherapeu-

ten können hier, im Rahmen ihrer medizinisch-thera-

peutischen Aufgaben, konkret Beiträge leisten.

Die Ergebnisse dieser kleinen Studie liefern konkrete

Hinweise, wie Ergotherapeutinnen die Partizipation
von Jugendlichen mit ASS umweltorientiert und kon-

textspezifisch unterstützen können. Sie müssen dafür

sorgen, dass die Jugendlichen mit einem Gefühl der

Sicherheit neue Partizipationsmöglichkeiten in An-
griff nehmen und als Health Advocate dazu beitra-

gen, dass soziale Umwelten ein Verständnis dafür
entwickeln, was Jugendliche aus dem Spektrum
brauchen, um dabei sein zu können.

Ein Praxisbeispiel
Ein 17-jähriger Junge mit ASS formuliert vage, dass er

sich mehr in der Stadt in öffentliche Räume trauen
möchte und bedauert, dass seine Familie zu wenig

Zeit hat, ihn ins Kino zu begleiten. Die Ergotherapeu-

tin trifft ihn in unregelmässigen Abständen in ver-
schiedenen CaMs der Stadt. Die Regeln in CaMs wer-

den erklärt, gemeinsam erkundigen sie wie sich ande-

re Menschen verhalten und wie man es anstellt, be-

dient zu werden. Der Junge beginnt das Konzept
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«öffentliches Cafö» zu verstehen und kann nun etwas

zum Trinken bestellen und sich einen für ihn geeigne-

ten Platz suchen. Er beginnt sich alleine in CaMs zu

setzen, wenn er z.B. auf jemanden wartet, weil er
notorisch für alle Treffen zu früh ist. Sein zweites Ziel

war, die Kinos der Stadt kennen zu lernen. Im Eltern-

gespräch wurde entscheiden, dass die Familie ver-

mehrt zusammen ins Kino geht und er auch realisti-

schere Filme sieht, um ihm auch hier reale Lebenswel-

ten erfahren zu lassen. Flexible zeitliche Absprachen

sind immer wieder herausfordernd. Die Eltern be-
schreiben, dass dies auch beim Sporttraining schwie-

rig sei. Sie wurden darin ermutigt, beim Sportcoach

um mehr Verständnis für den Jungen zu werben.
Neulich sandte dieser folgende WhatsApp-Nachricht

an alle anderen Jugendlichen:

«Stellt Euch vor, Ihr geht ins Training mit dem Gedan-

ken, dass im Training mit Dir eigentlich niemand spre-

chen möchte. Wenn Ihr etwas erzählt, hört Euch nie-

mand richtig zu. Du wirst ignoriert. Sobald eine Part-

nerübung gemacht werden muss, stellst Du fest, dass

niemand mit Dir trainieren will. Wer von Euch würde

unter diesen Umständen ins Training kommen wollen

und wie lange? Das ist das, womit X jedes Mal zu
kämpfen hat, wenn er zu uns ins Training kommt. Für

viele von uns reichen schon kleine Dinge, dass wir
nicht ins Training kommen oder ganz aufhören. Aber

für X nicht! Er hat nie sein Ziel aus den Augen verlo-

ren, warum er ins Training kommt und für was er dort

steht. Er ist sich trotz allem, was er erleben muss, treu

geblieben. Wir können alle viel von ihm lernen.»

Diese Studie wurde im Rahmen eines PHD Studiums

an der Universität von Maastricht durchgeführt. Sie

wurde dankenswerterweise durch die «Stiftung Er-
gotherapie» finanziell unterstützt. Ich bedanke mich

bei allen, die mich bei der Suche nach Jugendlichen

für diese Arbeit unterstützt haben. Sie ist im Journal

«Autism» eingereicht und wird vorrausichtlich 2019

publiziert.

Dank auch an Friederike Häsele, die dieses

Manuskript gegenlas.
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