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3. Das Evaluationsprojekt der Stiftung Leben pur:
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- Elternerfahrungen
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1. Einfihrung

Zielgruppe sind Kinder, Jugendliche und Erwachsene,

e die starke Beeintrachtigungen der gesamten Motorik (z.B. Bewegungs-
und Halteapparat, Kau- und Schluckbewegungen...) aufweisen

e die Uber einfache, korpernahe Kommunikationsmoglichkeiten
verflgen

e deren Sinnsaktivitaten haufig verandert oder stark eingeschrankt sind
(Horen, Riechen, Schmecken, Tasten, Orientierung)

e die Sinneseindricke kognitiv anders verarbeiten und interpretieren

,Schwerste Behinderung stellt eine Beeintréchtigung flir alle beteiligten
Interaktionspartner dar, sie erschwert auch die elementare Begegnung
zwischen Menschen.” (Prof. Dr. Andreas Fréhlich 1999)



Mit welchen Besonderheiten sind wir in Bezug auf Zukunftsplanungen mit
MAP und PATH bei Menschen mit komplexen Behinderungen konfrontiert?
Ergebnisse aus der Gruppenarbeit:

Vor der PZP:

- Wie konnen Traume und Wiinsche liberhaupt entstehen?
- Was heildt Uberhaupt Zukunft? Hat die Hauptperson eine Vorstellung von Zukunft?

- Wie lasst sich die Idee von PZP der planenden Person vermitteln, damit sie eine
Entscheidung fur oder gegen die PZP treffen kann?

- Warum kommt eine PZP zustande? Weil die Eltern es wollen?

- Wie wabhlt die planende Person ihren Unterstltzerkreis aus? Kann sie das? Wer
trifft ansonsten die Entscheidung?

- Liegt der Fokus auf der Sichtweise der Eltern?

- Welche Rahmenbedingungen braucht es? Zeit, Personen, Struktur des Gesprachs,
Moderation

- Zeitdimension: Missen die Planungsschritte in kleinere Zeiteinheiten geplant sein?
Wird hochstens ein kleines Ziel besprochen?



Mit welchen Besonderheiten sind wir in Bezug auf Zukunftsplanungen bei Menschen
mit komplexen Behinderungen konfrontiert?
Ergebnisse aus der Gruppenarbeit:

Wahrend der PZP:

- Wie halt die planende Person es aus, den ganzen Tag im Mittelpunkt zu stehen?

- Was kann man machen, um diese Situation zu entspannen?

- Werden die AuRerungen der Hauptperson richtig gedeutet?

- Wie viel Projektion steckt in den Ergebnissen? Wie kann man Fehleinschatzungen vorbeugen?

- Wie kann sich die Planung auf die Frage konzentrieren, wie der Betroffene ein wichtiger
Mensch flir andere werden kann, statt dass Gesundheit und Sicherheit im Fokus stehen?

- Wie passt sich der Unterstltzerkreis an die kommunikativen Moglichkeiten des Menschen an?
- Wie kdnnen komplexe Inhalte transportiert werden?

- Wie gelingt es, den ,,Kopf frei zu bekommen” fiir alternative Ideen durch den
Unterstlitzerkreis?

- Wird trotz Anwesenheit der planenden Person nur Uber sie gesprochen?

- Wer Gbernimmt die Verantwortung fiir die Hauptperson und behalt sie im Blick? Gibt es eine
Ubersetzerin?

- Welche Rolle Gbernimmt der Moderator? Wer entscheidet liber Legitimation von
Interpretationen?



2. Vorgehensweise bei der Planung und Durch-
fuhrung einer Zukunftsplanung mit MAP und PATH

e Vorbereitung

e \Vorgesprache mit Zielperson und Eltern und/oder Betreuerin tiber
die Motivation

Warum ein Zukunftsfest? Steht der Wille und das Wohl der
Zielperson im Mittelpunkt oder wollen die Eltern etwas durchsetzen?

e Feststellen, ob die Persdnliche Zukunftsplanung das geeignete
Instrument fur das Problem ist. Ist vielleicht eine andere Methode
besser geeignet, wie z.B. die personliche Lagebesprechung oder das
Essential Lifestyle planning nach O’Brian?

e Uber Konzept und Ablauf einer Zukunftsplanung aufkliren

e Gegebenenfalls Kontakt zu Familien vermitteln, die bereits eine
Zukunftsplanung durchgefuhrt haben.



Konkrete Planungen

e Wenn moglich, Besuch zu Hause und in der Einrichtung (Schule)
das Lebensumfeld und die Lebenswelt kennenlernen, um Planungsprozess
vorbereiten zu kbnnen

e Thema klaren
wenn madglich nicht zu viele Themen auf einmal behandeln (Wohnen UND
Freizeit UND Beruf), um Zeitrahmen klein halten zu kénnen (ca. 5 Std.)

e Hilfe bei der Auswahl des Unterstutzerkreises
Bedeutung des UK verdeutlichen, auch an , Niitzlichkeit” denken (z.B.
jemanden vom Arbeitsamt einladen), ,vom Betroffenen aus” denken und
einladen,
Hierzu: 6 helfende Fragen:

e Wen wirde die Zielperson einladen?

e Wer war in XY‘s Leben wichtig und wer ist es jetzt?

e Wer kennt XY lange und gut?

e Wer vertritt die Interessen eines Jugendlichen?

e  Wer weil, wie man XY auch im Erwachsenenalter gut fordern kann?

e  Wer mag XY? Wer will ihn unterstitzen?



Moglichkeiten zur Erstellung eines Unterstiitzerkreises

Hierzu kann mit den Kreismodellen nach Helen Sanderson (siehe ,, Personenzentriertes
Denken® S.11) oder nach Emrich et. al (2006) gearbeitet werden.

Beim Eintragen von Familienmitgliedern, Angehorigen, Freunden, Bekannten,
Nachbarn, bezahlten Unterstlitzerinnen und Professionellen sowie anderen wichtigen
Menschen soll der Moderator den Eltern kritisch fragend und beratend zur Seite
stehen. Fotoalben konnen bei der Auswahl ebenso hilfreich sein wie das Befragen von
der planenden Person nahestehenden Menschen aus unterschiedlichen
Lebensbereichen (Schule, Freizeit, Wohnen, Elternhaus).

Auf eine moglichst heterogene Zusammensetzung des Unterstlitzerkreises und eine
gute Altersverteilung ist zu achten. Gleichaltrige sollen aufgrund ahnlicher Interessen
und Lebenssituationen unbedingt im Unterstltzerkreis vertreten sein.



Kommunikationsmoglichkeiten klaren

e Kennenlernen von Kommunikationswegen

e welche Hilfsmittel (Unterstitzte Kommunikation [UK]) stehen zur Verfigung?
* Wie lasst sich die Zielperson aktiv mit einbinden?

« Kommunikation (Beispiele auf Folie: Bilder malen statt Schreiben, Piktogramme
z.B. fir Berufe verwenden, Wellen aus Seidenpapier aufkleben,
Kommunikationsprofil nach Ursi Kristen verwenden

 Wurde das Problem/Thema schon woanders besprochen?

e gibt es Vorerfahrungen, wurde das Thema schon einmal angesprochen oder
erarbeitet (z.B. beim Thema , Arbeit” in der Schule)?

* Beratung bei der Auswahl des Raumes

* Eher nicht zu Hause/in der Schule/der Einrichtung sondern an einem , neutralen”,
angenehmen Ort. AuRer es wird ausdricklich gewlinscht.

e Auf Barrierefreiheit achten, auch bei z.B. Toiletten

e RaumgrolRe tberprifen (z.B. sollten alle von der Hauptperson gewiinschten
Lagerungen im Unterstitzerkreis moglich sein)

e Evtl. prifen, ob ein ruhiger Nebenraum sinnvoll oder notwendig ist (z.B. als
reizarmer Rickzugsort, Ruheraum)

e Kosten



Kommunikationsprofil
Name:
Alter:
erstellt durch:

Datum:

1 Der UK-Nutzer zeigt Aufmerksamkeit

Kommunikationsformen: Beispiele/ Anmerkungen:
Blicke

Mimik

Laute

Worte

Gesten / zeigen
Gebérdensprache
Jemanden berihren
Gegenstande/Fotos/Bilder
Elektronische Sprechhilfe
Schrift

OOooooooddnd

2 Der UK-Nutzer macht jemanden auf sich aufmerksam

Kommunikationsformen: Beispiele/ Anmerkungen:
Blicke

Mimik

Laute

Worte

Gesten / zeigen
Gebardensprache
Jemanden beriihren
Gegenstande/Fotos/Bilder
Elektronische Sprechhilfe
Schrift93

OOoooooodgodd

3 Der UK-Nutzer zeigt Ablehnung/Protest

Kommunikationsformen: Beispiele/ Anmerkungen:
[] Blicke

] Mimik
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Kldren, wer sich beim Zukunftsfest um die Person im Mittelpunkt

kiimmert

Dies sollen keinesfalls die Eltern sein! Jemand, der auf AuRerungen achtet, sich um Essen
eingeben, Sondieren, Lagern etc. kimmert und die Kommunikationswege der Zielperson gut
kennt und richtig zu interpretieren weil3.

Agentenwunsch ansprechen

Aufgabe des Agenten ist es, die Eltern zu unterstiitzen und die ,,Faden des
Unterstlitzerkreises in der Hand zu halten®, er prift die Umsetzung der Planungsschritte und
steht mit allen Unterstiitzern in Kontakt. Die Eltern kdnnen nicht die Agentenrolle
ubernehmen. Gibt es einen Wunsch-Agenten? Wen wunscht sich die Hauptperson?

Zeitlichen Ablauf des Zukunftsfestes besprechen

maximale Gesamtlange (z.B. 10 bis 16:00 Uhr), Pausenanzahl und -lange besprechen, Essen
und Getranke klaren... (auf Einladung schreiben)

Eltern und Zielperson Tipps geben, wie man das Zukunftsfest
gestalten kann (Bilder von der Mitte, BegriiRungsméglichkeiten mit BigMack, Musik,
Diashow etc. , Essen, Abschlussgeschenk etc. ...)

Eltern kdnnen Fotos zusammenstellen, die die Hauptperson in

verschiedenen Situation zeigen (Lieblingsorte, was die Hauptperson gerne
mag und gerne macht). Diese Fotos konnen zu Beginn der Planung in die Mitte
gelegt werden und sollen dem Unterstutzerkreis helfen.



Durchfiuhrung der Zukunftsplanung

 Materialien der Darstellung und Dokumentation verwenden, die die Zielperson
moglichst gut und auf mehreren Kanalen anspricht (weniger schreiben, mehr
zeichnen (geht bei MAP besser als bei PATH), Musikkarten, Symbolkarten,
Piktogramme etc. verwenden (Kenntnisse aus der UK sind hier sehr wertvoll!)

e Unterstutzerkreis ermutigen, nicht GUber sondern mit der Zielperson zu sprechen
e Der Zielperson groRe Aufmerksamkeit schenken

e Auf die individuellen Voraussetzungen der Zielperson eingehen bei Sprachwahl
und Geschwindigkeit der Gesprache (Zielperson immer wieder einbinden und kurz
den momentanen Sachverhalt zusammenfassen, Fragen stellen um zu
,Entschleunigen” und komplizierte Sachverhalte aufschliisseln)

Der Grafische Unterstlitzer kann hier ebenfalls regulierend eingreifen

 Pausen machen
Auf allgemeine Dynamik achten, wenn nétig spontan kurze Pausen einlegen,
besonders fiir die Zielperson, aber ggf. auch fir den Unterstitzerkreis

 Agenten finden
Der Agent ist einen wichtige Person fur den weitergehenden Prozess; auch gut,
wenn es zwei Agenten gibt (,Agent des Herzens” und , professioneller Agent”.
Meldet sich keiner, evtl. gleich einen Termin fiir ein Nachtreffen organisieren. Dies
entlastet Eltern und jetzt sind ja gerade alle da...)

* E-Mail-Liste des Unterstitzerkreises erstellen = Agent bekommt diese Liste um
seine zuklinftigen Aufgaben wahrzunehmen.



Nachbereitung der Zukunftsplanung

* Nachtreffen evtl. schon in der Zukunftsplanung ansprechen oder gleich
konkreten Termin vereinbaren .

 Diein der Zukunftsplanung erstellten Dokumente fotografieren und fir die
Zielperson auf CD brennen oder in Papierform Uberreichen.

e Originaldokumente von MAP und PATH werden der Zielperson mitgegeben

e Fotos als Blichlein zusammenstellen (zur Erinnerung fir die Hauptperson
und um immer wieder einzelne Planungsschritte nacharbeiten zu kbnnen);
auch weil diese Zusammenstellung handlicher ist als die Originalplakate.

Eine intensive Nachbereitung mit der Hauptperson ist von grof8er Bedeutung.
Hier kann neben den Eltern auch ein Unterstutzer oder der Agent mit der
Hauptperson aktiv werden.

Alle im PATH formulierten Planungen soll die Hauptperson verstehen und
beflirworten. Wenn bei bestimmten Punkten Ablehnung deutlich wird, dirfen
sie nicht umgesetzt werden.



Beispiel eines MAP
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3. Das Evaluationsprojekt 2010/2011

Leitende Fragestellung:
Wie lasst sich die Personliche Zukunftsplanung bei Menschen mit
sehr hohem Unterstitzungsbedarf sinnvoll anwenden?

Zielgruppe:

Jugendliche im Alter von 17 bis 21 Jahren, die sich in einer
Ubergangssituation befinden (Schule — was danach?), nicht Gber
Lautsprache verfiigen und eine sogenannte schwere geistige und
korperliche Behinderung haben.

Durchfiihrung:

6 eintagige Personliche Zukunftsplanungen wurden von je zwei

erfahrenen Moderatorinnen aus Innsbruck und/oder Sudtirol in

Bayern durchgefihrt, videodokumentiert und evaluiert. Die Eltern

und Moderatoren wurden direkt nach der Zukunftsplanung und 6

Monate danach schriftlich befragt. |
Stlftung@
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Ergebnisse des Evaluationsprojekts

e PZP fir Lebensqualitat und Selbstbestimmung
e Winsche der Zielperson sind schwer erfahrbar

e Dennoch: maximale Annaherung durch heterogenen
Unterstltzerkreis (gute Beratung bei Zusammenstellung ist
wichtig)

e Eine sorgfaltige Vorbereitung ist zielfihrend, besonders
wenn eine Zielperson nur mit einem kleinen Ausschnitt
der Wirklichkeit konfrontiert wurde (Sonderschulwesen)

e \or Ort sein, die Strukturen kennenlernen und
Vorgesprache fihren ist sehr wichtig

e |deal: Beratung zur Unterstutzten Kommunikation vor PZP

e Die Hauptperson geniel3t es, im Mittelpunkt zu stehen,
zeigt ein fur sie hohes MaR an Aufmerksamkeit
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Ergebnisse des Evaluationsprojekts

e Die Durchfihrung als 1-tagige Veranstaltung hat sich bewahrt

e Das Ergebnis einer PZP hangt nicht von der Behinderung ab,
sondern davon, ob es in der Familie eine Kultur der
Partizipation gibt

e 83% der befragten Eltern wirden auf jeden Fall wieder eine
PZP machen, 17% antworteten mit ,,eher ja“

e Eltern fihlen sich gestarkt und kdnnen durch aufweisen neuer
Perspektiven positiver in die Zukunft blicken

e Insgesamt: sehr sinnvolles Instrument!
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. Konkrete Erfahrungen der Eltern

Eltern erfahren, dass auch andere Menschen ihr Kind schatzen
Gelegenheit, das Kind/den Betreuten aus einer anderen Perspektive kennenzulernen

Sehen ihr Kind nicht nur als ,hilfsbedirftige” Person sondern bekommen ein Feedback, bei
dem Sie erfahren, dass sie auch stolz sein kdnnen auf Ihr Kind

Seiten ihres Kindes/Betreuten kennenlernen, die ihnen gar nicht bekannt waren
Ermutigung, Gedanken zu denken, die vorher ,tabu” waren oder nicht realistisch erschienen
sind

Evtl. nicht immer ,,bequem? fiir die Eltern aber oft sehr hilfreich, um auch als Eltern
Entwicklungsschritte machen zu kdnnen

Es werden Aktionen geplant und angegangen, die vorher nicht oder nur schwer moglich
schienen

Chance, aus einer eventuellen Isolation herauszukommen

Eltern werden Aufgaben abgenommen, miissen sich nicht um alles alleine kimmern und
erfahren so eine Erleichterung/Entlastung im Alltag und in der Verantwortung

Sehen, dass es ein ,,Netzwerk” gibt, das sie unterstitzen kann

Haben Aussicht darauf, dass das Netzwerk auch weiterhin aktiv bleibt und die Eltern und den
Betroffenen unterstitzen kann

Praktisches Instrument der Inklusion



Vielen Dank fur Ihre Aufmerksamkeuit!

Stiftung Leben pur
Adamstr. 5
80636 Minchen

Telefon: 089 / 35 74 81 -19
E-Mail: info@stiftung-leben-pur.de
www.stiftung-leben-pur.de

Dr Nicola Maier-Michalitsch:  michalitsch@stiftung-leben-pur.de

Gerhard Grunick: grunick@stiftung-leben-pur.de
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