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1 Einleitung

1.1 Hintergrund und Ziele der Vorstudie

Die Generalversammlung der Vereinten Nationen hat im Jahr 2006 die ,UN-Konvention zum
Schutz und zur Foérderung der Rechte von Menschen mit Behinderung“ sowie das
dazugehdrige ,Fakultativprotokoll zum Ubereinkommen (iber die Rechte von Menschen mit
Behinderung® verabschiedet. Gemeinsam mit mehr als 80 weiteren Mitgliedstaaten hat die
Bundesrepublik Deutschland die UN-Konvention unterzeichnet und im Marz 2009 ratifiziert.
Die UN-Behindertenkonvention beinhaltet den gesellschaftspolitischen Auftrag, alle
gesellschaftlichen Bereiche so inklusiv zu gestalten, dass Menschen mit Behinderung(en)’
eine selbstverstandliche und ungehinderte Teilhabe ermdglicht wird. Damit verbindet die UN-
Konvention auch die Herausforderung, die Behindertenpolitik und -berichterstattung auf
Basis valider Daten einer grundlegenden Revision zu unterziehen. Mit der Ratifizierung der
Konvention des Ubereinkommens der Vereinten Nationen (UN) (ber die Rechte von
Menschen mit Behinderung(en) (UN-Behindertenrechtskonvention, BRK) hat sich die
Bundesrepublik ,zur Sammlung geeigneter Informationen, einschlieRlich statistischer
Angaben und Forschungsdaten, die [es] ermodglichen, politische Konzepte zur Durchflihrung
dieses Ubereinkommens auszuarbeiten und umzusetzen® (Art. 31) verpflichtet. Um die
Grundztige und Ausrichtung der Behindertenpolitik auch im Hinblick auf eine inklusive
Gesellschaftspolitik mit Hilfe umfassender Daten, die durch eine Reprasentativbefragung
gewonnen werden sollen, zu fundieren, hat die Bundesregierung die hier vorliegende
LVorstudie fir eine Reprasentativbefragung zur Teilhabe von Menschen mit

Behinderung(en)* ausgeschrieben.

Das Bundesministerium fir Arbeit und Soziales (BMAS) hat das Institut fir empirische
Soziologie (IfeS) (vertreten durch Frau Dr. Monika Schréttle) und die Universitat Bielefeld,
Fakultat fur Gesundheitswissenschaften, Arbeitsgruppe Umwelt & Gesundheit /
Interdisziplindres Zentrum fir Frauen- und Geschlechterforschung (IFF) (vertreten durch
Frau Prof. Dr. Claudia Hornberg) mit der ,Vorstudie fir eine Reprasentativbefragung zur
Teilhabe von Menschen mit Behinderung(en)“ beauftragt. Die in der Vorstudie zu
konzipierende Befragung soll eine solide Datenbasis fir politische Entscheidungen zur
Verbesserung der Situation und gleichberechtigten Teilhabe von Menschen mit
Behinderung(en) in der Gesellschaft liefern und der Schliefung bestehender Datenliicken

dienen.

' Das Forschungsteam bevorzugt die Bezeichnung "Menschen mit Behinderung(en)". Stellenweise wird auch der
Begriff "behinderte Menschen" verwendet, der zwar auch kontrovers diskutiert wird, aber aus
behindertenpolitischer Sicht dennoch allgemein akzeptiert ist, da damit ausgedrickt werden kann, dass
Menschen durch die Umwelt behindert werden.
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Gegenstand des Vorhabens ist die Konzeptentwicklung fur einen Survey, um auf einer
umfassenden Daten- und Informationsgrundlage den Inklusionsgrad von Menschen mit
Behinderung(en) in verschiedenen Lebenslagen abzubilden. Das Vorgehen orientiert sich
dabei an dem erweiterten Verstandnis von Behinderung (Paradigmenwechsel), das von der
Weltgesundheitsorganisation (WHQO) mit dem ICF-Konzept (International Classification of
Functioning, Disability and Health) angeregt wurde, wonach Behinderung ,das Ergebnis oder
die Folge einer komplexen Beziehung zwischen dem Gesundheitsproblem eines Menschen
und seinen personenbezogenen Faktoren einerseits und den externen Faktoren, welche die
Umstande reprasentieren, unter denen das Individuum lebt, andererseits® ist (DIMDI 2005).
Dieses Verstandnis wurde von der UN-Behindertenrechtskonvention aufgegriffen mit dem
Ziel, ,den vollen und gleichberechtigten Genuss aller Menschenrechte und Grundfreiheiten
durch alle Menschen mit Behinderung(en) zu férdern, zu schitzen und zu gewahrleisten und
die Achtung der ihnen innewohnenden Wirde zu férdern (Artikel 1, Gesetz zum
Ubereinkommen der Vereinten Nationen vom 13. Dezember 2006). In der ,Vorstudie zur
Neukonzeption des Behindertenberichtes® wurde die Eingrenzung zur Erfassung der
Zielgruppen von Menschen mit Behinderungen in einer Arbeitsdefinition zusammengefasst:
Eine ,Behinderung” ist dann gegeben, ,wenn entweder eine amtliche Feststellung von
Behinderung erfolgte (SGB IX) oder wenn eine bzw. mehrere dauerhafte Beeintrdchtigungen
der Funktionsféhigkeit bei Aktivitdten, wie beispielsweise dem Sehen oder Héren, vorliegen*®
(Hornberg/Schréttle 2011). Die Teilhabe einschrankenden (Umwelt-)faktoren sollten
zusatzlich anhand eines systematisierten und konkretisierten Indikatorenkonzeptes erfasst

werden.

Um ein fundiertes Bild vom Stand der Inklusion behinderter Menschen in Deutschland zu
erhalten, ist eine zielgruppenspezifisch aufbereitete = Behindertenberichterstattung
erforderlich, die Inklusions- und Exklusionsprozesse von Menschen mit Behinderung(en)
sowie den Wirkungsgrad unterschiedlicher behindertenpolitischer MalRnahmen abbildet. Die
Reprasentativbefragung soll erstmals umfassende Daten zur Teilhabesituation von
Menschen mit Behinderung(en) und eine solide Datenbasis zur Umsetzung der UN-
Behindertenrechtskonvention in Deutschland liefern. Zusatzlich zur Konzipierung der
quantitativen Reprasentativbefragung, welche durch das IfeS vorbereitet wurde, entwickelte
die Universitat Bielefeld im Rahmen der quantitativen Reprasentativbefragung ein
Zugangskonzept flr so genannte ,schwer befragbare Gruppen® sowie dariber hinaus fir
erganzende qualitative Befragungen. Der qualitative Zugang soll die Inhalte des quantitativen
Teilhabesurveys durch eine starkere Vertiefung subjektiver Perspektiven erweitern und
erganzen, um detailliertere Aussagen zur Teilhabesituation von Menschen mit

Behinderung(en) treffen zu konnen. Daruber hinaus wurde ein Vorschlag fur die Erweiterung



der Datenbasis fur ein Monitoring auf Basis bestehender Datenerfassungssysteme

erarbeitet.

Eines der zentralen Qualitatskriterien der Vorstudie war die kontinuierliche Einbeziehung von
Menschen mit Behinderung(en) und Beeintrachtigungen sowie ihrer
Vertretungsorganisationen in den gesamten Forschungsprozess. Gewahrleistet wurde das
durch die enge Kooperation von Wissenschaftler/-innen (inkl. Interviewer/-innen) mit und
ohne Behinderung(en) sowohl im Projektteam als auch im studienbegleitenden Beirat sowie
durch die Einbindung von Interessenvertretungen von Menschen mit Behinderung(en).
Zudem gaben in den verschiedenen Projektphasen (zum Beispiel Fragebogenkonzeption,
Entwicklung der Zugange, Auswahl und Schulung der Interviewer/-innen, Beurteilung der
Barrierefreiheit des Gesamtvorhabens) Feedbackrunden mit Menschen mit unterschiedlichen
Behinderungen und Beeintrachtigungen sowie Workshops und Arbeitstreffen mit
Interessenvertretungen, Verbanden und Einrichtungen der Behindertenhilfe wichtige

Ruckmeldungen und Impulse fir das Forschungsvorhaben.

1.2 Gegenstand der Ausschreibung

Um die Teilhabeberichterstattung zu verbessern, soll in den nachsten Jahren bis 2016 eine
reprasentative Befragung zur Teilhabe von Menschen mit Behinderung(en) durchgefihrt
werden. Hierbei sollen die Lebenslagen und Belange, aber auch die Vielfalt von Menschen
mit Behinderung(en) Berlcksichtigung finden, indem nach Art und Grad der Behinderung
differenziert, aber auch den geschlechtsspezifischen Unterschieden angemessen Rechnung
getragen und die spezifischen Erfordernisse unterschiedlicher Personengruppen gesondert
betrachtet werden.

Die Befragungen im Rahmen des geplanten Surveys sollen:

» moglichst treffsicher den Personenkreis der Menschen mit Behinderung(en)
adressieren, der fur das Monitoring einzubeziehen ist und diesen differenzieren;

» spezifizierte Aussagen zu den fur die Analyse relevanten Merkmalskombinationen
erlauben;

» die konkreten Hindernisse beschreiben, die Menschen mit Behinderung(en) bei
der Teilhabe einschranken. Neben Teilhabebarrieren sollen dabei explizit verfligbare
individuelle wie umweltbezogene Ressourcen (zum Beispiel unterstitzendes soziales
Umfeld, materielle Sicherheit) sowie Strategien zur Uberwindung von strukturellen
und sozialen Barrieren ermittelt werden, die zusammen mit den genannten Faktoren
die individuelle Teilhabesituation pragen;

» die soziale Wirklichkeit von Menschen mit unterschiedlichen Behinderungen und

Beeintrachtigungen differenziert nach méoglichen diskriminierenden oder
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forderlichen soziostrukturellen Merkmalen beziehungsweise Diversity-Kriterien
(zum Beispiel Geschlecht, Alter, ethnischer und sozialer Herkunft, Bildung, aber auch
Wohnsituation, Haushaltsstruktur, Art/Grad der Behinderung und weiteren relevanten
Merkmalen) abbilden, wobei eine Bezugnahme auf die relevanten Teilhabefelder (laut

UN-BRK und Nationalem Aktionsplan) erfolgen soll;

objektive Aspekte der aktuellen Lebenssituation erheben, aber auch erganzende
Informationen  zur subjektiv wahrgenommenen Lebenswirklichkeit der
heterogenen Gruppen von Menschen mit Behinderung(en) und Beeintrachtigung(en)
im Vergleich zu Menschen ohne Behinderung(en) darstellen, um Erkenntnisse Uber
soziale Ungleichheiten, Teilhabeeinschrankungen und Ansatzpunkte flr deren

Uberwindung zu gewinnen;

moglichst alle Gruppen von Menschen mit Behinderung(en) und
Beeintrachtigung(en) erreichen (d.h. Menschen mit und ohne Behindertenausweis,
Menschen, die in Einrichtungen der Behindertenhilfe leben, Menschen mit kognitiven
Behinderungen/Beeintrachtigungen?, Menschen mit Schwer- und

Mehrfachbehinderungen und schwer befragbare Gruppen etc.);

durch den Bevolkerungsbezug Vergleiche zu Menschen ohne Behinderung(en)

oder Beeintrachtigung(en) herstellen.

Im Rahmen der Vorstudie sollte eine Umsetzungsvariante fiur eine entsprechende

reprasentative Befragung mit zusatzlichen qualitativen Befragungen konzipiert werden.

Sie umfasst unter anderem:

» die Konzipierung des Forschungsdesigns und der Erhebungsinstrumente fir den

reprasentativen quantitativen Survey (im Folgenden als ,eigenstandiger Survey*
beziehungsweise ,Teilhabesurvey“ bezeichnet). Hier sollen die Inhalte und
Themenfelder, Grunduberlegungen zur Realisierung der Reprasentativitat, relevante
Teilpopulationen, die Stichprobenkonzeption und Zielgruppengewinnung sowie die
Entwicklung eines geeigneten Fragebogens in Anlehnung an bestehende (inter-)

nationale Surveys und andere Erhebungen konkretisiert werden.

2 Der Begriff "kognitive Behinderung/Beeintrachtigung" umfasst hier sogenannte "geistige Behinderungen" und
Lernbehinderungen nach der friiheren klassischen Definition der Behindertenpéadagogik. Da die Organisation
"Mensch zuerst - Netzwerk People First Deutschland e.V." die Bezeichnung "geistig behindert" fir sich als
diskriminierend ablehnt und stattdessen fur den Begriff "Menschen mit Lernschwierigkeiten” eintritt, dieser Begriff
im wissenschaftlichen Diskurs bislang jedoch nicht etabliert ist bzw. als zu wenig differenzierend kritisiert wird,
entschied sich das Projektteam fur eine neutralere wissenschaftliche Bezeichnung, die nicht negativ konnotiert ist.
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» die Erarbeitung der Methodik und Konzeption von weiter vertiefenden qualitativen
Befragungen (mit der Konzeption von Zielgruppen, Gewinnung der Befragten,

konkreten Inhalten und Erhebungsinstrumenten der Befragungen).

» die Prifung bereits bestehender regelmaRiger bundesweiter Befragungen und
Datenerhebungen, um festzustellen, wie ergdnzend zum Survey (lUber Module,
Erganzungsfragen, Sonderauswertungen und die Befragung von
Teilstichproben) ein Aufbau von Langsschnittdaten fur das Monitoring erfolgen

kann® sowie die Entwicklung entsprechender Erweiterungsvorschlage.

1.3 Aufbau des Abschlussberichtes

Im Rahmen der Vorstudie wurden zunachst zentrale Teilhabefelder, Themenbereiche und
Querschnittsthemen sowie konkrete Fragestellungen der Untersuchung prazisiert (Kapitel 2).
Diese bilden die pragende konzeptionelle Basis fur die nachfolgende Ausarbeitung der
quantitativen und qualitativen Zugange und Erhebungsdesigns der konzipierten Studienteile.
Darauf aufbauend wurden im weiteren Projektverlauf Vorschlage fir die methodische
Umsetzung in Form von Stichprobenkonzepten, Fragebdgen und Interviewleitfaden
erarbeitet. Das fur den quantitativen Studienteil erarbeitete Stichprobenkonzept (mit der
Konkretisierung der einzubeziehenden Befragungsgruppen und Zugangswege, der
Screening-Methoden, dem Vorgehen bei der Stichprobenziehung fur ein reprasentatives wie
barrierefreies Untersuchungsdesign) sowie die Ausarbeitung einzelner Module des
Fragebogens sind Kapitel 3 zu entnehmen. Der erarbeitete Fragebogen fir die quantitative
Studie findet sich im Anhang. In Kapitel 4 werden das Konzept sowie die
einzubeziehenden Methoden zur Befragung so genannter schwer befragbarer Gruppen
dokumentiert (u.a. gehdrlose Menschen, Menschen mit (schweren) kommunikativen oder
kognitiven  Einschrankungen, Nutzer/-innen ,Unterstitzter =~Kommunikation“). Eine
Entwicklung modifizierter Methoden ist in diesem Kontext von grundlegender Bedeutung, um
auch die oftmals besonders vulnerablen Gruppen von Menschen mit Behinderung(en) in die
Teilhabestudie einbeziehen zu kdnnen, die mit etablierten qualitativen oder quantitativen
Erhebungsmethoden bislang nicht fachlich fundiert befragt werden kénnen. Die Eckpunkte
des qualitativen Studienteils werden in Kapitel 5 dargestellt. Einerseits werden Themen
beziehungsweise Teilhabebereiche benannt, die einer inhaltlichen Vertiefung bedurfen,
andererseits werden die Methoden, Samplingsansatze sowie Erhebungsinstrumente fir die
Befragung von Gruppen und Einzelpersonen vorgestellt. Anschlielend werden die

Ergebnisse der Methoden-Testung vorgestellt.

3 Dabei ist eine Abstimmung mit den Erhebungsmethoden des Surveys eine wichtige Voraussetzung fiir die
kiinftige Kompatibilitat und Vergleichbarkeit der Daten.
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Als Alternative zu einem eigenstandigen Survey zur Teilhabesituation wurde prinzipiell auch
die Erweiterung bestehender GroBbefragungen als sinnvolle Optimierung der Datenlage
gepruft. In Kapitel 6 wird skizziert, welche Erweiterungsmaoglichkeiten prinzipiell bestehen. Es
wurde deutlich, dass der Ruickgriff auf bestehende Daten lediglich eine Erganzung, nicht
aber eine Alternative oder Erganzung zu einem eigenstandigen Survey darstellen kann.
Konkrete Umsetzungsmadglichkeiten wurden im Projektverlauf mit Vertreter/-innen der
relevanten Studien diskutiert.

In Kapitel 7 wird das Modell zur Zusammenfihrung der Daten aller Studienteile im Sinne
eines ubergreifenden Monitorings skizziert. Der vorliegende Abschlussbericht schlief3t mit

Handlungsempfehlungen fiir die Hauptstudie (Kapitel 8).
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2 Teilhabefelder und Querschnittsthemen

Aufgabe des Teilhabesurveys ist es, umfassende Daten und Informationen zur
Teilhabesituation von Menschen mit Behinderung(en) in verschiedenen Lebensbereichen auf
breiter, empirisch belastbarer Ebene und in vergleichender Perspektive zu gewinnen (siehe
Kapitel 1). Dabei spielen umweltbezogene und individuelle Ressourcen eine ebenso zentrale
Rolle wie die Identifizierung struktureller und sozialer Barrieren sowie mdglicher Strategien
zur Uberwindung von Inklusionsbeeintrachtigungen. Im Vorfeld der Ausarbeitung der
methodischen Konzeption der Studienteile war festzulegen, welche Themenbereiche und
Teilhabefelder untersucht und welche konkreten Fragestellungen anhand der Untersuchung
beantwortet werden sollen. Als vordringliche inhaltliche Bezugspunkte fungierten hierbei die
UN-Behindertenrechtskonvention, die Studie zur Neukonzeption der
Behindertenberichterstattung, der Nationale Aktionsplan und der Teilhabebericht der
Bundesregierung, dartber hinaus auch nationale und internationale Studien und

Erhebungen.

In den ersten Untersuchungsschritten wurde zunachst geprift, ob die in der Ausschreibung
festgelegten Themenbereiche alle wichtigen Teilhabeaspekte abdecken und ob diese der
Systematik vorliegender empirischer Untersuchungen der Teilhabeforschung entsprechen.
Dazu wurden bisherige nationale und internationale Surveys und Module systematisch
daraufhin ausgewertet, welche unterschiedlichen Themenfelder und Fragestellungen sie
thematisieren.* Dabei zeigte sich, dass es zur Vervollstandigung und themenspezifischen
Konkretisierung sinnvoll ist, die urspriingliche, in der Ausschreibung vorgeschlagene Struktur
der Themen- und Teilhabefelder zu modifizieren und sie um einige weitere Themen zu
erganzen. Zudem wurde deutlich, dass es vor der Erstellung des Grundfragebogens und
aller anderen quantitativen und qualitativen Erhebungsinstrumente notwendig ist, die

zentralen Fragestellungen der Untersuchung einzugrenzen und zu konkretisieren.

In die Entwicklung der Teilhabe- und Themenfelder war der begleitende Beirat fortlaufend
involviert. Sowohl im Beirat als auch im Forschungsteam waren Menschen mit und ohne
Behinderung(en) beziehungsweise Beeintrachtigung(en) aus verschiedenen

Wissenschaftsbereichen beteiligt, um alle Fragestellungen der Studie zu operationalisieren.

Schlielich wurden auf diesem Wege insgesamt zwolf Teilhabe- und Themenfelder®

identifiziert, die nachfolgend aufgelistet sind:

4 Diese Vorarbeit wurde in einer ca. 70-seitigen tabellarischen Auflistung von Themenfeldern, Fragestellungen
und zugehdrigen Frageformulierungen aus quantitativen Fragebdgen nationaler Teilhabestudien dokumentiert.
Die Auflistung wurde im Rahmen der Studie mit dem Beirat diskutiert.

5 Hier werden lediglich die Teilhabe- und Themenfelder aufgefiihrt, die relevant fiir die Darstellung der aktiven
Teilhabesituation von Menschen mit Behinderung(en) sind; sie sind nicht vollstandig deckungsgleich mit den in
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1. Teilhabefeld ,Bildung”
2. Teilhabefeld ,Arbeit und Beschaftigung*
3. Themenbereich ,Okonomische Situation und materielle Sicherheit*

4. Themenbereich ,Gesundheitliche Versorgung und Unterstlitzung, Gesundheitsférderung

und Pravention, Pflege, Rehabilitation®
5. Teilhabefeld ,Familie, Paarbeziehung, Sexualitat und soziales Netz*
6. Themenbereich ,Personale/strukturelle Diskriminierung“®

7. Themenbereich ,Korperliche, sexuelle und psychische Integritat/Gewaltfreiheit,

Gewaltschutz"
8. Teilhabefeld ,Barrierefreie Umwelten®
9. Teilhabefeld ,Gesellschaftliche Teilhabe (Kultur und Freizeit)*
10. Themenbereich ,Selbstbestimmung/Personlichkeitsrechte”
11. Teilhabefeld ,Politische Teilhabe“

12. Teilhabefeld ,Recht und Justiz"

Zwar stellen die Themenfelder ,Barrierefreie Umwelten“ und ,Selbstbestimmung /
Personlichkeitsrechte® auch Querschnittsthemen dar, die sich durch viele andere
Themenbereiche ziehen, es wurde jedoch als wichtig erachtet, diese mit zusatzlichen Fragen
als eigenstandige Themenfelder zu vertiefen. Als weitere Querschnittsthemen fir alle
Teilhabebereiche fungieren: Lebensabschnitte (Kindheit, Jugend, jungeres und mittleres
Erwachsenenalter, hohes Alter), Geschlecht, Migrationshintergrund, sexuelle Orientierung,
Art und Grad der Behinderung, Alter beim Eintritt der Behinderung (und Verlauf der
Behinderung), soziodkonomischer Status sowie regionale Aspekte (Stadt/Land,
Bundesland). Diese wurden im Fragebogen des quantitativen Surveys anhand von Modulen
zur Sozialstatistik und zur Konkretisierung der Behinderung sowie zum Migrationshintergrund
mit eigenen Modulen aufgegriffen (vgl. Kapitel 3), sollen aber an dieser Stelle nicht vertieft

werden.

Die einzelnen Teilhabe- und Themenfelder, deren Relevanz fir den Teilhabesurvey und die

konkretisierten Forschungsfragen werden im Folgenden dargestellt.

Kapitel 3 dargestellten Fragebogenmodulen, in denen ebenfalls weitere Bereiche wie soziodemographische
Aspekte aufgegriffen werden.

6 In Kapitel 3 und im Fragebogen (siehe Anhang) werden die beiden Themenbereiche ,Personale/strukturelle
Diskriminierung“ und ,Koérperliche, sexuelle und psychische Integritdt/Gewaltfreiheit, Gewaltschutz® als ein
zusammengefiihrtes Thema unter dem Titel ,Diskriminierung und Gewalt“ behandelt.
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2.1 Teilhabefeld ,,Bildung“

Bildung ist in der UN-Behindertenrechtskonvention in Artikel 24 verankert und nimmt in einer
leistungsorientierten Gesellschaft einen sehr hohen Stellenwert ein. Bildung und
Bildungsteilhabe gehdren zu den zentralen Gitern moderner Gesellschaften und stellen die
Basis flr die Teilhabe in anderen Bereichen wie Beschaftigung und Einkommen dar (Hillmert
2009; Weber/Weber 2013). Sie nehmen auch indirekt Einfluss auf die Wohnsituation, die
Freizeitgestaltung, die soziale Sicherheit sowie die Gesundheit (BMAS 2013).

Bildung beschrankt sich nicht nur auf den schulischen Bereich, sie kann in unterschiedlichen
Sektoren erworben werden. Eine adaquate Untersuchung der Teilhabe in diesem Bereich
muss daher ihre Aufmerksamkeit auf verschiedene Teilgebiete des Bildungssystems lenken,
einerseits auf den primaren, den sekundaren, den tertidren und den quartdren
Bildungssektor sowie auf die Ubergénge zwischen diesen, andererseits auf formale
Bildungsabschlisse (Schulen, Ausbildungsbetriebe, Universitaten usw.), non-formale (nicht-
zertifizierte) Bildung (zum Beispiel Frihférderung, Fort- und Weiterbildung) wie auch auf
informelle Varianten der Aneignung von Wissen und Kompetenzen (etwa im Rahmen
familialer Sozialisationsprozesse). Insbesondere bei der Einmindung in das formale
Bildungssystem sowie an den Ubergangen vom Primar- zum Sekundar- und Tertiarbereich
bestehen Risiken. Auch eine (zu) frihe Zuweisung zu einer Regel- oder Forderschule im
Primarbereich kann richtungsweisend fur die weitere Schullaufbahn sein, ebenso wie die
Feststellung eines sonderpadagogischen Férderbedarfs, der zu abgesenkten Erwartungen
fuhren kann (Bundesministerium fir Arbeit und Soziales 2013). Erreichen Jugendliche mit
Beeintrachtigungen keine Schulabschlisse oder lediglich ForderschulabschlUsse, ist der
Zugang zu einer beruflichen Ausbildung und in der Folge die Integration in den ersten

Arbeitsmarkt erschwert.

Bisherige empirische Befunde =zeigen, dass die Bildungsteilhabe von Menschen mit
Behinderung(en) in verschiedenen Bereichen eingeschrankt ist. So erwerben Menschen mit
Behinderung(en) im Vergleich zu Menschen ohne Behinderung(en) haufiger keine oder
niedrigere Bildungsabschlisse — sowohl in der allgemeinen als auch in der beruflichen
Bildung (Pfaff 2012) und Ubergange in die Arbeitswelt gestalten sich deutlich schwieriger
(Niehaus et al. 2012). Diverse sozialpolitische MalRnahmen, beispielsweise zur Uberwindung
baubedingter oder didaktischer Barrieren, spezielle padagogische Fdrderangebote,
integrativer Unterricht oder auch Nachteilsausgleiche haben die Aufgabe, diesen
Benachteiligungen im Bereich Bildung entgegenzuwirken (Bundesministerium fur Arbeit und
Soziales 2011b).

In diesem Zusammenhang sind von der Kindheit an behinderte Menschen besonders
benachteiligt. Sie verlassen haufiger als nichtbehinderte Menschen die Schule ohne
14



Abschluss beziehungsweise erreichen niedrigere Schulabschliusse oder
Forderschulabschlisse; dies wiederum reduziert die Chancen auf einen angemessenen
Ausbildungsplatz. Im Jahr 2012 besuchten im Grundschulbereich etwa 44 % der Kinder, bei
denen ein sonderpadagogischer Foérderbedarf festgestellt wurde, die allgemeine Schule, im
Sekundarbereich | waren es nur noch 23 %. Diese Daten zeigen, dass die gemeinsame
Beschulung von Kindern sowie Jugendlichen mit und ohne Behinderung(en) noch immer die

Ausnahme ist (Deutsches Institut fir Internationale Padagogische Forschung 2014).

Zwar nimmt insgesamt die Zahl der Menschen mit Hochschulreife zu (42 %), wahrend die
der Hauptschulabschlisse (23 %) sinkt, allerdings verlieBen 6 % der Schuilerinnen und
Schiiler die Schule ohne Abschluss (vgl. Deutsches Institut fir Internationale Padagogische
Forschung 2014: 91). Im Bildungssektor ist die Situation vor allem bei Menschen mit
Behinderung(en) prekar: ,In Deutschland stammt die Mehrheit der Abgangerinnen und
Abganger ohne Hauptschulabschluss von Forderschulen — in  Abhangigkeit vom
Forderschwerpunkt und Land ist zum Teil das Erlangen eines Hauptschul- oder
héherqualifizierenden Abschlusses schulrechtlich gar nicht vorgesehen [...].“ (Deutsches
Institut fiir Internationale Padagogische Forschung 2014: 92).” Fast drei Viertel derjenigen,
die eine Forderschule besucht haben, verlassen die Schule ohne einen allgemeinbildenden
Schulabschluss, sondern lediglich mit einem der Forderschule (vgl. ebd. 2014: 9). Im
nachschulischen Bildungsbereich fallen Menschen mit Beeintrachtigung(en) durch eine
hohere Abbruchsquote in Ausbildung und Studium sowie durch eine verlangerte
Studiumsdauer auf (vgl. ebd. 2014: 10). Dies wirkt sich in der Folge auch auf ihre

Arbeitsmarktchancen aus (vgl. Kapitel 2.2).

Bildung kann darlber hinaus auch eine Ressource zur Bewaltigung des persdnlichen Alltags,
fur Moglichkeiten der kulturellen und politischen Teilhabe und nicht zuletzt fur die

Entwicklung des Selbstwertgeflhls sein.

Weiterhin ist fur Menschen mit Behinderung(en) die Teilnahme an Weiter- und Fortbildungen
aufgrund von baubedingten, sozialen und anderen Barrieren oft nur eingeschrankt moglich,
so dass ihnen in vielen Fallen der Erwerb von karrierefordernden Zusatzqualifikationen
verwehrt bleibt, was eine zunehmende Offnung der Leistungsschere zwischen behinderten
und nichtbehinderten Menschen zur Folge hat. Im Jahr 2012 nahmen 49 % aller Menschen
an Weiterbildungen teil, ein Drittel (33 %) an betrieblichen und 12 % an individuell-
berufsbezogenen Weiterbildungen (vgl. Deutsches Institut flr Internationale Padagogische
Forschung 2014: 140). Menschen mit Behinderung(en) nutzten deutlich seltener

berufsbezogene Weiterbildungsangebote, was allerdings auch in der geringeren

7 So sind Sachsen-Anhalt und Mecklenburg-Vorpommern die Lander mit den hochsten Anteilen von
Abganger/innen ohne Hauptschulabschluss von Férderschulen. Nur in Bremen, Schleswig-Holstein und in Berlin
stammt weniger als die Halfte der Abganger/-innen ohne Hauptschulabschluss aus einer Férderschule (vgl. ebd.).
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Erwerbstatigkeitsquote begriindet liegt (vgl. Bundesministerium fir Arbeit und Soziales 2013:
121f).

In der UN-Behindertenrechtskonvention wird das Teilhabefeld Bildung in Artikel 24
thematisiert. Demnach haben behinderte Menschen das Recht auf den Zugang zu einem
inklusiven Bildungssystem und auf ein lebenslanges Lernen. Es sind im Grundschulunterricht
und im Unterricht weiterfihrender Schulen Unterstitzungsmaflnahmen zur Verfligung zu
stellen, die ,die bestmdogliche schulische und soziale Entwicklung® gestatten. Ebenso sind
,das Erlernen von Brailleschrift, alternativer Schrift, ergdnzenden und alternativen Formen,
Mitteln und Formaten der Kommunikation, der Erwerb von Orientierungs- und
Mobilitatsfertigkeiten* einschlieRlich der Gebardensprachen zu férdern (UN-BRK, Art. 24).

Aus diesen Voruberlegungen heraus stehen bei der Datenerhebung zur Abbildung der

Teilhabemaoglichkeiten im Bereich Bildung die folgenden Fragestellungen im Zentrum:
» Welche Bildungsressourcen haben Menschen mit und ohne Behinderung(en)?
» Sind Menschen mit Behinderung(en) im Hinblick auf Bildungschancen benachteiligt?

» Welche Gruppen beziehungsweise Merkmalstrager/innen sind starker oder weniger

stark benachteiligt?

» Welche Rolle spielt die Behinderung, welche Rolle spielen andere Faktoren sozialer

Ungleichheit in Bezug auf die Bildungsbeteiligung?

» Welche strukturellen und individuellen Bedingungen férdern und vermindern

Bildungsbeteiligung und Bildungschancen?

Diese Fragestellungen sollen anhand von ,objektiven” und ,subjektiven” Kriterien untersucht
werden, wobei ,objektive” Indikatoren sich eher auf klassische Sozialstrukturanalysen und
~Subjektive” sich auf Einschatzungen und Bewertungen der Situation durch die Betroffenen
beziehen; beide erganzen sich und stehen als gleichwertige Informationsquellen
nebeneinander beziehungsweise nicht in einem hierarchisierenden Verhaltnis der

Realitatsbeschreibung.

Zu den objektiven Indikatoren in Bezug auf das Teilhabefeld Bildung gehoéren vergleichende

Analysen zu:

» erreichten SchulabschliUssen,

» Brichen im Bildungs- und Ausbildungsweg (Schulwechsel, Ausbildungsabbruch),
» genutzten Schulformen (integrativ/exklusiv, Art der Schule),
>

erlangten Ausbildungsabschlissen,
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» Teilnahmen an weiterflihrender Bildung und Ausbildung sowie die Inanspruchnahme

von Weiter- und Fortbildung,
Die subjektiven Indikatoren lassen sich festmachen an:

» der individuellen Wahrnehmung von Ressourcen, Benachteiligungen und
(eingeschrankten) Chancen im Bildungs- und Ausbildungsbereich sowie der Rolle
von Behinderung, Geschlecht, sozialer/ethnischer Herkunft, sexueller Orientierung

und anderen Faktoren;

» der Zufriedenheit mit der Bildungssituation und wahrgenommene Moglichkeiten und

Belastungen im Bildungssystem.

2.2 Teilhabefeld ,,Arbeit und Beschaftigung“

Unter den Bedingungen der (nach-)industriellen Erwerbsgesellschaft fungieren Arbeit und
Beschaftigung als zentrale Kategorien (gleichberechtigter) sozialer Inklusion (vgl. zum
Beispiel Promberger 2008). Sie dienen nicht nur der Aneignung materieller Mittel zur
Sicherung des Lebensunterhalts, sondern dartber hinaus als mafRgebliche Ressourcen fur
soziale Anerkennung und emotionale Befriedigung, die mit Jahoda (1982) als ,latente
Funktionen der Arbeit* bezeichnet werden konnen. Fur die Erforschung (potentiell)
divergenter Teilhabechancen von Menschen mit und ohne Behinderung(en) ist dieser

Themenkreis daher von zentraler Bedeutung.

Das Recht auf ,angemessene” Arbeit beziehungsweise Beschaftigung wird in Art. 27 der UN-
Behindertenrechtskonvention aufgegriffen, ebenso — allerdings untergeordnet — in Artikel 26
unter dem Stichwort ,Rehabilitation und Habilitation, nach dem Habilitations- und
Rehabilitationsdienste u.a. auf dem Gebiet der Beschaftigung zu férdern seien. Zum in Art.
27 dargestellten Recht gehdren unter anderem ,gerechte und glinstige Arbeitsbedingungen,
einschlief3lich Chancengleichheit” sowie der ,Schutz vor Beldstigungen, und [...] Abhilfe bei
Missstanden®. Menschen missen demnach die Méglichkeit erhalten, ,den Lebensunterhalt
durch Arbeit zu verdienen, die in einem offenen, inklusiven und fir Menschen mit
Behinderung(en) zuganglichen Arbeitsmarkt und Arbeitsumfeld frei gewahlt oder
angenommen wird“. Dabei seien ebenso der ,Zugang zu allgemeinen fachlichen und
beruflichen Beratungsprogrammen, Stellenvermittiung sowie Berufsausbildung und
Weiterbildung zu ermdoglichen” und es seien ,Programme flr die berufliche und fachliche
Rehabilitation, den Erhalt des Arbeitsplatzes und den beruflichen Wiedereinstieg von
Menschen mit Behinderungen zu férdern (UN-BRK, Art. 27).
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Empirisch ist festzustellen, dass die Zahl (schwer-)behinderter® Menschen in Beschéftigung
in den letzten Jahren leicht anstieg, allerdings sind Menschen mit, im Vergleich zu Menschen
ohne Behinderung deutlich seltener auf dem ersten Arbeitsmarkt erwerbstatig, sie arbeiten
haufiger in Teilzeit und erhalten durchschnittlich geringere Léhne (vgl. Bundesministerium fir
Arbeit und Soziales 2013: 130). Ebenso korreliert die Zahl der Beschaftigten eng mit dem
Grad der Behinderung, d.h., je héher der Grad der Behinderung ist, desto geringer ist die
Erwerbsbeteiligung. 2010 waren 69 % aller behinderten Menschen mit einem Grad der
Behinderung unter 50 erwerbstatig, bei einem Grad der Behinderung von 90 bis 100 waren
es nur noch 26 % (vgl. Bundesministerium fur Arbeit und Soziales 2013: 133). Im Jahr 2009
betrug die Erwerbsquote der schwerbehinderten Menschen rund 52 %, bei den nicht-
behinderten Menschen lag sie bei 79 % (vgl. Pfaff u.a. 2012). Die Differenzen sind allerdings
auch eine Folge des demographischen Wandels durch die zunehmende Zahl alterer

Menschen mit Behinderung(en), welche das Renteneintrittsalter bereits Uberschritten haben.

Verteilt auf alle Altersgruppen im erwerbsfahigen Alter ist die Arbeitslosenquote bei
Menschen mit Behinderung(en) im Zeitraum von 2008 bis 2013 um 8 % angestiegen (vgl.
Bundesagentur fir Arbeit 2014: 7). Gleichzeitig nimmt die Zahl der Menschen, die in den
Werkstatten fur behinderte Menschen (WfbM) beschaftigt sind, zu; die jahrliche Zuwachsrate
betragt seit mehreren Jahren etwa 3 % (vgl. BRK-Allianz 2013: 61). Im Hinblick auf das
Gehalt missen in diesem Fall deutliche Lohneinbuf3en hingenommen werden. Der Verdienst
in Werkstatten variiert von 75 Euro bis Uber 600 Euro monatlich, im Jahr 2011 lag er bei
durchschnittlich 180 € (vgl. Bundesarbeitsgemeinschaft Werkstatten fir behinderte
Menschen e.V. 2014). Auch wird die Zielsetzung des Ubergangs in den ersten Arbeitsmarkt

hier in keiner Weise erfullt.

Daruber hinaus ist zu konstatieren, dass Menschen mit Behinderung(en) langer arbeitslos
sind als Menschen ohne Behinderung(en): Die durchschnittliche Dauer der Arbeitslosigkeit
betrug bei ihnen 2013 etwa 79 Wochen im Vergleich zu 64 Wochen bei nicht-behinderten
Menschen (vgl. Bundesagentur fir Arbeit 2014: 12). Auch der Wiedereinstieg nach einer
Arbeitslosigkeit gestaltet sich problematisch: ,Schwerbehinderte Beschaftigte verlieren zwar
ihren Arbeitsplatz seltener, sind sie jedoch einmal arbeitslos, fallt ihnen eine erneute
Beschaftigungsaufnahme schwerer als bei nicht schwerbehinderten Arbeitslosen®
(Bundesagentur fur Arbeit 2014: 17).

Unter Bezugnahme auf die genannten Fakten interessieren fur den Teilhabesurvey

insbesondere die folgenden Fragestellungen:

8 Das Statistische Bundesamt in Deutschland bezeichnet die in seinen Statistiken erfassten Menschen mit einem
Grad der Behinderung ab 50 als ,schwerbehindert’. Wenn hier im Forschungsbericht die Bezeichnung
~Schwerbehindert® verwendet wird, handelt es sich dabei immer um Menschen mit Behinderung(en) gemaf der
Definition des Statistischen Bundesamtes.
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1. Bestehen gleiche beziehungsweise ungleiche Chancen im Hinblick auf
Erwerbsbeteiligung,

Einbindung in den ersten beziehungsweise zweiten Arbeitsmarkt,
Beschaftigungsumfang und -kontinuitat,

Berufswahl, berufliche Positionierung,

berufliche (intra- und intergenerationale) Mobilitat®,
Arbeitsplatzbedingungen,

Arbeitsplatzsicherheit und

vV VYV YV VYV YV V¥V V V

Arbeitszufriedenheit?

2. st eine ausreichende Unterstlitzung und Foérderung gegeben, um gleiche Chancen auf

zufriedenstellende Arbeitsbedingungen und Beschaftigungsverhaltnisse zu erlangen?

3. Welche Rolle spielt eine Behinderung, welche Rolle spielen andere Faktoren sozialer

Ungleichheit im Hinblick auf die Verwirklichung beruflicher Méglichkeiten und Chancen?

Hinsichtlich der Eingliederung ins Beschaftigungssystem beziehungsweise der
diesbezlglichen Einbindungsqualitat ist zwischen objektiven und subjektiven Kriterien zu
unterscheiden. Wahrend objektive Kriterien auf die soziostrukturelle Verortung im Geflige
horizontaler ~ und  vertikaler  sozialer = Ungleichheit  abstellen (Erwerbsstatus,
Beschaftigungsumfang, Briche in der Erwerbsbiographie, berufliche Stellung,
Entsprechungsverhaltnis zwischen erlerntem Beruf und Tatigkeitsanforderungen, Einbindung
in den ersten Dbeziehungsweise zweiten Arbeitsmarkt, Beschaftigungssegment,
arbeitsvertragliche Konstellation, Ausmal} personeller oder finanzieller Unterstitzung),
beziehen sich die subjektiven Indikatoren auf die Einstellungs- und Bewertungsebene der
Individuen im Hinblick auf die eigene Arbeits- und Erwerbssituation sowie die
Erwerbsbiographie (zum Beispiel Arbeitszufriedenheit, Einschatzung der
Arbeitsplatzsicherheit und Arbeitsmarktchancen, subjektive Arbeitsbelastung, Beurteilung
von Karriereaussichten, Zufriedenheit mit der beruflichen Situation, mit Ausmaf} und
Umsetzung von Unterstitzungs- und FoérdermalRnahmen, Einschatzung der Kongruenz
beziehungsweise Diskrepanz von Ausbildung und beruflicher Positionierung). Nicht alle
dieser Teilbereiche eignen sich gleichermalien flir eine strukturierte quantitative Befragung.

Subjektive Aspekte werden deshalb vertiefend qualitativ untersucht (vgl. Kapitel 5) und im

° ,Intergenerationale Mobilitat* bezeichnet in diesem Zusammenhang berufliche Auf- bzw. Abstiege in Relation
zur vorangegangenen Generation, ,intragenerationale Mobilitat* vertikale Veranderungen der beruflichen Position
im Lebenslauf einer Person.
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quantitativen Fragebogen nur anhand von wenigen Einzelfragen erfasst; objektive Aspekte

werden eingehender quantitativ vergleichend analysiert.

2.3 Themenbereich ,,0konomische Situation und materielle Sicherheit*

Seit der Etablierung der Lohnarbeitsgesellschaft fungiert der Lohn nicht mehr nur als
wirtschaftliche Gegenleistung flr eine erbrachte Arbeitsleistung, sondern auch als
wesentliche Voraussetzung flr eine umfassende Teilhabe am sozialen Leben, etwa in den
Bereichen Konsum, Wohnen, Bildungschancen und Freizeitgestaltung (Castel 2008).
Lohnausfalle durch Unfall, Krankheit, Alter, Invaliditat und Arbeitslosigkeit gehdren unter den
Verhaltnissen der modernen Lohnarbeitsgesellschaft zu den gesellschaftlichen Kernrisiken
der Lebensbewaltigung (Zapfel/Promberger 2011). Die empirische Forschung zum Thema
Okonomische und soziale Sicherung befasst sich dementsprechend mit der Struktur des
Wohlfahrtsstaats und nicht-staatlichen Sicherungskomponenten, mit Risikoverbreitung und -
verteilung, mit Méglichkeiten der Risikobekampfung und deren Leistungsfahigkeit sowie mit
Armutsgefahrdungen. Im Vordergrund stehen dabei haufig materielle Ressourcen,
Vermdgensbildung und -verfugbarkeit, die Nutzung sozialrechtlich verburgter Leistungen, der
Lebensstandard verschiedener Gruppen, Armutsgefahrdungslagen und deren Grinde oder
auch (finanzielle) Mehrbedarfe aufgrund von Behinderung und deren Deckung (vgl. u.a.
Czada 2004; Becker/Hauser 2005; Buhr 2009; Daun/Kaufmann 2009; Offe 2010;
Ziegelmeyer 2013). Wie bereits dargelegt, erreichen Menschen mit Behinderung(en) haufiger
einen vergleichsweise niedrigen Bildungsabschluss, sie sind haufiger und langer arbeitslos
und arbeiten vermehrt in Teilzeit und in Werkstatten fur behinderte Menschen. Dies hat
verminderte Einklnfte sowie ein Angewiesensein auf staatliche Transferleistungen zur Folge.
Staatliche Kompensationsleistungen reichen jedoch oft nicht aus, um Einkommensverluste
wegen einer verhaltnismaflig ungunstigen Arbeitsmarktlage und Mehrausgaben im Kontext
der Behinderung (zum Beispiel fur Medikamente oder Hilfsmittel) auszugleichen (vgl. u.a.
Schroéttle/Hornberg et. al. 2013).

Die im Zusammenhang mit einer Behinderung beziehungsweise Beeintrachtigung haufig
entstehenden finanziellen Mehrbedarfe und die schlechtere Positionierung auf dem
Arbeitsmarkt kédnnen im Falle unzureichender Ausgleichszahlungen das Armutsrisiko und
damit verbundene Abhangigkeitsverhaltnisse erhéhen. 2010 bezog etwas mehr als die Halfte
aller Menschen mit Behinderung(en) (57 % bei Frauen, 62 % bei Mannern) ihren
personlichen Lebensunterhalt aus einem eigenen Erwerbseinkommen, bei den nicht-
behinderten Menschen waren es uber drei Viertel (76 % bei Frauen, 86 % bei Mannern) (vgl.

Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales 2013: 147).

20



Fir Menschen, die einen sehr hohen Bedarf an persdnlicher Assistenz haben, kann sich die
personliche Lebenssituation besonders prekdr gestalten. Bei vorhandenem Vermdgen —
auch in Bezug auf geringere Vermdgen — muss fir die Nutzung personlicher
Assistenzleistungen sowohl das eigene als auch das Vermdgen von Lebenspartner/-innen
herangezogen werden. Gegenwartig befassen sich sozialpolitische Debatten mit der
moglichen Entwicklung eines einkommens- und vermdgensunabhangigen
Bundesteilhabegesetzes, das 2016 in Kraft treten soll (vgl. Schnell 2014; Schmahl 2014;
Miles-Paul 2014a, 2014b; Netzwerk Artikel 3 e.V. 2014).

In der UN-BRK sind — in indirekter Form — ebenfalls Rechte auf ausreichende dkonomische
Sicherung festgelegt, nach der Menschen mit Behinderung(en) die Chance erhalten
mussten, ihren Lebensunterhalt mit einer adaquaten Arbeitsstelle unter fairen
Arbeitsbedingungen zu verdienen (Art. 27) und ,einen angemessenen Lebensstandard fur
sich und ihre Familien, einschlieRlich angemessener Erndhrung, Bekleidung und Wohnung,
sowie auf eine stetige Verbesserung® zu fuhren (Art. 28, Abs. 1). Fir Menschen in Armut sei
ein ,Zugang zu staatlicher Foérderung bei behinderungsbedingten Aufwendungen,
einschliellich ausreichender Schulung, Beratung, finanzieller Unterstitzung sowie
Kurzzeitbetreuung® zu gewahrleisten. Zudem ist nach Artikel 12, Absatz 5 zu ,gewahrleisten,
dass Menschen mit Behinderungen das gleiche Recht wie andere haben, Eigentum zu
besitzen oder zu erben, ihre finanziellen Angelegenheiten (...) regeln und gleichen Zugang
zu Bankdarlehen, Hypotheken und anderen Finanzkrediten (...) zu haben® (UN-BRK, Art. 12,
Abs. 5).

Im Rahmen des Teilhabesurveys sollen auf der Grundlage dieser Vortberlegungen folgende

Fragen geklart werden:

1. Bestehen gleiche beziehungsweise ungleiche finanzielle Ressourcen und ein identisches
beziehungsweise nicht identisches Maf} an sozialer Absicherung von Menschen mit im

Vergleich zu Menschen ohne Behinderung(en)?

2. Ist das Armutsrisiko von Menschen mit Behinderung(en) hdher als bei Menschen ohne
Behinderung(en)? Wenn ja, welche (Sub-)Gruppen sind hiervon besonders betroffen und
welche Grinde lassen sich hierfur identifizieren? Welche Rolle spielt eine Behinderung,

welche Rolle spielen andere Faktoren der sozialen Ungleichheit?

3. Welche finanzielle Belastung stellen erhdhte Aufwendungen (zum Beispiel Mehrbedarfe)
in Zusammenhang mit einer Behinderung dar? Wird diese durch Transferleistungen

ausgeglichen beziehungsweise in ausreichendem Malke kompensiert?

Bei der Analyse dieser Teilgebiete lasst sich wiederum zwischen objektiven Kriterien und

subjektiven Einschatzungen unterscheiden. Zu den objektiven Kriterien gehoren Eigentums-
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und Vermdgensverhaltnisse, Haushalts- und persénliche Einkommen (inklusive deren
Zusammensetzung und Verteilung), die Spartatigkeit, der Lebensstandard sowie die
Verbreitung von relativer und absoluter Armut. Subjektiv stehen die Wahrnehmung und
individuelle Bewertung der materiellen Situation, die empfundene soziale Sicherheit,
Existenzsorgen sowie die Beurteilung sozialrechtlicher Leistungen und Mallnahmen im

Fokus.

2.4 Themenbereich , Gesundheitliche Versorgung und Unterstiitzung,

Gesundheitsforderung und Pravention, Pflege, Rehabilitation*

Gesundheitspolitik  verfolgt verschiedene Ziele, darunter Erhalt, Fo6rderung und
Wiederherstellung der  Gesundheit durch  medizinische und therapeutische
Behandlungsmalnahmen, Pflege und Rehabilitation sowie die materielle Sicherung des

Lebensunterhalts bei Krankheit und fehlender wie geminderter Erwerbsfahigkeit.

Fir die Umsetzung dieser Ziele existiert ein breites Spektrum an ambulanten, stationaren
und teilstationaren Einrichtungen wie auch an medizinischen, sozialmedizinischen,
psychologischen und sozialen Leistungen, einschliellich des Angebots an Arznei-, Heil- und
Hilfsmitteln (vgl. Backer et al. 2010: 108ff). Allerdings koénnen Schnittstellenprobleme
zwischen den unterschiedlichen Versorgungsbereichen auftreten, die einer reibungslosen
Versorgung im Wege stehen und Barrieren im Zugang zu derartigen Leistungen verursachen
konnen (vgl. Siegrist 2005: 333ff). Ebenso kann es zu Verteilungsproblemen kommen, die
mit einem ungleichen Zugang zur Gesundheitsversorgung einhergehen und mit solidarischen

Kompensationsmodellen abgefedert werden muissen (vgl. Kersting 2008: 298).

In der UN-Behindertenrechtskonvention wird der Aspekt der Gesundheit beziehungsweise
der Gesundheitsversorgung vor allem in Artikel 25 erfasst. Demnach haben Menschen das
Recht auf gender-sensible  Gesundheitsdienste  einschliellich  gesundheitlicher
Rehabilitation, angemessene Gesundheitsversorgung, eine Krankenversicherung und
Lebensversicherung unter fairen Bedingungen sowie adaquate Gesundheitsleistungen, die
moglichst gemeindenah — d.h. auch in Iandlichen Gegenden — anzubieten seien (UN-BRK,
Art. 25). Nach Artikel 1 wird eine praventive Beseitigung von Teilhabebarrieren gefordert,
und Artikel 26 fordert, dass Mallnahmen im Bereich der Gesundheit, Beschaftigung, Bildung
und Sozialdienste im ,frihestmoglichen Stadium einsetzen und auf einer multidisziplinaren
Bewertung der individuellen Bedtrfnisse und Starken beruhen® (UN-BRK, Art. 26). Die BRK-
Allianz stellte im Parallelbericht Mangel in der gesundheitlichen Versorgung fest, die durch

fehlende oder defizitare Zuganglichkeit bedingt sind. Das beinhaltet u.a. fehlende
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Barrierefreiheit und unzureichende Versorgung zum Beispiel in Arztpraxen, Kliniken und
Rehabilitationseinrichtungen, im Umgang mit behinderten Menschen nicht geschultes
Arztpersonal, Einschrankungen in der freien Arztwahl und strikte Reglementierungen der
Hilfsmittelverordnung. Kritisiert werden auch ,die zunehmenden Privatisierungstendenzen in
der gesetzlichen Krankenversicherung®, die Mehrkosten verursachen kénnen, welche gerade

von behinderten Menschen oft nicht mehr zu leisten seien (vgl. BRK-Allianz 2013: 52ff).

Fir das Modul ,Gesundheitliche Versorgung und Unterstitzung, Gesundheitsférderung und

Pravention, Pflege, Rehabilitation* wurden die folgenden Fragestellungen entwickelt:

1. Besteht ein gleichberechtigter und barrierefreier Zugang zu gesundheitlicher Versorgung,

Pravention, Gesundheitsforderung, Pflege und Rehabilitation?
2. Ist ein wohnortnaher Zugang méglich?
3. Sind verlassliche, bedarfs- und bedirfnisgerechte Strukturen gegeben?

4. Wie gestaltet sich die Weiterleitung (von Patient/-innen mit und ohne Behinderungen

beziehungsweise Beeintrachtigungen) im Versorgungssystem?

5. Wie gestalten sich die Chancen in Bezug auf die Férderung der gesundheitlichen

Ressourcen und die Vermeidung von Gesundheitsgefahrdungen?

6. Welche Ungleichheiten ergeben sich in Bezug auf gesundheitsbewusstes Verhalten und

Gesundheitszustand?
7. Sind die Voraussetzungen fur eine barrierefreie und adaquate Versorgung erfullt?

Im Hinblick auf die Untersuchung dieses Themenfeldes lassen sich objektive von subjektiven
Indikatoren unterscheiden. Zur ersten Gruppe gehdren beispielsweise die Art der
Krankenversicherung (gesetzlich, privat beziehungsweise private Zusatzversicherung), der
barrierefreie und wohnortnahe Zugang zu arztlicher Versorgung, die freie Arztwahl, der
barrierefreie und wohnortnahe Zugang zu Gesundheitsférderung, Pflege und Rehabilitation
oder auch die Inanspruchnahme und Barrierefreiheit gesundheitlicher Pravention. Subjektiv
sind hingegen die Zufriedenheit mit der aktuellen Gesundheitssituation sowie mit
gesundheitlicher Versorgung, Pflege, Rehabilitation und Unterstlitzung, des Weiteren die
Wahrnehmung von Licken und Schnittstellenproblemen in der Versorgungslandschaft wie
auch Erfahrungen mit dem Zugang zu Hilfsmitteln, Unterstitzung, gesundheitsrelevanten
Leistungen und Behandlungen zu bewerten. Diese Themen sollen im quantitativen
Fragebogen zwar angesprochen, insbesondere in der qualitativen Befragungen aber vertieft

werden.
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2.5 Themenbereich ,,Familie, Paarbeziehung, Sexualitat und soziales Netz*

Soziale Netzwerke stellen eine wichtige Ressource fur die Alltagsbewaltigung und
realisierbare Lebenschancen dar (zum Beispiel im Hinblick auf Informationszugange oder
Unterstitzungsleistungen), sie spielen eine zentrale unterstitzende Rolle beim Vorliegen von
Pflegebedurftigkeit (vgl. z.B. Wahl/Schneekloth 2008: 33), koénnen allerdings auch
belastende Komponenten enthalten (etwa Bevormundung, Abhangigkeitsverhaltnisse,
informelle Zwange, Stigmatisierungsvorgange). Weiterhin kann aufgrund von Barrieren in
verschiedenen Lebensbereichen wie Freizeit, Beruf, Kultur und Politik der Aufbau von
sozialen Beziehungen erschwert sein, insbesondere wenn zusatzlich ein deutlich erhdhter

Assistenzbedarf besteht.

Der Themenbereich ,Familie, Paarbeziehung und soziales Netz" ist dul3erst komplex und
lasst sich grob in die Teilbereiche (1) Herkunftsfamilie, (2) Partnerschaftsbeziehung und
selbst gegriindete Familie, (3) Freundes- und Bekanntenkreis unterteilen. Zentral sind vor
allem die soziale Einbindung und Isolation wie auch die Zufriedenheit mit der personlichen
Situation. In Bezug auf die Familiengrindung nimmt vor allem die Frage der Verwirklichung
der Elternrolle eine wesentliche Rolle ein, zumal bis in die Gegenwart hinein insbesondere
bei  Jugendlichen mit  kognitiven Beeintrachtigungen durch  systematische
VerhdtungsmalRnahmen bei Madchen und Frauen (Dreimonatsdepots, Sterilisation,
unzureichende sexuelle Aufklarung) Elternschaft, Familiengrindung und eigenstandige
Sexualitat weitgehend verhindert wurden (vgl. auch Schréttle/Hornberg et al. 2013). Erst seit
1992 ist die Praxis der Sterilisation bei minderjahrigen Menschen verboten beziehungsweise
nur zuldssig, wenn die betreffende Person explizit zustimmt (vgl. Spiegel 1984; Zinsmeister
2002; Deutsche Welle 2014; Wagner-Stolp 2014). Familiengrindungen und begleitete
Elternschaft bei Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen bilden noch immer die
Ausnahme (vgl. Schréttle/Hornberg et al. 2013). Sollte dennoch eine Schwangerschaft
eintreten, wird sie haufig abgebrochen (ebd.) oder die Kinder werden den Eltern frih
entzogen: ,Wenn Menschen, die wir als geistig behindert bezeichnen, sich ein Kind
wulnschen, kénnen Probleme entstehen. Leider ist es mitunter noch gangige Praxis, dass
Muttern mit geistiger Behinderung ihre Kinder gleich nach der Geburt weggenommen, in
Heimen oder Pflegestellen untergebracht oder zur Adoption freigegeben werden. Mitunter
wird immer noch angenommen, die Kinder wirden nicht ausreichend versorgt* (Wagner-
Stolp 2004).

Sexualitat fur Menschen mit Behinderung(en) ist trotz zunehmender Thematisierung in der
Offentlichkeit (vgl. zum Beispiel Vernaldi 2010) nach wie vor tabuisiert. Auch wenn fir
behinderte Menschen Sexualberatungsstellen eingerichtet wurden und in den Medien Uber

Sexualassistenz (teilweise sehr kontrovers) diskutiert wird, zeichnen sich hier nur vorsichtige
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Fortschritte ab. Mannern und Frauen mit Behinderung(en) wird vielfach Sexualitdt und
sexuelle Attraktivitat abgesprochen. Im Kontext sozialer Beziehungen spielen auch die
Wohnform — zum Beispiel selbstbestimmtes Leben in der eigenen Wohnung oder
fremdbestimmtes betreutes Wohnen in einem Heim — und die Mdglichkeit des Auslebens von
Intimitat, Sexualitdt und Privatheit eine hoch relevante Rolle. Gerade das Leben in
Einrichtungen ist von einem hohen Grad der Fremdbestimmung gepragt, zum Beispiel durch
festgelegte Schlafzeiten, geregelte Zeiten flir Mahlzeiten und den Empfang von Besuchen.
Auch sind dort haufig die Intim- und Privatsphare sowohl raumlich als auch organisatorisch

nicht gewahrt (vgl. Schréttle/Hornberg et al. 2013).

Das Recht auf das Eingehen einer Paarbeziehung und die Grindung einer Familie werden
auch in Artikel 23 der UN-Behindertenrechtskonvention behandelt, nach dem der Schutz vor
Diskriminierung in Bezug auf Ehe- und Familienbildung, Elternschaft und das Eingehen einer
Paarbeziehung geregelt ist. Menschen mit Behinderung(en) sollen im heiratsfahigen Alter
eine Ehe schlielen beziehungsweise eine eigene Familie grinden und sich fur Kinder in
selbst gewahlter Anzahl entscheiden dirfen. Dabei wird auch ausdricklich auf das Recht
verwiesen, mit eigenen Kindern zusammenzuleben und diese — unter Bertcksichtigung des
kindlichen Wohls — selbst zu versorgen. In allen diesen Belangen seien, sofern notwendig,

von staatlicher Seite Unterstlitzungsleistungen zu gewahrleisten.

Auf Basis der vorangegangenen Uberlegungen sollen folgende Fragestellungen im Rahmen

des Teilhabesurvey bearbeitet werden:

1. Bestehen strukturelle, kulturelle oder andere Rahmenbedingungen, die das Eingehen
von sozialen Beziehungen, selbstbestimmtes Zusammenleben, Paarbeziehungen sowie

eine Familiengrindung ermdéglichen/behindern/erschweren?
2. Besteht eine gute soziale Einbindung oder eine erhéhte soziale Isolation?

3. Besteht eine héhere/gleiche/geringere Zufriedenheit mit sozialen Beziehungen bei

Menschen mit/ohne Behinderung(en)?

4. Fuhlen sich Menschen selbstsicher, selbstbestimmt und kommunikativ kompetent, um

soziale Beziehungen kniipfen zu kénnen?

5. Welche Rolle spielt bei den oben genannten Fragen der Faktor Behinderung, welche

Rolle spielen andere Faktoren?
Als objektive Indikatoren stehen in besagtem Themenbereich im Mittelpunkt:

das Netz sozialer Beziehungen, der Grad der sozialen Einbindung und Isolation, das
Bestehen aktueller und fruherer Paarbeziehungen, sexuelle Aufklarung und sexuelle Aktivitat

sowie eigene Kinder oder Kinderlosigkeit beziehungsweise Unterstitzung bei der
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Elternschaft. In subjektiver Hinsicht gehéren zu den zu untersuchenden Indikatoren: die
Zufriedenheit mit Paarbeziehung, Freundes- und Familienbeziehungen, wahrgenommene
Barrieren in Bezug auf Partnersuche sowie die gelebte Paarbeziehung, selbstbestimmte
Sexualitat und Familienplanung, wahrgenommene Ressourcen und Defizite in Bezug auf
soziale Einbindung und die Qualitdt aktueller Beziehungen sowie der Grad der
Ubereinstimmung der aktuellen Form des Wohnens/Zusammenlebens/der sozialen

Beziehungen mit den eigenen Wiinschen und Vorstellungen.

2.6 Teilhabefeld ,,Barrierefreie Umwelten (Mobilitat, Wohnen, Kommunikation,
offentliche Gebaude und Behordenverkehr)*

Barrierefreiheit nimmt im Leben von Menschen mit Behinderung(en) einen sehr wesentlichen
Platz ein. Sie beschrankt sich nicht nur, wie mit dem Begriff haufig assoziiert wird, auf
Rollstuhlzuganglichkeit, sondern umfasst alle Mallnahmen, die allen Menschen die volle
Teilnahme unter Beseitigung baulicher und sozialer Hirden ermdglicht. Dazu gehdren
beispielsweise Leitsysteme, Audiodeskription und GroRschrift fir blinde und sehbehinderte
Menschen, ein Angebot in Gebardensprache, Induktionsringschleifen und Schrift (statt Ton)
fur hérgeschadigte Menschen, einfache und Leichte Sprache sowie der Einsatz von Bildern
und Symbolen fir Menschen mit Lernschwierigkeiten, mit Lese-Rechtschreib-Schwache und
Personen, die Deutsch als Fremdsprache sprechen. Hinzu kommt die Nutzbarkeit von
Raumlichkeiten und ihrer Ausstattung auch fir kleinwlchsige Menschen, Menschen im
Rollstuhl, mit Rollator beziehungsweise Gehstlitzen und andere Menschen. Fir den
Teilhabesurvey wurde der Themenbereich ,Barrierefreie Umwelten® als eigenstandiger
Bereich formuliert, obwohl sich die Problematisierung von Barrieren auch durch die meisten
anderen Themenbereiche und Teilhabefelder zieht. Inhaltlich umfasst er unter anderem
Mobilitat, d.h. die Mdglichkeit der Nutzung eigener Kraftfahrzeuge und von o&ffentlichen
Verkehrsmitteln, das barrierefreie Wohnen und die Wohnumgebung, die Kommunikation, der
offentliche Raum (zum Beispiel Bahnhofe, offentliche Gebaude und Platze) sowie den

Behordenverkehr.

Mégliche Einschrankungen der Barrierefreiheit bestehen auch im Bereich des Zugangs zu
Medien, vor allem zu den Massenmedien (Zeitungen, Zeitschriften, Fernsehen, Radio,
Internet) sowie zu Medien des alltdglichen Lebens (zum Beispiel Bedienungsanleitungen,
Beipackzettel, Vertrage, Wegweiser). Nach einer Studie der Filmforderungsanstalt im Jahr
2011 hatten 81% der beteiligten deutschen Kinosale eine ,behindertengerechte
Ausstattung®, ohne allerdings zu spezifizieren, was darunter zu verstehen ist. Offenbar
beschrankt sich diese auf mobilitatseingeschrankte Personenkreise, denn es boten lediglich

jeweils 0,4% der Kinos Filme mit Untertitel und Audiodeskription an und bei nur 4% standen
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»Horhilfen fir hérgeschadigte Menschen — gemeint sind vermutlich Induktionsschleifen — zur

Verfugung (Filmférderungsanstalt 2011).

Da der Themenbereich ,Barrierefreie Umwelten® dullerst unterschiedliche Aspekte umfasst,
musste im Rahmen der Studie eine Auswahl einzubeziehender Problembereiche getroffen
werden, die im Rahmen des Teilhabesurveys behandelt werden sollen. Es wurde
entschieden, die Barrierefreiheit im 6ffentlichen Raum (u.a. in Bahnhéfen und 6ffentlichen
Verkehrsmitteln, in offentlichen Gebauden und Platzen), die barrierefreie Ausstattung der
eigenen Wohnraume beziehungsweise der mitgenutzten Raume und der Wohnumgebung,
den Zugang zu Medien (Bicher, Internet, Fernsehen, Radio usw.) und die Kommunikation
mit Behdrden zu fokussieren. Diese Auswahl wird erweitert durch Querverbindungen zu
anderen Themen- und Teilhabefeldern, zum Beispiel zur Nutzung von Kkulturellen
Einrichtungen wie Theater, Museen, Kinos beim Themenbereich ,Gesellschaftliche Teilhabe“
oder der barrierefreien Ausstattung des Arbeitsplatzes beim Teilhabefeld ,Arbeit und

Beschéaftigung®.

Diese Aspekte werden in der UN-Behindertenrechtskonvention vor allem in den Artikeln 9
und 21 thematisiert. Dazu gehdren u.a. der ,Zugang zur physischen Umwelt, zu
Transportmitteln, Information und Kommunikation, einschlielllich Informations- und
Kommunikationstechnologien und -systemen, sowie zu anderen Einrichtungen und Diensten®
(UN-BRK, Art. 9). Artikel 21 regelt u.a. das Recht auf den Zugang zu ,fir die Allgemeinheit
bestimmte[n] Informationen®, die ,in zuganglichen barrierefreien Formaten und
Technologien® zur Verfiigung zu stellen seien. In diesem Zusammenhang muissten auch die
Massenmedien fur alle barrierefrei gestaltet sein und in Behorden sei die Verwendung von
Gebardensprache, Brailleschrift und anderen alternativen Kommunikationswegen zu
ermdglichen (UN-BRK, Art. 21).

Fir den Teilhabesurvey ergeben sich flr besagtes Querschnittsthema die folgenden

konkretisierten Fragestellungen:

In welchem Male besteht Barrierefreiheit im taglichen Leben im Hinblick auf
» Kommunikation,
Mobilitat,
die aktuelle Wohnsituation (Innenausstattung der Wohnung, Wohnumfeldqualitat),
den offentlichen Raum (Gehwege, Stral3en, Platze),

den Zugang zu Gebauden des taglichen Bedarfs (Geschafte, Banken etc.) und

YV V VYV VYV V

den Zugang zu Behoérden und zu 6ffentlichen Gebauden?
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Die Operationalisierung der Fragestellungen erfolgt somit iber wahrgenommene Barrieren
beziehungsweise Barrierefreiheit in Bezug auf Kommunikation, Mobilitdt, Wohnen und
Wohnumfeld sowie Uber die Nutzung unterschiedlicher Kommunikationsmdglichkeiten und

den Zugang zu Medien und Information.

2.7 Teilhabefeld ,,Gesellschaftliche Teilhabe (Kultur und Freizeit)*

Gesellschaftliche Teilhabe wird in der UN-Behindertenrechtskonvention vorwiegend in Artikel
30, ferner auch in Artikel 29, Absatz b aufgegriffen. Es handelt sich um ein elementares
Thema fir alle Menschen, bei dem insbesondere Menschen mit Behinderung(en) mit

erheblichen Teilhabeeinschrankungen konfrontiert sind.

In Anlehnung an Artikel 30 der UN-BRK werden unter anderem das aulRerhausliche
Freizeitverhalten, die Teilnahme an Reisen, Sport-, Kultur- und sonstigen Veranstaltungen
sowie die Einbindung in Organisationen und Interessenvertretungen in diesem Teilhabefeld
thematisiert. Konkret beinhaltet es den ,Zugang zu kulturellem Material in barrierefreien
Formaten®, ,zu Fernsehprogrammen, Filmen, Theatervorstellungen und anderen kulturellen
Aktivitaten“ sowie ,zu Orten kultureller Darbietungen oder Dienstleistungen, wie Theatern,
Museen, Kinos, Bibliotheken und Tourismusdiensten“. Ebenso sei die Mdglichkeit zur
»Entfaltung des kreativen, kinstlerischen und intellektuellen Potenzials® zu bieten. Auch auf
Kinder wird explizit verwiesen, die das Recht auf die Teilnahme an Spiel-, Erholungs-,
Freizeit- und Sportaktivitaten einschlieBlich im schulischen Bereich hatten (UN-BRK, Art. 30).
In Artikel 29, Absatz b wird die ,Gestaltung der offentlichen Angelegenheiten® und die
»1eilhabe an den o&ffentlichen Angelegenheiten® thematisiert. Das umfasst hier in erster Linie
die Mitwirkung in nichtstaatlichen Organisationen und Vereinigungen sowie in

Organisationen von Menschen mit Behinderung(en).

Aus verschiedenen Untersuchungen geht hervor, dass Menschen mit Behinderung(en) in
ihren Freizeitaktivitdten eingeschrankt sind; zudem verbringen sie, je héher der Grad der
Behinderung ist, die Freizeit haufiger allein (vgl. Bundesministerium fur Arbeit und Soziales
2013). Die Grinde hierfir liegen u.a. in einer eingeschrankten Mobilitat, fehlenden
Assistenzen, um bestimmte Freizeitaktivitaten austiben zu kénnen, in reduzierten sozialen
Kontakten sowie in mangelhaften finanziellen und zeitlichen Ressourcen, die auch im
Kontext der Arbeitssituation und der zusatzlichen Aufwendungen im Zusammenhang mit der

Behinderung stehen.

Zwar bestehen Angebote von Sportgruppen fir Menschen mit Behinderung(en) und werden
behindertenspezifische sportliche GroRRereignisse wie Paralympics, Deaflympics und Special
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Olympics durchgefuhrt. Sie haben jedoch aufgrund ihrer Begrenzung auf Menschen mit
Behinderung(en) eher exkludierenden Charakter, so dass Menschen mit Behinderung(en)
noch immer weitgehend von gemeinschaftlichen sportlichen Aktivitdten, die sich — eigentlich
— an alle Menschen mit und ohne Behinderung(en) richten sollten, ausgeschlossen sind (vgl.

u.a. diverse Buchbeitrage in Kiuppis/Kurzke-Maasmeier 2012; Radtke 2011).

Der Besuch kultureller Einrichtungen wie Theater, Kino, Museen als ein weiterer Aspekt
gesellschaftlicher Teilhabe ist ebenso durch erhebliche Barrieren gekennzeichnet. Auch die
Beteiligung in Organisationen ist insbesondere dort eingeschrankt, wo personliche Assistenz

bendtigt, aber behdrdlich nicht zur Verfigung gestellt wird.

Im Bereich des Tourismus ist die Situation ahnlich ungunstig; zwar existiert eine Reihe von
Bemuhungen zur Umsetzung der Barrierefreiheit, beispielsweise im Kooperationsprojekt
.Reisen fur Alle” des Deutschen Seminars flr Tourismus Berlin e.V. und der Nationalen
Koordinationsstelle Tourismus fur Alle e.V. (vgl. Deutsches Seminar fur Tourismus 2014);
dennoch bestehen in der Breite fur Menschen mit Behinderung(en) weiterhin nur sehr

begrenzte Mdglichkeiten, Urlaubsreisen zu unternehmen.
Im Themenbereich ,Gesellschaftliche Teilhabe“ stehen folgende Fragestellungen im Fokus:
1. Bestehen gleiche/ungleiche Chancen und Mdglichkeiten im Hinblick auf
» aullerhausliches Freizeitverhalten und sportliche Aktivitaten?
» gesellschaftliche und kulturelle Aktivitaten?
2. Welche Rolle spielt die Behinderung, welche Rolle spielen andere Aspekte?

Auf der objektiven Ebene erfolgt die Operationalisierung Uber Aussagen zur Teilhabe an
unterschiedlichen Freizeitaktivitaten und zur Zuganglichkeit im Bereich Kultur wie Lokale,
Kino, Theater, Museen, Sport- und Freizeitgruppen sowie zur Zuganglichkeit zu
Selbsthilfegruppen und Interessenvertretungen und zum Reiseverhalten. Auf der subjektiven
Ebene erfolgt die Operationalisierung Uber die Zufriedenheit mit der aktuellen
Freizeitgestaltung und gesellschaftlichen Teilhabe und die Erreichbarkeit beziehungsweise

Barrierefreiheit in Bezug auf die erwahnten Aspekte.

2.8 Teilhabefeld ,,Politische Teilhabe“

In der UN-Behindertenrechtskonvention Artikel 29 ist das Recht auf ,Teilhabe am politischen
und offentlichen Leben® verankert. Es umfasst die Zuganglichkeit zu Wahlverfahren,
Wahleinrichtungen und -materialien, den Schutz des Wahlrechtes bei Wahlen und
Volksabstimmungen und das Recht auf Kandidatur fir politische Amter, auRerdem die

M@églichkeit, politische Amter und Funktionen in Parteien, Vereinigungen und Organisationen
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auszulben, die freie Meinungsaullerung und die Mdglichkeit der aktiven Mitwirkung in

(politischen) Organisationen.

Gegenwartig ist fur Menschen mit Behinderung(en) die politische Teilhabe in verschiedenen
Bereichen mit erheblichen Einschrankungen verbunden. So sind nach dem
Bundeswahlgesetz (BWG) §13, Abs. 2 Menschen vom Wahlrecht ausgeschlossen, wenn fur
sie eine Betreuung fur die ,Besorgung aller [...] Angelegenheiten [...] nicht nur durch
einstweilige Anordnung“ bestellt wurde. Der Parallelbericht der BRK-Allianz kritisiert, dass in
Betreuungsverfahren das Wahlrecht nicht geprift werde: ,Es kommt vor, dass Gerichte
rechtliche Betreuungen fir alle Angelegenheiten anordnen, um Angehdrigen eine
umfassende Rechtsflirsorge zu erleichtern, obwohl die Zulassigkeit einer ,Totalbetreuung’
zumindest zweifelhaft ist* (BRK-Allianz 2013: 72). Demnach kdnnen Menschen, flr die zum
Beispiel aufgrund einer kognitiven Behinderung oder einer psychischen Beeintrachtigung
eine Teilvormundschaft festgelegt wurde, vom Wahlrecht ausgeschlossen werden. Ebenso
ausgeschlossen nach dem BWG §13, Abs. 3 sind Menschen, die eine Straftat begangen
haben und sich deshalb in psychiatrischer stationarer Behandlung befinden (vgl. BRK-Allianz
2013: 72f). Nach der UN-Behindertenrechtskonvention muss jedoch ein uneingeschranktes

Wahlrecht auch fir Menschen mit Behinderung(en) gelten (vgl. Jentsch 2012: 13).

Zudem ist die aktive Ausliibung des Wahlrechtes erschwert aufgrund von nicht zuganglichen
Wahlprogrammen, zum Beispiel wegen fehlenden Angeboten in einfacher beziehungsweise
Leichter Sprache, als Audiodatei oder als Gebardensprach-Film (vgl. Canal 2013). Im
Rahmen der Bundestagswahlen 2013 wurde die Umsetzung der Leichten Sprache in den
Wahlprogrammen verschiedener Parteien eingehender aus wissenschaftlicher Sicht (vgl.
Lasch 2013) und aus der Perspektive von Expert/-innen in eigener Sache, d.h. durch
Menschen mit Lernschwierigkeiten, analysiert. Festgestellt wurde, dass die Regeln der
Leichten Sprache von den einzelnen Parteien sehr unterschiedlich ausgelegt und umgesetzt
wurden. Aus Selbstbetroffenenperspektive wurden am haufigsten die zu kleine Schrift und
fehlende Bilder bemangelt (vgl. Hanke 2013).

Auch die Teilnahme an politischen Versammlungen ist fur viele Menschen mit
Behinderung(en) mit Einschrankungen verbunden, wenn keine Assistenzleistungen
vorgesehen sind. Das umfasst nicht nur Gebardensprach- und Schriftdolmetschung, sondern
beispielsweise auch Fahrdienste und sonstige Transferangebote. Ein weiterer Kritikpunkt im
Bereich der politischen Teilhabe ist die zum Teil fehlende Unterstitzung von
Selbstvertretungsorganisationen von Menschen mit Behinderung(en), auch weil derartige
Organisationen in der Regel nicht von staatlicher Seite gefordert werden (vgl. BRK-Allianz
2013: 73). Ebenso kann das Wahlverfahren mit Einschrankungen verbunden sein, wenn

etwa keine Wahlschablonen oder Stimmzettel in kontrastreicher GroRschrift zur Verfligung
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stehen, so dass die Auslbung des Wahlrechts mittels Assistenz erfolgen muss. Zudem
finden Wahlen haufig nicht in barrierefreien Gebauden statt. Im Jahr 2013 testeten drei
Personen mit Behinderung(en) wenige Wochen vor den anstehenden Bundestagswahlen
ausgewahlte Wabhllokale der funf Grof3stadte Berlin, Hamburg, Kassel, KéIn und Minchen im
Hinblick auf die Barrierefreiheit, und stellten dabei erhebliche Mangel fest. Nirgendwo war ein
Angebot in Leichter Sprache vorgesehen, sogar die Rollstuhlzuganglichkeit der Wahllokale,
die in offentlichen Gebauden stattzufinden haben, konnte nicht vorausgesetzt werden (vgl.
Aktion Mensch 2013).

Der fehlende Zugang zu den Wahlprogrammen und sonstigen Informationen der Parteien
fuhrt zu reduzierten Teilnahmequoten von Menschen mit Behinderung(en) in politischen
Angelegenheiten. So wahlen diese seltener, vor allem je jlinger sie sind, und sie sind
seltener politisch aktiv. In der Altersgruppe der 18- bis 29-Jahrigen machten 49 % vom
Wahlrecht Gebrauch, wahrend 71 % der nicht-behinderten Menschen wahlten (vgl.

Bundesministerium fur Arbeit und Soziales 2013: 246).

Eingeschrankte Teilhabemdglichkeiten am politischen Leben haben zur Folge, dass
Menschen mit Behinderung(en) ihre eigenen Rechte weitaus weniger offensiv als
nichtbehinderte Menschen vertreten, so dass deren ohnehin ungunstige Position in der

Gesellschaft zusatzlich geschwacht wird.

Aufgrund der hier dargestellten Aspekte soll im Rahmen des Teilhabesurveys untersucht
werden, in welchem Umfang und aus welchen Grinden (kein) Gebrauch vom Recht der

politischen Teilhabe gemacht wird. Daraus ergaben sich die folgenden Fragestellungen:

1. Bestehen gleiche beziehungsweise ungleiche Chancen und Moglichkeiten im Hinblick auf

politische Teilhabe, insbesondere bei der
> Beteiligung an Wahlen und politischen Amtern?
» politischen Partizipation in Parteien und Interessenvertretungen?

2. Bestehen zufriedenstellende Chancen in Bezug auf politische Mitbestimmung, auch in

Bezug auf Belange, die Menschen mit Behinderung(en) betreffen?

3. Welche Rolle spielen Aspekte der Behinderung, welche andere Aspekte sozialer
Ungleichheit?

» Auf der objektiven Ebene erfolgt die Operationalisierung uUber die folgenden
Indikatoren: Beteiligung an Wahlen (Zuganglichkeit von Wahllokalen und barrierefreie

Beteiligung bei Wahlen), die Ubernahme von politischen Amtern, die politische
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Partizipation in Parteien und Interessenvertretungen und den Zugang zu politischen

Informationen.

» Zu den Indikatoren der subjektiven Ebene gehdren: die eigene Wahrnehmung der
politischen Teilhabe- und Mitbestimmungsmaglichkeiten und die Wahrnehmung von

Chancen und Barrieren in diesem Bereich.

2.9 Teilhabefeld ,,Recht / Justiz*

Der Bereich ,Recht und Justiz® ist fur behinderte Menschen ein sensibler und zugleich hoch
relevanter Teilhabebereich. Wahrend davon auszugehen ist, dass nur eine kleine Zahl von
Menschen vor der Option der Beteiligung in einer gerichtlichen Verhandlung steht, erlebt
eine weitaus groflere Zahl an Menschen Schwierigkeiten beim Behordenverkehr, welcher
unvermeidlich ist, wenn es darum geht, von Rechten in Zusammenhang mit einer
Behinderung Gebrauch zu machen, beispielsweise bei der Antragsstellung fir personliche
Budgets, verschiedene Assistenzformen und Hilfsmittel. Das Feld Recht und Justiz ist zudem
auch deshalb bedeutsam fir Menschen mit Behinderung(en), weil sie haufig mit
unzulassigen Benachteiligungen und der Missachtung ihrer persdnlichen Rechte konfrontiert
sind, zum Beispiel im Zusammenhang mit ihrer Arbeitsstelle. Zudem sind sie wesentlich
haufiger als nichtbehinderte Menschen verschiedenen Formen der Gewalt ausgesetzt (vgl.
auch Schréttle/Hornberg et al. 2013; Jungnitz/Puchert et al. 2013).

Die Teilhabe im Bereich Recht und Justiz ist in der UN-Behindertenrechtskonvention in den
Artikeln 12 und 13 verankert. Demnach sind behinderte Menschen in allen Lebensbereichen
als Rechtssubjekte anzuerkennen, die — gegebenenfalls mit staatlicher Unterstutzung —
,gleichberechtigt mit anderen Rechts- und Handlungsfahigkeit genieRen® sollen dirfen (UN-
BRK, Art. 12). Zudem haben sie ein Recht auf die wirksame unmittelbare und mittelbare
Teilnahme, ebenso als Zeugen und Zeuginnen, an allen Gerichtsverfahren (UN-BRK, Art.
13).

Ein wesentliches Problem bei Menschen mit Behinderung(en) ist, dass sie von ihren Rechten
haufig keinen Gebrauch machen, zum Beispiel weil Kenntnisse Uber Rechte und
Regelungen fehlen, unbekannt ist, welche Anlaufstellen zustandig sind, oder weil sie den
Kontakt mit Behdrden scheuen oder aber weil sie sich durch energie- und zeitraubende
burokratische Auseinandersetzungen uberfordert fuhlen. Das Vermeidungsverhalten
verstarkt sich zudem durch die Sorge, gerichtliche Verfahren und sonstige rechtliche
Auseinandersetzungen zu verlieren, die je nach Gegenstand der Klage negative Folgen flr
die 6konomische Situation, fur zwischenmenschliche Beziehungen und/oder flr die eigene

Lebenssituation nach sich ziehen kdonnen.
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Mit spezifischer Fokussierung auf das Teilhabefeld ,Recht und Justiz“ ergeben sich fiir den

Teilhabesurvey folgende Fragestellungen:

» Besteht ein gleichberechtigter und barrierefreier Zugang zum Recht (Straf- und
Zivilrecht)?

» Bestehen gleiche beziehungsweise ungleiche Chancen, eigene Rechtsanspriiche

durchzusetzen?
Zur Operationalisierung von subjektiven und objektiven Indikatoren gehéren:

» die Kenntnis Uber eigene Rechtsanspriiche, die subjektive Einschatzung des

gleichberechtigten Zugangs zu Recht und Justiz,

» das Erleben von Situationen, in denen es schwer war beziehungsweise ist,
Rechtsanspriiche oder Rechtsschutz durchzusetzen, ebenso das Zégern, diese

durchzusetzen,

» die Beschreibung zentraler Barrieren (zum Beispiel bei Behérdenverkehr, Zugang zur
Justiz) sowie Barrieren und Hemmnisse zum Beispiel bei der Beantragung von
Behindertenausweis, Grad der Behinderung sowie bei der Durchsetzung von Anspriichen

auf personliche Assistenz, personliches Budget und anderer Rechte.

2.10 Themenbereich ,,Selbstbestimmung / Personlichkeitsrechte*

Der Themenbereich  ,Selbstbestimmung und  Personlichkeitsrechte® ist  ein
Querschnittsthema im Teilhabesurvey, verdient aufgrund seiner groRen Relevanz fur
Menschen mit Behinderung(en) aber eine separate Betrachtung. Zu den Grundsatzen eines
selbstbestimmten Lebens gehéren nach Miles-Paul (2006) a) die Antidiskriminierung und
Gleichstellung von Menschen mit Behinderung(en), b) die Entmedizinisierung, c) die
grolRtmdgliche Integration (beziehungsweise Inklusion) in das Leben der Gemeinde, d) die
groltmogliche Kontrolle Uber Organisationen zur Thematik Behinderung, e) die
groltmogliche Kontrolle Uber Dienstleistungen flir selbstbetroffene Menschen durch

ebenfalls betroffene Menschen und f) Peer Counseling, Peer Support und Empowerment.

Das Jahr 1981 war das Internationale Jahr der Behinderten und wurde in Deutschland von
verschiedenen Behindertenaktivist/-innen in Form der sogenannten ,Krippelgruppen zum
Anlass genommen, sich durch medienwirksame und provozierende Protestaktionen gegen
Fremdbestimmung und bevormundende Hilfeleistungen aufzulehnen (vgl. Rohrmann 2006:
175ff). Der Grundstein der Independent-Living-Bewegung wurde im Jahr 1962 in den USA

durch den auf die Eiserne Lunge angewiesenen Edward Roberts gelegt, der sich die
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Immatrikulation an der Universitat Kalifornien erstritt. Gegenwartig existieren in den USA
uber 300 ,Centers for Independent Living“ (Zentren fur selbstbestimmtes Leben) (Miles-Paul
2006: 32f) und in Deutschland 20 Zentren, die unter dem Dachverband ISL e.V.
(Interessenvertretung  Selbstbestimmt Leben) zusammengefasst sind. Zu einem
selbstbestimmten Leben gehort auch der Einsatz von Assistenzen, die extern durch
Behdrden vergltet werden und ausschlieRlich nach den Regeln der Assistenznehmer/-innen
arbeiten (vgl. Gleiss 2010). Der Aspekt Selbstbestimmung durchzieht praktisch die gesamte
UN-Behindertenrechtskonvention, wird aber in erster Linie in Artikel 19 unter der Uberschrift
~Selbstbestimmt Leben und Einbeziehung in die Gemeinschaft aufgegriffen, nach dem
Menschen mit Behinderung(en) das Recht haben, ,mit gleichen Wahlmdglichkeiten wie
andere Menschen in der Gemeinschaft zu leben®, ,ihren Aufenthaltsort zu wahlen und zu
entscheiden, wo und mit wem sie leben, und nicht verpflichtet sind, in besonderen
Wohnformen zu leben“ (UN-BRK, Art, 19). Zudem seien Unterstitzungs- und
Assistenzleistungen zur Verfugung zu stellen. Ferner wird in Artikel 22 die ,Achtung der
Privatsphare* betont, wonach Menschen ,unabhangig von ihrem Aufenthaltsort oder der
Wohnform, in der sie leben, keinen (...) Eingriffen in ihr Privatleben, ihre Familie, ihre
Wohnung oder ihren Schriftverkehr oder andere Arten der Kommunikation oder
rechtswidrigen Beeintrachtigungen ihrer Ehre oder ihres Rufes ausgesetzt* werden durfen
(UN-BRK, Art. 22).

Im geplanten Teilhabesurvey sollen vor allem grundsatzliche Fragen zum Grad der Selbst-
und Fremdbestimmung in verschiedenen Lebensbereichen und zur Wahrnehmung der

Privatsphare geklart werden. Somit stehen folgende Fragestellungen im Fokus:
1. In welchem Mafe besteht Kenntnis Uber das Recht auf Selbstbestimmung?

2. In welchem Male kann selbst Uber weitreichende Lebensentscheidungen (informiert)
entschieden werden? In welchem Maf3e und wo ist dies eingeschrankt? Inwiefern und

durch wen?

3. In welchem MalRe kann selbst ber Aspekte des taglichen Lebens (Tagesplanung etc.)
entschieden werden? In welchem Mal3e und wo ist dies eingeschrankt? Inwiefern und

durch wen?

4. Welche Rolle spielt die Behinderung, welche Rolle spielen andere Aspekte?

Zu den objektiven beziehungsweise subjektiven Indikatoren, die zum Themenbereich
,Selbstbestimmung / Personlichkeitsrechte” gehoren, ' zahlen, der Schutz von Privatheit und

Intimsphare, die Wahrnehmung und Bewertung von Selbstbestimmungseinschrankungen im

190 Diskriminierungserfahrungen werden auch im Kontext anderer Themenfelder bearbeitet.
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Allgemeinen und von speziellen Lebensbereichen sowie Verbesserungsvorschlage zur

Starkung der Selbstbestimmung.

2.11 Themenbereich ,,Personale/strukturelle Diskriminierung“

Menschen mit Behinderung(en) und Beeintrachtigung(en) erleben vielfaltige Formen der
personalen und strukturellen Diskriminierung, die auch auf subtiler Ebene stattfinden kénnen
und in diesem Fall nicht direkt beobachtbar sind. Nach dem Allgemeinen
Gleichstellungsgesetz (AGG) meint Diskriminierung ,die Benachteiligung von Menschen (1)
aufgrund eines schitzenswerten Merkmals (2) ohne sachliche Rechtfertigung (3)".
Diskriminierung findet auf verschiedenen Ebenen statt, so auf der personalen
beziehungsweise individuellen wie interaktionalen Ebene, ebenso auf der institutionellen, der
gesellschaftlichen und der strukturellen Ebene (vgl. Antidiskriminierungsstelle des Bundes
2013: 36ff). Wahrend die institutionelle Diskriminierung sich nicht nur auf Schwierigkeiten im
Zusammenhang mit Kontakten zu Institutionen und Einrichtungen bezieht, sondern auch auf
Gesetze und Regelungen, gehoéren zur strukturellen Diskriminierung in erster Linie
,Benachteiligungen aufgrund der asymmetrischen Verteilung von Anerkennung, Ressourcen
und Chancen® (Antidiskriminierungsstelle des Bundes 2013: 36ff). Wie die Kurzbeschreibung
der Ebenen der Diskriminierung zeigt, lassen sich die unterschiedlichen Typen nicht ohne

Weiteres voneinander abgrenzen, sondern sie Uberschneiden sich.

Weiterhin werden die betroffenen Menschen oft nicht aufgrund eines einzelnen sozialen
Merkmals, sondern aufgrund einer Kombination von Merkmalen, zum Beispiel im
Zusammenhang mit einer Behinderung, des Alters, des Geschlechtes, der sexuellen
Orientierung, der Ethnizitdt diskriminiert. In diesem Kontext wurde der Begriff
sintersektionalitat® gepragt, der das Zusammenwirken mehrerer Ungleichheitskategorien
beschreibt. Diskriminierung betrifft also nicht nur Menschen mit Behinderung(en), sondern
auch mit anderen Merkmalen. Deshalb wird im Rahmen des Teilhabesurveys auch ein

Augenmerk auf Mehrfachdiskriminierung gelegt.

In der Behindertenpolitik etabliert sich gegenwartig der eingedeutschte Begriff ,Ableismus®,
angelehnt an den US-amerikanischen Begriff ,Ableism®, der sowohl negative als auch
positive Diskriminierung aufgrund des Merkmals Behinderung thematisiert (vgl. Maskos
2010; Kobsell 2014). Zur positiven Diskriminierung gehéren Handlungen, die in gut
gemeinter Absicht erfolgen, aber von der adressierten Person negativ. wahrgenommen

werden, zum Beispiel unerwiinschte Hilfsangebote und sonstige Formen der Bevormundung.

Nach einer Forsa-Umfrage unter amtlich schwerbehinderten Menschen im Jahr 2012

wiinschten sich 51% der befragten Personen mehr Unterstiitzung beim Umgang mit Amtern
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und Behorden, 44% bei der Fortbewegung im Alltag, 43% bei der Freizeitgestaltung, 42% im
Berufsleben beziehungsweise bei der Arbeitssuche, 32% bei Versicherungen, 24% bei der
Wohnungssuche, 20% bei Bankgeschaften und 7% in der Schule beziehungsweise
Hochschule (vgl. Antidiskriminierungsstelle des Bundes 2013b). In 280 dokumentierten
Diskriminierungsfallen der Antidiskriminierungsstelle in Berlin im Bereich der
Dienstleistungen betraf mehr als ein Drittel der Falle Benachteiligungen bei
Finanzdienstleistungen, ein Funftel im Bereich der Mobilitat, 18 % im Freizeit- und
Kulturbereich und 15 % im Wohnumfeld (Mietvertrage, Konflikte mit Nachbar/innen). In erster
Linie wurden verweigerte Dienstleistungen (36 %) genannt, ferner mangelnde Barrierefreiheit
(18 %), Ungleichbehandlung (12 %) und Belastigungen (10 %) (vgl. von Kardoff 2013: 13).
Auch andere aktuelle Studien verweisen auf ein hohes Mafl an direkter und indirekter
Diskriminierung gegenlUber Menschen mit Behinderung(en) beziehungsweise darauf, dass
die groBe Mehrheit von Diskriminierungen betroffen ist (vgl. Schréttle/Hornberg et al. 2013
und Jungnitz/Puchert et al. 2013).

Der Aspekt des Rechts auf Schutz vor Diskriminierung durchzieht praktisch die gesamte UN-
Behindertenrechtskonvention, wird aber schwerpunktmafig in den Artikeln 5 bis 7
aufgegriffen. Hier wird das Recht auf ,Gleichberechtigung und Nichtdiskriminierung“ geregelt
(UN-BRK, Art. 5). Dabei seien insbesondere Frauen mit Behinderung(en) (UN-BRK, Art. 6)
und Kinder (UN-BRK, Art. 7), die aufgrund des Geschlechtes (Frauen und Madchen)
beziehungsweise ihres Alters (Kinder) vor Diskriminierungen zu schutzen. Ferner wird auf
das Recht auf ,Freiheit und Sicherheit der Person“ (UN-BRK, Art. 14) verwiesen. Zudem ist
Menschen mit Behinderung(en) die persdnliche Mobilitdt mittels der Bereitstellung von
.Mobilitatshilfen, Geraten, unterstitzenden Technologien und menschlicher und tierischer
Assistenz, auch durch deren Bereitstellung zu erschwinglichen Kosten“ zu ermoglichen (UN-
BRK, Art. 20). Ebenso explizit thematisiert wird das Recht auf die freie Meinungsaufierung
(UN-BRK, Art. 21).

Auf Basis der vorangegangenen Ausflihrungen wurden fur den Teilhabesurvey die folgenden

zentralen Fragestellungen herausgearbeitet:

» In welchem Male sind personale und strukturelle Diskriminierungen vorhanden und/oder

erlebt worden? In welchen Teilhabebereichen wurden sie erlebt?
» Welche Rolle spielen Aspekte der Behinderung, welche Rolle andere Aspekte?

» In welchem Male kdnnen/konnten Diskriminierungen (auch rechtlich) abgewendet

werden?
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212 Themenbereich »Korperliche, sexuelle und psychische

Integritat/Gewaltfreiheit, Gewaltschutz”

Menschen mit Behinderung(en) sind erheblich haufiger als nicht-behinderte Menschen von
korperlicher und sexualisierter Gewalt betroffen (vgl. Schréttle/Hornberg et al. 2013 und
Jungnitz/Puchert et al. 2013). Wie eine Studie der Universitat Bielefeld mit Uber 1.500
Frauen nachwies, waren Frauen mit Behinderung(en) zwei- bis dreimal haufiger als Frauen
im Bevdlkerungsdurchschnitt von kérperlicher, sexueller oder psychischer Gewalt betroffen;
auch Manner mit Behinderung(en) hatten insbesondere im Erwachsenenleben deutlich
haufiger korperliche und psychische Gewalt erlebt als Manner ohne Behinderung(en) (ebd.).

Besonders prekar ist die Situation auch bei Menschen, die in Einrichtungen leben (ebd.).

In der UN-Behindertenrechtskonvention werden diese Aspekte in den Artikeln 14, 16 und 17
aufgegriffen. Demnach genieRen Menschen mit Behinderung(en) ,gleichberechtigt mit
anderen das Recht auf persdnliche Freiheit und Sicherheit ihrer Person (UN-BKR, Art. 14).
AulRerdem sind sie — unter anderem — ,auch auflRerhalb der Wohnung vor jeder Form von
Ausbeutung, Gewalt und Missbrauch, einschliellich ihrer geschlechtsspezifischen Aspekte,
zu schutzen (UN-BRK, Art. 16). Dabei gilt es auch das ,Recht auf Achtung seiner
korperlichen und seelischen Unversehrtheit” zu bewahren (UN-BRK, Art. 18).

Folgende zentrale Fragestellungen sind fir diesen Themenkomplex relevant:

» In welchem Malie sind kérperliche, sexuelle und psychische Integritat, gewaltfreie

Lebensbedingungen und Sicherheit gegeben?

> In welchem Malfe wird/wurde Gewalt im Lebensverlauf und in unterschiedlichen

Lebenszusammenhangen erlebt?

» Welcher Zusammenhang besteht mit der Behinderung, welcher mit anderen Aspekten

sozialer Ungleichheit und erhéhter Vulnerabilitat?

» In welchem Malde kann in/nach Gewaltsituationen Schutz und Unterstitzung in Anspruch

genommen werden?
» In welchem Male besteht ein barrierefreier Zugang zu Recht im Gewaltfall?

Operationalisiert werden diese Fragestellungen Uber objektive und subjektive Aspekte wie
Ausmald und Art der aktuellen und friheren Gewaltbetroffenheit / Gewaltfreiheit, Zugang zu
Schutz- und Unterstitzungsangeboten im Gewaltfall, Zugang zu Polizei und Justiz im

Gewaltfall und Erfahrungen mit Polizei und Justiz im Gewaltfall.
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Bedeutunqg der Themen- und Teilhabefelder sowie Fragestellungen _fiir

unterschiedliche Bereiche der Teilhabestudie

In diesem Kapitel wurden verschiedene Teilhabefelder und Themenbereiche sowie die
zugehorigen Fragestellungen und Indikatoren thematisiert, die im Rahmen der quantitativen
und qualitativen Erhebungen der Teilhabestudie relevant sind. Sowohl die methodische und
inhaltliche Ausgestaltung des Fragebogens des quantitativen Surveys als auch die Inhalte
der vertiefenden qualitativen Befragungen orientieren sich an dieser Systematik und den

entwickelten Fragestellungen und Indikatoren.
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3 Quantitativer Untersuchungsteil

3.1 Ziel der quantitativen Befragung

Zentrales Ziel der quantitativen Befragung ist es, mdglichst umfassende und reprasentative
Daten zur Teilhabesituation von Menschen mit Behinderung(en) in verschiedenen — auch
von der UN-Behindertenrechtskonvention hervorgehobenen — Lebensbereichen zu erfassen.
Anhand einer Face-to-face Befragung mit einem standardisierten Fragebogen sollen
Vergleiche zwischen Menschen mit und ohne Behinderung sowie zwischen Personen mit
unterschiedlichen Behinderungsarten und Lebenssituationen ermdéglicht werden. Dabei wird
der Fokus auf verfligbare individuelle und umweltbezogene Ressourcen (zum Beispiel
soziale Beziehungen, materielle Sicherheit, Bildung und Beruf, Mobilitdt), aber auch auf
bestehende strukturelle und soziale Barrieren sowie Strategien zu ihrer Uberwindung gelegt.
Divergierende Teilhabechancen sollen nicht nur anhand behinderungsbezogener Merkmale,
sondern gerade auch im Kontext von soziodemographischen Merkmalen und Diversity-
Kriterien wie Geschlecht, Alter, Migrationshintergrund, 06konomischer Situation,
Bildungsstatus sowie der Wohnsituation oder der Haushaltsstruktur und sozialer Einbindung

untersucht werden.

Neben der Fragebogenentwicklung war eine zentrale Aufgabe der Konzipierung des
quantitativen Studienteils die Erarbeitung einer adaquaten Stichprobenkonzeption. Diese
muss gewabhrleisten, dass durch die Datenerhebung reprasentative, empirisch belastbare
und generalisierbare Aussagen Uber die Teilhabesituation von Menschen mit
Behinderung(en) getroffen werden kénnen. Voraussetzung daflr ist, dass keine relevante
Gruppe durch das Stichprobendesign systematisch ausgeklammert wird und sowohl
Menschen mit (verschiedenen) als auch ohne Behinderung (Vergleichsgruppe) in die

Stichprobe eingehen.

Im Folgenden wird zunachst das Stichprobenkonzept fur die quantitative Befragung mit
seinen zentralen Elementen und Anforderungen beschrieben, um dann auf die Entwicklung

und Inhalte des Fragebogens einzugehen.

3.2 Stichprobenkonzept

Zielsetzung des vorliegenden Stichprobenkonzepts ist es darzulegen, wie die
Grundgesamtheit von Menschen mit Behinderung(en) in Deutschland reprasentativ im
Rahmen einer beziehungsweise mehrerer Stichproben abgebildet werden kann, welcher
Sample-Umfang — auch unter Berlcksichtigung des erforderlichen Differenzierungsgrades

der Datenanalyse (nach Alter, Geschlecht, Bundesland und Behinderungsart) — hierfur
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erforderlich ist, welche Gruppen einzubeziehen und inwiefern sie erreichbar sind. AuRerdem
wurde gepruft, welche Vor- und Nachteile sich aus den unterschiedlichen, im Folgenden

dargestellten methodischen Herangehensweisen ergeben.

Grundlage fur die folgenden Ausfihrungen sind Erfahrungen aus anderen vergleichbaren
Studien, der aktuelle Forschungsstand zum Vorgehen bei (reprasentativen)
Stichprobenziehungen, Internetrecherchen sowie Erkenntnisse auf Basis telefonischer
Ruckfragen bei Institutionen (Einwohnermeldeamter, Wahlamter, Heimaufsichtsbehoérden,
Einrichtungen der Behindertenhilfe, Psychiatrien, Bundesministerium der Justiz und flr
Verbraucherschutz, Landesjustizverwaltungen, Betreiber/-innen des Heimverzeichnisses,
Betreiber/-innen des Krankenhausverzeichnisses), welche flir die Umsetzung der

verschiedenen Stichprobenverfahren relevant sind.

3.2.1 Ziele und Anforderungen der Stichprobenziehung

Mit Hilfe des Teilhabesurveys sollen generalisierbare Aussagen uber Teilhabechancen und
-einschrankungen von Menschen mit Behinderung(en) in Deutschland — auch im Vergleich
zu nicht dauerhaft beeintrachtigten Personen — auf gesicherter wissenschaftlicher Grundlage
gewonnen werden. Da eine Vollerhebung aus finanziellen, zeitlichen und organisatorischen
Grinden nicht realisierbar ist, wird die Ziehung einer reprasentativen Stichprobe anvisiert.
Reprasentative Stichproben liefern ein (mdéglichst) exaktes Abbild der Grundgesamtheit.
Dadurch kénnen die statistischen Ergebnisse, welche sich auf das Sample beziehen,
Gultigkeit fur die Gesamtheit der in Deutschland lebenden Menschen mit Behinderung(en) —
also auch jene, die selbst nicht befragt wurden — flr sich in Anspruch nehmen.
Grundvoraussetzung hierfir ist die Vermeidung systematischer Verzerrungen im
Auswahlverfahren: Jedes Element der Population (Grundgesamtheit) muss dieselbe Chance
haben, in die Stichprobe zu gelangen (Sahner 2002: 12), keine relevante Gruppe darf bereits

durch das Design der Stichprobenziehung ausgeschlossen werden.

In Bezug auf das behandelte Forschungsthema ergeben sich daraus mehrere
Herausforderungen, denn je nach Lebenssituation und individuellen beziehungsweise
sozialstatistischen Merkmalen gestaltet sich die Erreichbarkeit von Menschen mit
Behinderung(en) unterschiedlich. So variiert die Zuganglichkeit der verschiedenen Gruppen
zum Beispiel danach, ob die betreffenden Personen in Privathaushalten leben, ob sie
stationar untergebracht sind und ob sie spezifische Beeintrachtigungen aufweisen (zum
Beispiel Gehdrlosigkeit, Taubblindheit, Schwerkdrperbehinderung, Mehrfachbehinderung,
kognitive Beeintrachtigung). Im Hinblick auf die genannten Gruppen zeigen Erfahrungen
anderer Studien, dass konventionelle Methoden der Stichprobenziehung, wie sie in

allgemeinen reprasentativen Bevolkerungssurveys verwendet werden, einen nur geringen
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Erfassungsgrad von Menschen mit Behinderung(en) erreichen (vgl. Schréttle/Hornberg et al.
2013: 28). Eine Kombination verschiedener Verfahren der Stichprobenziehung bietet sich
daher an, um Menschen mit Behinderung(en) unabhangig von der Behinderungsart in die

Reprasentativbefragung integrieren zu kdnnen.

Wesentlich flr das Stichprobenkonzept ist — neben der Zuganglichkeit verschiedener
Gruppen und der Reprasentativitat durch konsequente Zufallsauswahl — auch die
Festlegung des Stichprobenumfangs, der erforderlich ist, um differenzierte Auswertungen
von Teilhabechancen nach verschiedenen (auch soziostrukturellen) Merkmalen zuzulassen.
Je nach anvisierter Tiefenscharfe der Behinderungserfassung (Art und Grad der
Behinderung) und der Rolle beziehungsweise dem Stellenwert von sozialstatistischen und
regionalbezogenen Vergleichen sind hierbei unterschiedliche Konsequenzen fur die
Stichprobenkonzeption zu ziehen. Schlieldlich sollen zu Vergleichszwecken auch Menschen
ohne Behinderung in den Teilhabesurvey einbezogen werden, da nur so festgestellt
werden kann, welche der mdglicherweise identifizierten Exklusionseffekte (unter
gleichzeitiger Berlcksichtigung von Alter, Geschlecht und Region) tatsachlich
behinderungsspezifisch und welche auf andere Faktoren (zum Beispiel einen niedrigen
soziobkonomischen Status) zuriuckzuflhren sind. Auch fir die Einbeziehung von Menschen

ohne Behinderung muss das Stichprobendesign daher eine Gberzeugende Antwort liefern.

3.2.2 Stichprobenumfang

Hinsichtlich des bendtigten Stichprobenumfangs ist zunachst zwischen Brutto- und
Nettostichprobe zu unterscheiden. Wahrend die Nettostichprobe die Anzahl tatsachlich
auswertbarer Falle wiedergibt, meint die Bruttostichprobe die Menge an Personen
(beziehungsweise Untersuchungseinheiten), die gebeten werden, sich an der Befragung
(oder einer anderen Form der Datenerhebung) zu beteiligen. Die Nettostichprobe ergibt sich
also aus der Bruttostichprobe abzlglich der Teilnahmeverweigerungen, der nicht erreichten

Personen und der Zahl nicht auswertbarer Falle (Henry 1990: 124).

Fir die Kalkulation des Stichprobenumfangs ist es sinnvoll, in einem ersten Schritt eine
Einschatzung der erforderlichen Nettostichprobe abzugeben und daraufhin unter
Bezugnahme auf den zu erwartenden RuUcklauf das Volumen des Bruttosamples
festzusetzen. Erkenntnisse aus vergleichbaren Forschungsprojekten wurden hierbei als

Entscheidungsgrundlage herangezogen.

Abhangig von Reprasentativitatserwagungen, vom prognostizierten Rucklauf, von der
gewlnschten Schatzgenauigkeit, den Messfehlern, der Anzahl der bertcksichtigten

Parameter und der Finanzierbarkeit sowie gegebenenfalls der erwarteten ,Panelmortalitat”
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(Teilnehmer/-innenschwund im Zeitverlauf, falls Wiederholungsbefragungen angestrebt
werden), weichen die Empfehlungen in der nationalen und internationalen Forschung Uber
den bendtigten Umfang der Nettostichprobe fur die Erstellung eines (kontinuierlichen)
Datensatzes zur Lebenssituation von Menschen mit Behinderung(en) erheblich voneinander
ab. In der britischen Debatte wurde 2005 fir die Erstellung des Life Opportunities Survey
(LOS) beispielsweise eine StichprobengroRe von 50.000 vorgeschlagen, um differenzierte
Auswertungen durchfihren zu kénnen (bezogen auf GroRbritannien und fir die Konstruktion
eines Panels, bei dem die ,Panelmortalitat* mit erwogen wurde; Purdon et al. 2005: 12ff)."
Diese Empfehlung wurde spater jedoch nicht umgesetzt; es wurden schliellich gut 31.000
Personen mit und ohne Behinderungen befragt. Differenzierte Regionalvergleiche bei
gleichzeitiger Bertcksichtigung von Alter, Geschlecht und Behinderungsart waren damit
allerdings nicht moglich. Zur Erfassung der Behinderung wurden in der britischen Studie
relativ breite Definitionsgrundlagen verwendet, einerseits ,impairment” (mindestens maRige
physische oder psychische Funktionsbeeintrachtigung, die Schwierigkeiten beim Lesen,
Héren, Stufen steigen o.A. verursacht; Vine et al. 2011: 16f), andererseits die Definition von
,disability“ nach dem britischen Equality Act von 2010: ,A Person (P) has a disability if P has
a physical or mental impairment, and the impairment has a substantial and long-term
adverse effect on P’s ability to carry out normal day-to-day activities® (Equality Act 2010: 5).
Unter Bezugnahme auf die erste sehr breite Begriffsbestimmung waren 29 % der
Bevolkerung (ca. 9.000 Personen des Samples), nach der zweiten immerhin 26 % (ca. 8.000
Personen des Samples) von einer Behinderung betroffen (Vine at al. 2011: 8ff). Wirde ein
engerer und trennscharferer Behinderungsbegriff zugrunde gelegt, der sich auf starke und
dauerhafte Beeintrachtigungen bezieht (was in Deutschland nach bisherigen
Untersuchungen und Schatzungen etwa auf 10-12% der Bevdlkerung zutrifft), musste die
Bruttostichprobe deutlich groRer sein, um eine ausreichend grof3e Nettostichprobe von

Menschen mit Behinderung(en) zu erreichen.

Die European Health Survey Task Force Ill (EUROSTAT) geht davon aus, dass in
Deutschland fur die Konstruktion eines Teilhabesurveys insgesamt etwa 22.000 auswertbare
Falle bendtigt werden (vgl. Schnell/Stubbra 2010: 68) — ein Wert, der auch im Bereich der
Fallzahl des bundesweiten Gesundheitsmonitorings Gesundheit in Deutschland aktuell
(GEDA) des Robert-Koch-Instituts angesiedelt und zudem ahnlich dem ist, der von Statistik
Austria flr die Untersuchung der Erwerbstatigkeit von Menschen mit gesundheitlichen
Beeintrachtigungen in Osterreich herangezogen wurde (dort wurden 20.000 Menschen mit

und ohne Behinderungen befragt). Wie im LOS wurde im Mikrozensus von Statistik Austria

I Auch Schnell/Stubbra empfehlen eine entsprechende Panelstudie dieser GréRenordnung: ,Geht man von
einem Erkrankungsrisiko fur eine Behinderung von 0,2 % pro Jahr aus, dann benétigt man bei der
Berlcksichtigung von nur 10 Ursachen, einer Laufzeit von 10 Jahren und einer gewlinschten Subgruppengrofle
von 100 Personen eine Stichprobe von 50.000 Personen” (Schnell/Stubbra 2010: 68).
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eine ,Gesundheitseinschrankung® auf eine breite begriffliche Basis gestellt, so dass fast die
Halfte aller Befragten (47%) im erwerbsfahigen Alter (15 bis 64 Jahre) nach dieser Definition
eine gesundheitliche Beeintrachtigung aufwiesen. Waren auch altere Menschen einbezogen
worden, ware dieser Wert angesichts einer mit dem Alter steigenden Morbiditatsrate und des
gehauften Auftretens von Multimorbiditat wohl deutlich hoher ausgefallen: ,Obwohl Alter
keineswegs zwangslaufig mit Krankheit und Pflegebedurftigkeit assoziiert werden kann,
steigen beide Risiken mit fortschreitendem Alter. Im Vergleich zu jlingeren Altersgruppen ist
das Krankheitsbild Alterer durch Multimorbiditat, d.h. Gleichzeitigkeit von Alterskrankheiten,
alternden Krankheiten und Krankheiten im Alter, sowie durch Chronifizierungen von
Akuterkrankungen gekennzeichnet. Weit Uber die Halfte der Menschen im Alter von 60
Jahren und mehr leidet unter chronischen Krankheiten. Zudem verlauft die Genesung
langsamer als bei jingeren Menschen® (Backer et al. 2010: 375). Auf differenzierte
Regionalvergleiche wurde bei Statistik Austria jedoch ebenfalls verzichtet (vgl.
Leitner/Baldaszti 2013: 1ff). Die Vernachlassigung von Regionalvergleichen zum einen und
die definitionsbedingte hohe Pravalenz von Behinderungen und Beeintrachtigungen zum
anderen erlaubten einen niedrigeren Brutto- und Nettostichprobenumfang — flr regionale
Vergleiche und bei einer engeren Definition von Behinderung hatte das Stichprobenvolumen

deutlich hoher ausfallen missen.

Erfahrungen des bundesweiten Gesundheitsmonitorings Gesundheit in Deutschland aktuell
(GEDA) des Robert-Koch-Instituts zeigen, dass 22.000 Falle bei Gesundheitsthemen in
Deutschland nicht ausreichen, um fir alle Bundeslander reprasentative Aussagen, getrennt
nach Alter und Geschlecht, zu erhalten (Robert Koch-Institut 2012: 12). Die angestrebte
Fallzahl muss fur den hier konzipierten Teilhabesurvey demnach hdher liegen, wenn auch
bundeslandspezifische Auswertungen maglich sein sollen. Bei disproportionaler Verteilung
von 24.000 Fallen entfallen auf jedes Bundesland 1.500 Befragte. Sollen diese noch in 5
Altersgruppen und 2 Geschlechtsgruppen unterteilt werden, so ergibt sich eine Besetzung
von 150 Fallen pro Zelle, zum Beispiel Frauen im Alter Gber 65 in NRW. Sollen diese 150
Frauen noch nach 5 Behinderungsgruppen unterteilt werden, so bleiben in jeder Zelle nur
noch 30 Falle, was die Mindestbasis flr statistische Auswertungen darstellt. Diese
idealtypische Betrachtung setzt eine sicherlich nicht Gberall gegebene Gleichverteilung der

Merkmale in den Zellen voraus.

Die Einschatzung, dass eine hdéhere Fallzahl bendtigt wird, auch um differenzierte
Auswertungen und die Option einer Panelbefragung nicht vorab auszuschlieRen, wurde auch

vom die Studie begleitenden Beirat auf dem Workshop vom 15.11.2013 geteilt.

Die endgultige Festsetzung des Stichprobenumfangs hangt jedoch nicht nur von der

Ermaoglichung differenzierter Auswertungen, sondern auch von der damit einhergehenden
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Kostenbelastung ab. Je hoher das Volumen der Nettostichprobe ist, desto differenziertere
Analysen lassen sich durchfihren und umso hoéher fallen die finanziellen Kosten aus.
Abbildung 1 veranschaulicht die Konsequenzen der Hohe des Nettostichprobenumfangs fur

den Differenzierungsgrad der Datenanalyse und die Kostenbelastung.

Abbildung 1: Nettostichprobe fiir in Privathaushalten lebende Menschen mit
Behinderung(en) (Anzahl von Personen)
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Far die Durchfuhrung der Befragung von Menschen mit Behinderung(en) in Haushalten wird
aus den genannten Grinden eine Stichprobe von (mindestens) 24.000 Personen empfohlen.
Nicht einkalkuliert und deshalb aufzuaddieren sind dabei Menschen ohne Behinderungen
(als Vergleichsgruppe), Menschen mit Behinderung(en), die in stationaren Einrichtungen
leben sowie schwer erreichbare Gruppen, die Uber Zusatzstichproben gezogen werden
mussen (s.u.). Zu den letztgenannten Populationen gehoéren einerseits seltene Gruppen mit
besonderen Behinderungsformen oder -konstellationen, andererseits aber auch Menschen,
die mit herkdbmmlichen Sampling- und Befragungsmethoden schwer erreicht werden kénnen
(taubblinde und gehdrlose sowie kognitiv beeintrachtigte Menschen; siehe auch Kapitel 4),
aullerdem obdachlose Menschen mit Behinderung(en), die nicht Gber eine Begehung von
Privathaushalten oder stationaren Einrichtungen zu gewinnen sind. Ihre Einbindung hangt
auch von spezifischen Sampling-Methoden ab, die fir die Erfassung seltener oder schwer

erreichbarer Populationen entwickelt wurden (siehe Unterpunkt c in diesem Kapitel).

Vor dem Hintergrund der Empfehlungen und Erfahrungen anderer Surveys und Studien
sowie der Einschatzungen des Projekiteams und des Projektbeirates wird fur den geplanten
Teilhabesurvey eine Nettostichprobe von insgesamt 41.000-43.000 Personen
vorgeschlagen. Berticksichtigt sind hierbei Personen, die eine Behinderung aufweisen und in
Privathaushalten leben (ca. 24.000), Menschen, die in stationdaren Einrichtungen

untergebracht sind (ca. 7.000),"> sowie Menschen ohne Behinderung in Privathaushalten, die

12 Diese Fallzahl ist mindestens erforderlich, um der Heterogenitat der Heim- bzw. Einrichtungsbewohner/-innen
in der Analyse ausreichend Rechnung tragen zu kénnen. Da auch altere Menschen in die Stichprobe einbezogen
werden, handelt es sich zum einen um Bewohner/-innen von Alters- und Pflegeheimen, zum anderen um solche
von Wohnheimen fiir Menschen mit Behinderung(en).
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als Vergleichsgruppe fungieren sollen (8.000-10.000)." Ziel des Vergleichsgruppenansatzes
ist einerseits, Unterschiede und Gemeinsamkeiten vor dem Hintergrund verschiedener
behinderungsspezifischer und sozialstatistischer beziehungsweise regionaler
Merkmalsauspragungen festzustellen; andererseits soll eruiert werden, welche Unterschiede
in den gesellschaftlichen, kulturellen und politischen Teilhabeeinschrankungen auf eine
Behinderung und welche auf andere Faktoren zuriickzuflihren sind (vgl. dazu zum Beispiel
Jaenichen 2002: 387). Hinzu kommen Zusatzstichproben fir besonders schwer oder in
geringer Fallzahl erreichbare Gruppen (ca. 6 Zielgruppen a 300-400 Personen: gehodrlose,
blinde, taubblinde, schwerkérper- und mehrfachbehinderte Menschen, Personen mit

kognitiven Beeintrachtigungen, Obdachlose; siehe Unterpunkt ¢ in diesem Kapitel)™.

3.2.3 Vorgehensweisen der Stichprobenziehung

In Anbetracht der divergenten Erreichbarkeit verschiedener Gruppen von Menschen mit
Behinderung(en) empfiehlt sich eine kombinierte Stichprobenkonzeption, mit der sich
sicherstellen lasst, dass dauerhaft beeintrachtigte Personen sowohl in Privathaushalten
als auch in stationdren Einrichtungen beziehungsweise Heimen erfasst werden kdnnen
und zudem Menschen ohne Behinderung als Vergleichsgruppe Zugang zum Sample
erhalten. Darlber hinaus muss Uber Zusatzstichproben gewahrleistet werden, dass einige
relevante, aber schwer erreichbare und/oder Ublicherweise in geringer Fallzahl vertretene
Gruppen in ausreichender Fallzahl einbezogen sind, um auch Uber deren
Teilhabeeinschrankungen  fundierte = Aussagen treffen zu konnen (vgl. auch
Schréttle/Hornberg et al. 2013: 9).

Um den genannten Anforderungen gerecht 2zu werden, sind verschiedene
Stichprobenverfahren erforderlich, die zur Erstellung von unterschiedlichen Datensatzen

fuhren werden. Diese Fragmentierung ist erforderlich, weil

» fur die Zugehdorigen der verschiedenen Gruppen in Abhangigkeit von Art und

Schwere der Behinderung unterschiedliche Erhebungsmethoden zur Anwendung

Die Einrichtungen der Behindertenhilfe teilen sich auf in Wohnheime fiir kognitiv beeintrachtigte Menschen (ca. %/3
bis %) und flr Uberwiegend psychisch Erkrankte (ca. '/3 bis %; siehe auch Schréttle/Hornberg et al. 2013).
Menschen mit Schwerkérper- und Mehrfachbehinderungen stellen auch hier eine Minderheit dar.

Uberdies ist es méglich, Menschen, die stationér in Psychiatrien oder in Justizvollzugsanstalten untergebracht
sind, zu berucksichtigen.

3 Diese Anzahl ist mindestens erforderlich fiir systematische differenzierte Vergleiche, welche zentrale
sozialstatistische Merkmale berlicksichtigen. Sie kann als ausreichend betrachtet werden, wenn entweder
bestimmte Bundeslander (wie etwa Bremen und Niedersachsen) bei der Vergleichsrechnung zusammengelegt,
oder wenn Menschen ohne Behinderung als Vergleichsgruppe in ausgewahlten (grofReren) Gebietsclustern
einbezogen werden.

4 Erfahrungen mit den Zusatzstichproben im Rahmen der Studie von Schréttle/Hornberg et al. (2013) zeigen,
dass bei kleineren Stichproben die Tiefe und Differenzierung der Auswertung stark eingeschrankt ist.
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kommen werden (zum Beispiel durch den Einsatz von Interviews in vereinfachter

Sprache fir kognitiv beeintrachtigte Personen).

» das tatsachliche GréRRenverhaltnis zwischen Heim- beziehungsweise
Einrichtungsbewohner/-innen und in Privathaushalten lebenden Menschen mit
Behinderung(en), das fir eine gemeinsame reprasentative Stichprobe bertcksichtigt
werden musste, aber auch jenes der schwer erreichbaren zu anderen Gruppen, nicht

bekannt ist.

Dies und die relative Seltenheit von stationar untergebrachten Personen und Menschen mit
schwerer Behinderung (gemessen an der Gesamtbevdlkerung, aber auch an der Population
der Menschen mit Behinderung/en) sprechen zudem fir partiell disproportionale’

Stichproben, um ausreichend hohe Fallzahlen fur differenzierte Auswertungen zu erhalten.

a) In Privathaushalten lebende Personen mit und ohne Behinderung

Der Zugang zu in Privathaushalten wohnenden Menschen mit Behinderung(en) gestaltet
sich unter anderem deshalb schwierig, weil dieser Personenkreis zu grof3en Teilen nicht
institutionell erfasst ist, d.h., dass keine vollstandigen Auflistungen der Personengruppen
vorliegen, anhand derer eine einfache Zufallsauswahl vorgenommen werden koénnte.'® In
diesem Zusammenhang ist zu bertcksichtigen, dass Stichprobenziehungen, die sich allein
auf amtlich gemeldete beziehungsweise Versorgungsamtern bekannte Menschen mit
Behinderung(en) stitzen, eine Vielzahl von relevanten Merkmalstrager/-innen ausklammern,
weil Schwerbehindertenausweise auch bei Vorliegen der gesundheitlichen Voraussetzungen
haufig nicht beantragt werden (bei Mannern etwa 40 %, bei Frauen ca. 60 %; vgl.
Schréttle/Hornberg et al. 2013 sowie Puchert/Jungnitz et al. 2013).

Da also im Vorfeld unbekannt ist, welche in Privathaushalten lebenden Menschen in
Deutschland eine Behinderung nach der Definition des Forschungsprojektes aufweisen
(Vorliegen einer stark beeintrachtigenden und dauerhaften gesundheitlichen oder

funktionellen Einschrankung — basierend auf Selbsteinschatzung),"” ist zunachst die

15 Wird die Grundgesamtheit nach bestimmten Merkmalen oder Merkmalskombinationen in mehrere
Teilpopulationen zerlegt (so genannten ,Schichten”) und danach eine Auswahl von Stichprobenelementen je
Schicht vorgenommen, handelt es sich um eine ,geschichtete Stichprobe®. Entspricht die Auswahlhaufigkeit je
Schicht dem jeweiligen Anteil in der Grundgesamtheit, liegt eine ,proportional geschichtete, ansonsten eine
Ldisproportional geschichtete Stichprobe® vor (Hartmann 1997: 2; Frankel 1983: 37; Kish 1965: 83).

6 Frequently, the study of social and public health problems requires access to populations that are outside
existing institutional or clinical settings. Such populations are socially invisible or “hidden” in the sense that their
activities are [...] concealed from the view of mainstream society and agencies of social control [...]"
(Watters/Biernacki 1989: 417).

17 Die Feststellung einer Behinderung durch Selbsteinschatzung gilt in einschlagigen Studien als anerkannte
Methode (vgl. zum Beispiel Jirges 2005: 95; Wroblewski 2009: 320; Leitner/Baldaszti 2013: 20). Eine starkere
Erfassungseingrenzung von Behinderung, etwa anhand vorliegender Schwerbehindertenausweise, ware zu stark

46



Durchfihrung einer Vorerhebung — eines so genannten ,Screenings® — notwendig. Hierbei
werden in einer groRen Zahl von Haushalten einem Haushaltsmitglied Fragen™ zu allen
Mitgliedern des Haushaltes gestellt. Mit Hilfe des Screenings soll eruiert werden, welche
Personen in Privathaushalten eine Behinderung haben, um auf dieser Basis geeignete
Interviewpartner/-innen fir die Haupterhebung auswahlen zu koénnen.' Ein solches
Screening-Verfahren ist aufwandig, konnte aber im Rahmen bundesdeutscher
Untersuchungen fir die Erfassung von Menschen mit Behinderung(en) bereits erfolgreich
eingesetzt werden (vgl. Schréttle/Hornberg et al. 2013).2° Fir eine reprasentative Erfassung
der Dunkelfelder nicht amtlich gemeldeter Menschen mit Behinderung(en) sind sie nach

derzeitigem Kenntnisstand alternativios.?'

Da mit dem Screening zugleich festgestellt wird, welche Personen nicht von einer lang
anhaltenden Behinderung oder Beeintrachtigung betroffen sind, lassen sich aus den
ermittelten Informationen auch die Mitglieder der Vergleichsgruppe (Menschen ohne

Behinderung) rekrutieren.

Zu beachten ist, dass altere Menschen (65 Jahre und alter) der amtlichen Statistik zufolge
mehr als die Halfte (63 %) der Menschen mit Behinderung(en) in Deutschland ausmachen
(Statistisches Bundesamt 2013: 0.S.). Da sich der Teilhabesurvey jedoch auch wesentlich
den Teilhabeeinschrankungen im erwerbsfahigen Alter widmen soll, erscheint eine
Unterreprasentation der Alteren — etwa reduziert auf einen Anteil von 25 % in der Stichprobe
— sinnvoll. Auswertungen bezogen auf das Gesamtsample mussten dann allerdings
gewichtet werden, um die tatsdchliche Relation der Alteren zu den Jiingeren in den
Forschungsergebnissen zum Ausdruck zu bringen. Bei separaten Auswertungen beider

Altersgruppen ware eine Gewichtung hingegen nicht erforderlich.

Insgesamt sollen auf Grundlage des Screenings im Rahmen der Haushaltsbefragung 24.000
Personen mit (davon 6.000 Altere ab 65 Jahren) und ca. 8.000-10.000 Personen ohne

eingeschrankt fir das Forschungsanliegen, da diese auch bei grundsatzlicher Erflllung der gesundheitlichen
Voraussetzungen haufig nicht beantragt werden (Niehaus et al. 2012: 44; Schréttle/Hornberg et al. 2013).

'8 Der flr den Teilhabesurvey erarbeitete Screening-Bogen befindet sich im Anhang des vorliegenden Berichtes.

9 Je nach Art und Schwere der Behinderung werden nicht alle dadurch ermittelten Personen mit herkémmlichen
Befragungsmethoden befragt werden koénnen. Bei einigen von ihnen wird es notwendig sein, ,Unterstitzte
Kommunikation anzuwenden (siehe Kapitel 4).

20 Nach Prifung unterschiedlicher Screeningkonzepte wird im Rahmen der vorliegenden Studie ein
Screeningfragebogen vorgeschlagen, der dem der bundesdeutschen Erhebung von Schréttle/Hornberg et al.
2013 sehr ahnlich ist. Andere Screeningkonzepte der nationalen und internationalen Forschung sind bezogen auf
den verwendeten Behinderungsbegriff entweder zu eng, weil sie sich nur auf amtlich gemeldete Personen mit
Behindertenausweis beziehen, oder zu breit gefasst, weil sie auch Menschen mit kurz- bzw. mittelfristigen und
weniger starken (gesundheitlichen) Beeintrachtigungen integrieren.

21 Sind erschopfende Kontaktdaten einer Zielpopulation vorhanden, kann eine einfache Zufallsauswahl (simple
random sample) vorgenommen werden. Fehlt ein solches ,Zentralregister”, lasst sich manchmal aus mehreren
partiellen Listen eine nahezu vollstdndige neue Liste erstellen, die fir eine einfache Stichprobenziehung
herangezogen werden kann (vgl. Kalton/Anderson 1986: 66; Schnell et al. 2013b: 7). Beide Optionen entfallen im
vorliegenden Forschungskonzept, da die verfligbare Informationslage hierflr nicht ausreicht.
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Behinderung in die Haupterhebung eingehen (Nettostichprobe fir in Privathaushalten
lebende Menschen). Fir die Festlegung der Bruttostichprobe sind hierbei nicht nur
Rucklaufbeschrankungen zu bertcksichtigen, sondern auch, dass ca. 10-12 % der
Bevdlkerung eine Behinderung im Sinne der Studie aufweisen (vgl. Schrottle/Hornberg et al.
2013: 20). Die GroRRe der Bruttostichprobe muss daher um ein Vielfaches hoher als die
Nettostichprobe sein (siehe Unterpunkt ,Uberlegungen zu Riicklauf und Umfang der

Bruttostichprobe® in diesem Kapitel).

Verschiedene Varianten zur Durchfiihrung des Screenings stehen zur Verfugung: Die
Auswahl uber Einwohnermeldeamter, das Random-Route-Verfahren (nach sampling
points) und ein telefonisches, bundesweites Screening ohne Random-Route (vgl.
Abbildung 2).

Abbildung 2: Screening-Optionen

Screeningvarianten

Telefonisch - : " Random-
; Einwohnermeldeamter
bundesweit Route
Stimm- Gemeinden

telefonisch schriftlich personlich bazirke IStadte

Option 1: Screening liber Einwohnermeldedmter

Eine  Moglichkeit besteht darin, eine personenbezogene Stichprobe von
Einwohnermeldeamtern (nach Hauptwohnsitz) ziehen zu lassen, daraufhin Screening-Bdgen
an die ausgewahlten Personen zu versenden und die ausgeflllt zurlickgesendeten
Fragebdgen danach auszuwerten, welche Respondent/-innen eine Behinderung haben und
welche nicht. (Alternativ ware auch eine personliche Kontaktaufnahme mit telefonischem

oder Face-to-face Screening maoglich).

Den Meldeamtern liegen personenbezogene Informationen sowohl von in Privathaushalten
als auch in Einrichtungen lebenden Menschen vor (Vor- und Nachname, Doktorgrad,

Anschrift, Alter, Geschlecht, Staatsangehdrigkeit/en, gesetzliche Vertreter/-innen von
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Minderjahrigen) — nicht aber Informationen zum Vorliegen einer Behinderung oder zur

Unterbringung in Privathaushalten oder stationaren Einrichtungen.??

Theoretisch wéare es moglich, eine so genannt ,Gruppenauskunft?® (= allgemeine
Adressstichprobe) bei den betreffenden Meldedmtern zu beantragen, die fur
Forschungsbelange erteilt wird, wenn ein damit korrespondierendes offentliches Interesse
von den Datennutzer/-innen plausibel begriindet werden kann.?* Im Falle der vorliegenden

Studie ware dies wohl begriindbar und wird daher als unproblematisch erachtet.

Im Unterschied zu anderen Landern existiert in Deutschland kein zentrales Melderegister.?®
Es miussten daher zunachst zufallig Regionen (Landkreise, kreisfreie Stadte) ausgewahlt
werden, um daraufhin die zustandigen Meldedmter ausfindig zu machen und diese um eine
Stichprobenziehung zu ersuchen. Das Screening koénnte daraufhin auf Basis der

Adressstichprobe durchgefuhrt werden.

Von Vorteil bei einem Uber Melderegister verlaufenden Screening ist generell, dass
Einwohnermeldeamter mit derartigen Anfragen haufig konfrontiert werden und die Ziehung
einer Zufallsstichprobe aufgrund der dort verfigbaren institutionellen Erfahrung in der
praktischen Umsetzung kaum auf Schwierigkeiten sto3en durfte. Aulderdem kdnnte nach
dem Adressbezug immer noch entschieden werden, ob das Screening telefonisch, schriftlich,

personlich oder kombiniert stattfinden soll.

Diesen Vorteilen stehen mehrere gewichtige Nachteile gegenuber. Im Rahmen der
geplanten Studie ist dabei vor allem die Mdglichkeit einer studienspezifischen
Stichprobenverzerrung relevant. So sind manche Gruppen (wie nicht-deutsche
Staatsangehdrige oder Altere) in den Einwohnermelderegistern (ber- beziehungsweise
unterreprasentiert (Schnell 2008: 6): In den Daten der Meldedmter wird die Anzahl von
Personen ohne deutsche Staatsangehdrigkeit unter- (diese Gruppe beinhaltet haufiger nicht
gemeldete Personen), die der Alteren Uberschatzt (weil die Abmeldung von schon
Verstorbenen mit Verzdgerungen erfolgt). Stichprobenverzerrungen sind deshalb nicht

auszuschlieen. Zu bedenken ist aulRerdem, dass eine auf Melderegisterdaten beruhende

22 Vgl. http://www.service-bw.de/zfinder-bw-web/processes.do?vbid=2211491&vbmid=0.

Um das Problem der Nicht-Unterscheidbarkeit einer Privat- oder Einrichtungsadresse einzugrenzen, ist es
moglich, zunachst die Einrichtungsanschriften im Zustandigkeitsbereich der Einwohnermeldedmter zu
recherchieren und diese Adressen aus der Stichprobenziehung auszuklammern.

23 Es wird bei der Beantragung von Adressstichproben zwischen einer ,einfachen“ und einer ,erweiterten”
Auskunft unterschieden. Die einfache Auskunft umfasst nur einen Teil der oben genannten Merkmale. Die Kosten
der beiden Varianten sind im Allgemeinen identisch.

24 |st die anfragende Stelle keine 6ffentliche Einrichtung, wird mitunter zusatzlich die Zustimmung der zustandigen
Bezirksregierung fir die Datentibermittlung verlangt.

25 Das Einwohnermelderecht gehoért zu den landeshoheitlich geregelten Angelegenheiten. Eine gewisse
Vereinheitlichung wird vom neuen Bundesmeldegesetz erwartet, das am 01.05.2015 in Kraft treten wird. Die
Schaffung eines Bundesmelderegisters ist jedoch auch dort nicht vorgesehen (Bundesministerium flr Inneres
2013:0.S.).
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Stichprobenziehung personen- und nicht haushaltsgebunden ist und zudem nicht gemeldete
Personen nicht inkludiert sind. Schwer erreichbare (auch altere) sowie nicht gemeldete
Menschen sind jedoch fir das Forschungsvorhaben von erheblichem Interesse.
Haushaltsbezogene Erfassungswege vor Ort (Random-Route) sind daher eher in der Lage,
eine Einbeziehung dieser Personenkreise zu gewahrleisten. Sie ermoglichen zudem eine
standortbezogene Organisation der Interviews mit spezifischen Vorteilen fur die
Offentlichkeitsarbeit im Vorfeld der Befragung, welche den Ricklauf erhéhen soll. In Frage
kommende Gemeindeeinwohner/-innen koénnen auf diese Weise leichter Uber die
Zielsetzung und Bedeutung der Studie informiert werden, um sie zur Studienteilnahme zu

animieren.

In diesem Zusammenhang ist auch zu beachten, dass eine schriftliche Versendung von
Fragebdgen zu Screeningzwecken erfahrungsgeman mit erheblichen
Ruacklaufbeschrankungen  verbunden ist. Eine personliche Begehung der von
Einwohnermeldeamtern weitergegebenen Zieladressen, bei der — wie sonst bei der
Festlegung von sampling points Ublich — eine regionale Klumpung fehlt, ist als sehr
aufwandig und auch kostspielig in der Umsetzung anzusehen. Auch ein Telefonscreening
dirfte in diesem Zusammenhang kaum praktikabel sein, da nach bisherigen Erfahrungen
Telefonnummern anhand der Kenntnis von Postadressen kaum lickenlos zu ermitteln sind
(vgl. Schrottle/Hornberg et al. 2013 und Puchert/Jungnitz et al. 2013).

Option 2: Screening liber das Random-Route-Verfahren in den Sampling points

Eine aufwandige, aber im Sinne der Stichprobenqualitdt sehr erfolgreiche
Herangehensweise fur ein Screening von Menschen mit Behinderung(en), die in
Deutschland bereits Anwendung fand (Schréttle/Hornberg et al. 2013), ist das Random-
Route-Verfahren. Dabei werden in einem ersten Schritt bundesweit Gebiete nach einem
Zufallsverfahren ausgewahlt (erst Kreise beziehungsweise kreisfreie Stadte, dann
Stimmbezirke oder andere Subgebiete), um anschlieRend darin eine Startadresse
festzulegen, von der aus nach vorab definierten Begehungsanweisungen auf einem
Zufallsweg Haushalte kontaktiert werden (Diekmann 2001: 332f; Schroéttle/Hornberg et al.
2013).

Im Rahmen des geplanten Teilhabesurveys missten dabei zunachst eine bestimmte Anzahl

von Regionen (proportional)® aus dem deutschen Bundesgebiet und danach Bezirke

26 Bei mehrstufigen Auswahlverfahren ist zu berlcksichtigen, dass Gemeinden in der Regel betrachtliche
Differenzen in Bezug auf ihre Einwohnerzahl aufweisen. Um allen Elementen der Population dieselbe
Wahrscheinlichkeit zukommen zu lassen, in das Sample aufgenommen zu werden, mussen grofiere Gemeinden
eine hohere, kleinere Gemeinden eine geringere Chance der Auswahl erhalten: Das Resultat ist ein
proportionales Sample (Diekmann 2001: 335).

50



zuféllig ausgewahlt werden. Im Anschluss daran waren Uber das Random-Route-Verfahren
Privathaushalte festzulegen. SchlieBlich mussten innerhalb der Haushalte die zu
interviewenden Personen (zum Beispiel die Person, die als nachste Geburtstag hat)
bestimmt werden. Zur Sicherstellung einer bundesweit reprasentativen Stichprobe sollte
nach Einschatzung der im Rahmen der Vorstudie befragten Expert/-innen im Bereich der
bundesweiten Stichprobengenerierung die Zahl von 30 Regionen nicht unterschritten werden
(zur statistisch begriindeten Festlegung von Clusterzahlen vgl. zum Beispiel auch Snijders
2005),%” wobei darauf zu achten ist, dass samtliche Bundeslander einbezogen sind, also
keine bundeslandspezifische Standortkonzentration vorliegt. Besser ware es aber, die
Anzahl der ausgewahlten Regionen hdher anzusetzen (bei etwa 40 Standorten), denn je
mehr Regionen bertcksichtigt werden, desto weniger geht aufgrund einer unzureichenden
Streuung die Aussagekraft flir die bundesweite Studie (und bundeslandspezifische
Vergleiche) verloren. Zugleich bliebe bei einer Anzahl von 40 Standorten die
organisatorische Praktikabilitdt der Datenerhebung gewahrt und die zuséatzlich anfallenden
Kosten (Reisetatigkeit, Planung von Zufallswegen, Einrichtungsrecherchen usw.) blieben

noch kontrollierbar.

In Deutschland existieren ca. 400 Landkreise beziehungsweise kreisfreie Stadte, von
denen fir das Forschungsvorhaben etwa 10% unter Bertcksichtigung ihrer jeweiligen GroRke
nach dem Schrittziffern-Verfahren zufallig gezogen werden sollten. Dies ermdglicht eine
ausreichend breite regionale Streuung. In einem nachsten Schritt wirde daraufhin per
Zufallsauswahl festgelegt werden, welche Subgebiete (Gebietseinheiten unterhalb der
Kreisebene) konkret der Haushaltsbegehung unterzogen werden. Im Rahmen der
vorliegenden Voruntersuchung wurde diesbezuglich gepruft, ob sich entsprechende
Subgebiete auf Gemeinden beziehungsweise Stadte oder Stimmbezirke beziehen sollten
und welche Vor- und Nachteile sich damit jeweils verbinden. Die Studie kommt zu dem
Ergebnis, dass die Bezugnahme auf Gemeinden/Stadte jener auf Stimmbezirke aus

verschiedenen Griinden vorzuziehen ist.

Stimmbezirke umfassen in der Regel nicht mehr als 2.500 Wahlberechtigte.?®
Abweichungen von dieser Zahl sind mdglich, weil fur die Festlegung der Stimmbezirke die
jeweilige Einwohner/-innenzahl zugrunde gelegt und von da aus die Menge an

Wahlberechtigten geschatzt wird, wobei die Zahl der Einwohner/-innen (zum Beispiel

27 Die Notwendigkeit, mehrere Standorte auszuwéhlen, liegt auch in der potentiellen ortsbezogenen sozialen
Homogenitat begriindet: [...] respondents who live in the same geographical areas (sampling points) often are
more similar to each other than respondents selected at random from the population as a whole. [...] There is also
good reason to assume that people who live in small spatial clusters share similar attitudes because of the similar
circumstances in which they live“ (Schnell/Kreuter 2005: 391).

28 Nicht enthalten sind Nicht-Wahlberechtigte, etwa Nicht-EU-Biirger/-innen (vgl. Art 28 Abs. 1 GG), deutsche
Staatsangehorige, die weniger als drei Monate eine Wohnung in Deutschland innehaben oder die minderjahrig
sind (vgl. § 12 BWahlG) oder solche, denen das Wahlrecht entzogen wurde (§§ 45, 92a, 101, 108c, 109i StGB).
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Minderjahrige oder nicht-deutsche Staatsbirger/-innen usw.) die der Wahlberechtigten
Ubersteigt. Festgesetzte Untergrenzen zum Schutz des Wahlgeheimnisses kdnnen
unterschritten werden. Die Stimmbezirke werden vor jeder Wahl neu eingeteilt.?® Auf einen
Stimmbezirk kamen bei der Bundestagswahl 2013 durchschnittlich 773 Wahlberechtigte (vgl.
Gisart 2013: 529f).

In der Praxis ist es (zum Beispiel beim ,ADM-Verfahren)*® haufig der Fall, den Random-
Route-Prozess an Stimmbezirke zu koppeln. So kann nach Festlegung der Landkreise und
kreisfreien Stadte eine gewisse Anzahl von Stimmbezirken ausgewahlt und sodann innerhalb
dieser Ortseinheiten ein Startpunkt samt zugehdérigen Begehungsanweisungen bestimmt
werden, wobei darauf zu achten ist, dass die Bezirksgrenzen wahrend des Random-Route-

Prozesses nicht Uberschritten werden.?’

Die Vorgehensweise Uber Random-Route (mit oder ohne Stimmbezirke) hat den Vorteil,
dass auch in Deutschland nicht wahlberechtigte oder nicht gemeldete Personen (zum
Beispiel bestimmte Subgruppen von Migrant/-innen) flir das Sample ermittelt werden
koénnen, die durch eine einfache Ziehung durch die Meldeamter unbericksichtigt blieben. Die
relevanten Daten der Stimmbezirke (zum Beispiel Strallenziige) kénnen in der Regel

kostenfrei Uber die Homepages der Wahlamter bezogen werden.

Von Nachteil ist, dass die Stimmbezirkseinteilung nicht laufend aktualisiert wird und die
Ausgangsinformation Uber die Anzahl der Wahlberechtigten zum Erhebungszeitpunkt nicht
immer korrekt ist. Hinzu kommt, dass die Gro3e der Stimmbezirke nach der Zahl der
Wahlberechtigten heterogen sein kann. Ist die GroRe der Stimmbezirke (Anzahl der
Wahlberechtigten) bekannt, kann dieser Kennwert in die (proportionale) Auswahl vor dem
Random-Route-Verfahren einbezogen werden, wenn nicht, muss sich die Ziehung am
Durchschnittswert orientieren. Erweist sich ein Stimmbezirk fir die anvisierte Anzahl zu
screenender Haushalte als zu klein, ware eine Zusammenlegung mit einem anderen
Stimmbezirk notwendig, um einer unerwinschten beziehungsweise zu starken

Stichprobenklumpung zu entgehen.

Es spricht insgesamt jedoch einiges dafir, fur die vorliegende Studie statt der Stimmbezirke
andere Gebietseinheiten (Gemeinden, kreisfreie Stadte) heranzuziehen. Zum einen sind
die fur die Untersuchung relevanten Geodaten, die nach der Datenerhebung in der

Auswertung mitbericksichtigt werden kdnnten (zum Beispiel zur barrierefreien Infrastruktur,

2% Die Einteilung richtet sich (neben der Einwohnerzahl) nach den értlichen Gegebenheiten (v.a. im Hinblick auf
die méglichst einfache Erreichbarkeit des Wabhllokals), nicht etwa nach der Postleitzahl o.A. Die Wahlkreise
kénnen quer zu Gemeinde- beziehungsweise Stadtgrenzen verlaufen. Dies geschieht, wenn Gemeinden neu
gebildet oder zusammengefasst werden.

30 Das ADM-Verfahren ist ein dreistufiges Stichprobendesign, bei dem zun&chst Wahlbezirke, dann Haushalte
und schlieBlich Personen in diesen Haushalten ausgewahlt werden (Terwey 2012: 10f).

31 Dasselbe gilt fiir jede andere Gebietseinheit, die auch in anderer Form festgelegt werden kann.
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Dichte von Versorgungseinrichtungen, arztlichen Versorgung, zu Sonderkindergarten, zu
betreutem Wohnen etc.) eher (iber Gemeinden und regionale Gebietseinheiten erhaltlich,*2.
Zum anderen kdnnte so auch die parallele Ziehung von stationaren Einrichtungen besser an
die Gebietseinheiten gekoppelt werden, da diese nach Gemeinde- und stadtischen

Gesichtspunkten zugeordnet sind (s.u.).

Option 3: Telefonisches bundesweites Screening (ohne Random-Route)

Alternativ ware auch eine bundesweite telefonische Durchfiihrung des Screenings Uber eines
der Institute, das Uber ausreichend grolRe Telefonstudios verfigt und entsprechende
Zusatzitems in bestehende Omnibusumfragen einflechten koénnte, vorstellbar und auf den
ersten Blick sogar vorteilhafter; diese Variante zur Auswahl der Zielpersonen ware zeit- und
kostenschonender als das Random-Route-Prozedere, das immer mit einem vergleichsweise
hohem praktischem, organisatorischem, personellem und finanziellem Aufwand verbunden

ist.

.Screening-Interviews werden in Industrielandern zunehmend als Telefoninterviews
durchgefuhrt. Dieses Verfahren ist in der Regel kostengunstiger als Screening mit anderen
Erhebungsverfahren. In Fallen, in denen die Nichterreichbarkeit Uber das Telefon eng mit
den Merkmalen der Zielpopulation zusammenhangen kann (zum Beispiel bei
Horbehinderten, Einkommensschwachen, Obdachlosen) mussen andere Screening-
Verfahren verwendet werden“ (Schnell et al. 2013a: 286). Andererseits ist zu bedenken,
dass auch bei der Haushaltsbegehung im Rahmen des Random-Route-Verfahrens

entsprechende Selektivitaten nicht auszuschlielen sind.

Diesem Vorteil steht jedoch eine Reihe von Nachteilen des telefonbasierten Screenings
gegenuber. Neben ungewollten Selektivitaten aufgrund der fur einige Zielgruppen nicht
barrierefreien Kommunikation wirde es bei einem bundesweiten telefonischen Screening zu
einer breiteren (ortsbezogenen) Streuung der Zielpersonen kommen. Operieren
Omnibusumfragen, welche flir das Screening herangezogen werden kénnten, bundesweit
und ohne Fokussierung bestimmter Regionen, werden die (persdénlichen) Hauptinterviews

aufgrund der breiten Streuung der Interviewpartner/-innen wiederum kostspieliger. Insofern

32 Derartige Daten konnen beispielsweise liber entsprechende Geodatenportale (z.B. GeodatenPortal Rheinland-
Pfalz (www.geoportal.rip.de)) beschafft werden. Kartenansichten (Uber interessierende Einrichtungen
einschlieflich der Informationen ber Raumkoordinaten sind frei zuganglich. Downloads und die Hinzuspielung
der Geodaten zu anderen Datensatzen unterliegen jedoch der Kostenpflicht. Die Hinzuziehung raumlich
begrenzter Geodaten ergibt sich aus der Standortauswahl im Zuge der Stichprobenziehung. Eine
Standortkennzeichnung ist auch im Fragebogen fir den quantitativen Survey vorgesehen. Eine Zuordnung der
Daten ist daher standortgebunden unschwer praktikabel. Des Weiteren ist es mdglich, in diesem Kontext etwa
auch Informationen Uber barrierefrei zugangliche Arztpraxen an den ausgewahlten Standorten durch Daten der
Stiftung Gesundheit oder Uber die Zuganglichkeit von Hotels durch Daten des Deutschen Hotel- und
Gaststéattenverbands erganzend in die Analyse zu inkludieren.
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mussten telefonische Screenings zunachst einen groflen Umfang von Zielpersonen
ermitteln, um dann vor der Durchfihrung der Haupterhebung, die in Face-to-face Form
geplant ist, eine geographische Clusterung zu erlauben, damit die Reisekosten kontrollierbar
bleiben (vgl. Kalton/Anderson 1986: 67).

Hinzu kommt, dass es — nicht zuletzt wegen der Ausweitung telefonischer Werbung — in den
letzten Jahren zu einer drastischen Zunahme der Auskunftsverweigerung gekommen ist,
nicht jeder Haushalt einen Festnetzanschluss besitzt, manche Subgruppen nur per Handy
erreichbar sind und in Deutschland keine verlassliche Grundlage flr eine handybezogene
Stichprobenziehung existiert (vgl. Schnell 2008: 1). Uberdies eignet sich diese Option nicht
zur Erfassung bestimmter Gruppen von Menschen mit Behinderung(en), insbesondere von
hdérbeeintrachtigten Personen oder Personen mit Artikulationsschwierigkeiten. Auch kdénnen,
wie bereits weiter oben erwahnt, sowohl die studienbegleitende Offentlichkeitsarbeit als auch
die Einbeziehung von Geodaten uber standortbezogene Random-Route-Methoden besser
beziehungsweise erfolgreicher umgesetzt werden. Da der Rucklauf gerade fir die
Aussagekraft des Teilhabesurveys eine hohe Bedeutung hat, wird deshalb ein Sampling auf

der Basis des Random-Route-Verfahrens empfohlen.

Zwischenfazit

Nach Abwagung der skizzierten Vorzige und Nachteile der verschiedenen
Screeningmethoden erweist sich das Random-Route-Verfahren — trotz seines Aufwandes —
insgesamt als die vorteilhafteste Variante, da bei diesem mit dem hoéchsten Abdeckungsgrad
der anvisierten Zielgruppe zu rechnen ist. Ein schriftliches (Rucklaufkomplikationen),
telefonisches (Probleme beim Erhalt von Telefonnummern) oder persdnliches (erhdhter
Begehungsaufwand) Screening auf Basis der Melderegisterdaten sowie die (mehr oder
weniger starke) Einschrankung ausschliellich auf gemeldete Personen lassen diese
Optionen  deutlich  nachteiliger erscheinen, wahrend bundesweit operierende
Telefonscreenings mit verstarkten Antwortverweigerungen, Netzabdeckungsschwierigkeiten
und der Nicht-Erreichbarkeit spezifischer Gruppen von Menschen mit Behinderung(en)

(Horbeeintrachtigte) verbunden sind.

Im Hinblick auf das Random-Route-Verfahren scheint es sinnvoll, von der Bezugnahme auf
Stimmbezirke abzusehen (potentielle Nicht-Aktualitdt beziehungsweise Wandelbarkeit und
Umfangsheterogenitdt der BezirksgroRe, Zuordnungsprobleme von Geodaten) und
stattdessen die sampling points in regionalen Gebietseinheiten auf ,klassischem® Wege zu

ermitteln.

54



Insofern wird nach Abwagung der unterschiedlichen Alternativen zur Durchfihrung der
Haushaltsbefragung einem Random-Route-Verfahren mit Haushaltsbegehung an
mindestens 30 (besser jedoch 40) proportional und zuféllig ausgewahlten Standorten der
Vorzug gegeben (Gebietsstreuung, bundesweite Generalisierbarkeit der Aussagen,

bundeslandspezifische Auswertungen, erhéhte Erreichbarkeit).

Konkret wird vorgeschlagen, zunachst 40 Landkreise beziehungsweise kreisfreie Stadte
proportional zu ihrer Einwohnerzahl bundesweit zu ziehen, daraufhin auf Ebene der
Gemeinden beziehungsweise kreisfreien Stadte sampling points — ebenfalls nach
Zufallsverfahren — zu bestimmen, sodann Privathaushalte nach einem Zufallsweg zu
kontaktieren und schlieBlich zu interviewende Personen fir das Screening anhand der

Geburtstagsfrage zu eruieren.

Uberlegungen zu Riicklauf und Umfang der Bruttostichprobe

Erfahrungen zum erwartbaren Rucklauf, die Hinweise auf die bendtigte Bruttostichprobe
geben, liegen insgesamt nur sparlich vor, doch liefert die Studie ,Lebenssituation und
Belastungen von Frauen mit Behinderungen und Beeintrachtigungen in Deutschland® hierfir
wertvolle Ansatzpunkte. Schroéttle/Hornberg et al. (2013: 20f) erzielten bei vergleichbarer
Vorgehensweise mit dem Random-Route-Verfahren einen Screening-Rucklauf von 49 %
(13.700 von 28.000 Haushalten), wobei in 12 % der gescreenten Haushalte Frauen mit
Behinderung(en) im Alter von 16 bis 65 Jahren lebten und an der Haupterhebung 50 %
dieser Frauen teilnahmen. Die Ausschopfungsquote der Gesamtstichprobe belief sich

demnach insgesamt auf 3%.

Im Hinblick auf das vorliegende Forschungsvorhaben muss diese Bezifferung insofern
angepasst werden, als dass auch Manner und nicht nur die Altersgruppe der 16- bis 65-
Jahrigen von Interesse sind.*®* Unter Berlicksichtigung der Geschlechtszugehorigkeit
mussten demnach 400.000 (=24.000/0,06) Haushalte im Screening kontaktiert werden, um
letztlich 24.000 Interviews mit Menschen mit Behinderung(en) zu realisieren. Zudem kdénnen
nach dieser Kalkulation alle in der Vorerhebung identifizierten Menschen mit
Behinderung(en) in die Befragung einbezogen werden, wahrend fur die deutlich haufiger
anzutreffende Vergleichsgruppe der Menschen ohne Behinderung eine einfache

Zufallsauswahl der gescreenten Personen erfolgen kann.

33 Die ,fiktive" Ausschopfungsquote der erwdhnten Studie liegt bei Einbeziehung von Mannern mit Behinderung
bei 6 %. Das Ausmafll der notwendigen Bruttostichprobe wird insofern Gberschatzt, als diesmal keine
Altersbegrenzung vorgesehen ist und der Anteil behinderter Menschen unter Alteren hoher ist.
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Menschen mit Migrationshintergrund

Eine besondere Herausforderung stellt die Erreichbarkeit von Menschen mit
Migrationshintergrund (und geringen Deutschkenntnissen) dar, deren systematischen
Ausschluss es aus Reprasentativitatsgrinden auch in der vorliegenden Studie zu vermeiden
gilt. Die Durchfiihrung des Screenings (und der Hauptinterviews) durfte bei ihnen aufgrund
von teilweise zu erwartenden reduzierten Deutschkenntnissen nicht nur auf Deutsch,
sondern musste in mehreren relevanten Sprachen (zumindest auch auf Englisch, Russisch
und Turkisch, vielleicht auch in weiteren Sprachen) erfolgen (vgl. zur Festlegung der
Sprachen u.a. Zapfel et al. 2013: 79). In diesem Fall missten allerdings mehrere Screening-
Bdgen und fremdsprachige Interviewer/-innen in der Haushaltsbefragung zum Einsatz
kommen, und es stellt eine weitere Herausforderung dar, entsprechende fremdsprachige
Screening-Interviews zu organisieren. Insofern ware ein erhdhter Aufwand erforderlich, um
migrationsspezifische Stichprobenverzerrungen zu vermeiden.®* Auch bleibt der Einfluss der
Sprachkenntnisse in der Haupterhebung wirksam, denn auch dort missen entsprechende
Erhebungsinstrumente und Interviewer/-innen mit passenden Fremdsprachenkenntnissen
eingesetzt werden. Dementsprechend erhoht sich der organisatorische und Kostenaufwand

der Studie (Druckkosten, Ubersetzungskosten, Interviewer/-innenorganisation).

Fir das Screening ware es bei personlicher Durchfiihrung grundsatzlich denkbar, einen
Interviewtermin mit einem ,native speaker” zu vereinbaren oder die Befragung spontan per
Handy unter Hinzuziehung von geeigneten muttersprachlichen Interviewer/-innen
durchzufiuhren (Schnell 2008: 12). Die Methode, telefonische fremdsprachige
.Nachscreenings® Uber ein Telefonstudio zu organisieren, zeigte in der Untersuchung von
Schrottle/Hornberg et al. 2013 jedoch nur maRige Erfolge. Insofern sollte mdglichst ein
praktikabler Weg der fremdsprachigen Durchfihrung oder Unterstitzung der Screenings ad

hoc beziehungsweise vor Ort anvisiert werden.

3 Migrant/-<innen sind in Summe haufiger von kritischen Lebensereignissen, prekdren sozio-6konomischen
Lebensverhaltnissen, Arbeitsbedingungen mit riskanten Belastungs- und Beanspruchungsprofilen, Segregation,
Diskriminierungserfahrungen,  spezifischen intergenerationalen  Konflikten ~und  einer  verstarkten
Armutsgefahrdung gekennzeichnet als Nicht-Migrant/-innen und damit zusammenhangend spezifischen
Gesundheitsrisiken ausgesetzt (vgl. zum Beispiel Igel et al. 2010; Weber/Hérmann 2011; Fuhr 2012: 552ff). Sie
neigen insgesamt eher zur Somatisierung (Erim/Glier 2011: 244), sind haufiger von Arbeitsunfallen und
Berufskrankheiten betroffen, nutzen aber zugleich seltener gesundheitsbezogene Versorgungsangebote (Maier et
al. 2009: 95ff; Broszka et al. 2010: 36ff; Brause et al. 2012: 107ff). Es lasst sich also mutmalen, dass Menschen
mit Migrationshintergrund alles in allem von besonderen Behinderungskonstellationen und damit verknlpften
spezifischen Teilhabebeschradnkungen betroffen sind. Fir die (Reprasentativitats-) Anspriche des
Teilhabesurveys ist die Involvierung dieser Gruppe deshalb hoch relevant.
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b) Stationar untergebrachte Menschen mit Behinderung(en)

Ca. 1 % der deutschen Bevolkerung lebt in Heimen, stationdren Einrichtungen beziehungs-
weise besonderen Institutionen (Pflege- und Altersheimen, Jugendeinrichtungen,
Gefangnissen, Asylheimen usw.), d.h. nicht in Privathaushalten (Schnell 2008: 4).
Bewohner/-innen solcher Einrichtungen sind daher nicht durch das Screening von
Privathaushalten erreichbar und missen auf anderem Wege in der Stichprobenkonzeption
berticksichtigt werden. Wirde sich die Stichprobenziehung allein auf Privathaushalte
beschranken, wirden stationar untergebrachte Personen mit Behinderung(en) konsequent
aus dem Survey ausgeklammert und der Reprasentativitdtsanspruch lieRe sich nicht
einlésen. Fir das Forschungsthema relevant sind vornehmlich Pflege- und Altersheime
sowie Einrichtungen, die der stationaren Versorgung von Menschen mit Behinderung(en)

dienen.

Es ist moglich, diese speziellen Populationen nach einer Methode zu gewinnen, die im
Rahmen der Studie von Schroéttle/Hornberg et al. (2013) entwickelt und umgesetzt wurde.
Dabei werden zunachst in ausgewahlten Regionen alle relevanten Einrichtungen, in denen
Menschen mit Behinderung(en) stationar leben, ausfindig gemacht und kontaktiert. Daraufhin

wird eine Auswahl von zu interviewenden Personen getroffen.

Far den hier konzipierten Teilhabesurvey sollen sowohl stationare Einrichtungen der
Behindertenhilfe als auch Senioren- und Pflegeheime einbezogen werden. Des Weiteren
ist es moglich und nach Auffassung des Projektbeirats auch wiinschenswert, Psychiatrien

und Justizvollzugsanstalten zu beriicksichtigen beziehungsweise nicht auszuschlief3en.

Zunachst war anvisiert worden, fur die Erfassung von Wohnheimen fur Menschen mit
Behinderung(en) wie auch fur Senioren- und Pflegeheime das Heimverzeichnis als
Grundlage zu verwenden. Die Einrichtungsrecherche musste aufgrund des Fehlens einer
aktuellen schriftichen Version dort Uber eine Online-Maske erfolgen, wobei sich die
ausgegebenen Adressen nicht unmittelbar den interessierenden Gebietsgrenzen zuordnen
lieBen. Auflerdem ist es nach Auskunft der Betreiber/-innen in erster Linie auf
Seniorenheime ausgerichtet. Auch ist davon auszugehen, dass das Heimverzeichnis
unvollstandig und nicht durchgangig aktuell ist, so dass in den ausgewahlten Regionen
zusatzliche Einrichtungsrecherchen notwendig waren (vgl. Schréttle/Hornberg et al. 2013:
22f). Ungewiss ist Uberdies, ob es zu Erfassungsverzerrungen zwischen o6ffentlich und privat
betriebenen Heimen kommt. Ein weiteres Manko ergibt sich ferner aus dem Umstand, dass
sich aus dem Heimverzeichnis nicht lickenlos und einwandfrei schlielen lasst, ob es sich
um voll- oder teilstationare Einrichtungen oder ambulant betreutes Wohnen handelt. Fir die

gewdahlte Stichprobenkonzeption — im zweiten Stichprobenteil werden ausschliel3lich

57



vollstationare Einrichtungen in den Blick genommen — ist diese Information jedoch

unabdingbar, um Uberschneidungsfrei mit der Stichprobe der Privathaushalte zu bleiben.

Im Rahmen der Recherchen fir die vorliegende Konzeption wurde festgestellt, dass ein
Zugang Uber Heimaufsichtsbehérden®® zu einer besseren (im Sinne von umfassenderen
und aktuelleren) Datenbasis fuhren kann. Fur das bezeichnete Forschungsanliegen
empfiehlt es sich, an die verschiedenen Heimaufsichtsbehérden auf Landesebene
heranzutreten und um die Ubermittlung entsprechender (Landes-)Listen® stationarer
Einrichtungen zu bitten, bei denen die genannten Komplikationen weitgehend entfallen.?”
Teilweise werden solche Listen Uber die Websites der zustandigen Behdérden zum freien
Download bereitgestellt. Ist das nicht der Fall, kann die Information Uber den
Verwaltungsweg unschwer beschafft werden. Finanzielle Kosten sind — soweit bekannt —

nicht damit verbunden.

Uber die Heimaufsichtsbehdrden sind Informationen zu Einrichtungen der Behindertenhilfe
sowie zu Alten- beziehungsweise Pflegeheimen ermittelbar, nicht jedoch zu Psychiatrien
oder Justizvollzugsanstalten. Sollen Psychiatrien — wie auf der Beiratssitzung vom
22.05.2014 in Bielefeld angeregt — ebenfalls in die Stichprobenziehung eingehen, empfiehlt
es sich, Uber das Krankenhausverzeichnis®® vorzugehen. Nach Auskunft von im Verlauf
der Vorstudie befragten Expert/-innen fir die sozialwissenschaftliche Datenerhebung in
Psychiatrien verengen sich diese Einrichtungen seit einiger Zeit zunehmend auf ihre
Funktion als Akutkrankenhduser, die ihre Versorgungsdienstleistungen moglichst
wohnortnah erbringen sollen. Die dauerhafte Unterbringung von Patient/-innen tritt dort in
den Hintergrund und wird verstarkt auf entsprechend spezialisierte Wohneinrichtungen
ausgelagert. Eine Ausnahme bildet die stationare Unterbringung von Strafunfahigen.
Telefonische und E-mailanfragen in Psychiatrien ergaben, dass eine Befragung von
Personen, welche nicht freiwillig eingewiesen wurden, skeptisch gesehen wird. Zudem

schlieRen Kliniken vereinzelt eine Befragung von Patient/-innen kategorisch aus oder ziehen

35 Die Bezeichnungen fiir die Heimaufsichtsbehérden weichen von Bundesland zu Bundesland voneinander ab.
Gebrauchlich sind beispielsweise auch ,Fachstellen fir Pflege- und Behinderteneinrichtungen -
Qualitatsentwicklung und Aufsicht”, ,Betreuungs- und Pflegeaufsicht, ,Amt fir Versorgung und Soziales —
Dezernat Abteilung Heimgesetz® oder ,Betreuungs- und Pflegebehérde nach dem Landesheimgesetz.

36 Die konkreten rechtlichen Grundlagen der Heimaufsicht werden durch Landesgesetze geregelt. Die
organisatorische Zuordnung der Behorden kann hdchst unterschiedlich sein. Sie kann beispielsweise Teil eines
Landesministeriums sein (zum Beispiel Saarland), einem Regierungsprasidium angehdren (zum Beispiel
Hessen), die Zustandigkeit fir ein ganzes Bundesland innehaben (ebenfalls Saarland) oder unterhalb der
Landesebene operieren (zum Beispiel Bayern). Eine Bundesliste von Heimen liegt offenbar nicht vor.

37 Seniorenheime sind von gesondertem Interesse. Die Adressen dieser Einrichtungen kénnen ebenfalls von den
Heimaufsichtsbehérden bezogen werden.

38 In Deutschland sind samtliche Krankenhauser dazu verpflichtet, jahrlich einen Qualitatsbericht abzugeben (vgl.
§ 137 SGB V). Das gilt ebenso fur Krankenhduser, die eine psychiatrische Fachabteilung unterhalten und fir
Kliniken, die auf psychiatrische Behandlung spezialisiert sind. Die Aufnahme von Krankenhdusern in das
Krankenhausverzeichnis basiert auf den abgegebenen Qualitdtsberichten. Nach Auffassung der Betreiber/-innen
des Krankenhausverzeichnisses werden Psychiatrien in Deutschland vollstandig erfasst.
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die Praktikabilitat einer Befragung in Zweifel. Vertreter/-innen anderer Psychiatrien wiederum
halten eine Datenerhebung unter ihren Patient/-innen grundsatzlich fir machbar und
signalisierten bereits ihre Unterstiutzungsbereitschaft. Dass weiterhin eine vollstationare
Versorgung vor Ort geboten wird, wird ebenfalls betont. Es wird deshalb empfohlen, die
Einbeziehung einer Stichprobe von Menschen in Psychiatrien im Rahmen der
Hauptuntersuchung an den ausgewahlten Untersuchungsstandorten und in Abhangigkeit von
den dort vorhandenen krankenhausspezifischen Versorgungsstufen sowie den

Fachabteilungen noch einmal eingehend zu prifen.

Vom begleitenden wissenschaftlichen Beirat wurde aufllerdem befurwortet, auch
Justizvollzugsanstalten in die Stichprobenziehung einzubeziehen. Entsprechende
Auflistungen (einschlieBlich der Kontaktdaten der Einrichtungen und teilweise auch der
Information der Zielgruppenausrichtung) werden von den zustandigen
Landesjustizverwaltungen auf den neuesten Stand gebracht und regional gehalten.*®
Sollen also Justizvollzugsanstalten in die Stichprobenziehung integriert werden, muss zur
Vermeidung praktischer Komplikationen und Stichprobenverzerrungen auf solche
Landeslisten zurlickgegriffen werden. Diese sind zum Teil — wie in Bayern — online
zuganglich,*® zum Teil liegen sie den Landesjustizverwaltungen nur als interne Listen vor. Im
zweiten Fall wurde von den kontaktierten Justizverwaltungen bereits die Bereitschaft
signalisiert, die entsprechenden Dokumente fir eine Stichprobenziehung der Forschung zur
Verfugung zu stellen. Bei der spateren Datenerhebung ist zu beachten, dass
Durchfihrungsantréage gestellt werden mussen. Zustandig dafur sind in der Regel die
Kriminologischen Dienste auf Landesebene. Auch die Umsetzbarkeit der Befragung von
Menschen mit Behinderung(en) in Justizvollzugsanstalten muisste im Rahmen der
Hauptstudie noch standortbezogen gepruft werden. Aus vorangegangenen Studien ist
bekannt, dass eine Realisierung von Befragungen in Justizvollzugsanstalten mit erheblichen
Hlrden verbunden sein kann (vgl. Schréttle/Muller 2004; Geiger/Styhler 2012).

3 Die Kontaktdaten samtlicher Landesjustizverwaltungen kénnen vom Bundesministerium der Justiz und fiir
Verbraucherschutz zuganglich gemacht werden.

40 Zum Beispiel http://www.justizvollzug-bayern.de/JV/Anstalten/Verzeichnis.
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Abbildung 3: Einbeziehung stationérer Einrichtungen und Zugangswege

Stationare
Einrichtungen

A

Senioren-/Pflegeheime Psychiatrien Justizvollzugsanstalten

Einrichtungen der
Behindertenhilfe

s B * *

Krankenhaus- Landesjustiz-
verzeichnis verwaltungen

Heimaufsichtsbehorden

Um die regionale Vergleichbarkeit mit in Privathaushalten lebenden Menschen zu wahren, ist
es sinnvoll, im Rahmen der Einrichtungsbefragung nur Einrichtungen zu berticksichtigen, die
sich in denselben Regionen befinden,*' in denen auch das Screening der Privathaushalte
erfolgt. Sowohl die Einrichtungsrecherche als aus die Auswahl der einzubeziehenden
Einrichtungen (Behindertenhilfe, Senioren-/Pflegeheime, Psychiatrien, Justizvollzugsanstal-
ten) orientiert sich damit an der Auswahl der Standorte, an denen auch die Befragung der
Privathaushalte stattfindet. Referenzpunkte sind die Grenzen der ausgewahlten Landkreise

bzw. kreisfreien Stadte.

Liegt eine nach der Heimrecherche in den betreffenden Gebieten (moglichst) vollstandige
Liste der in Frage kommenden stationdaren Einrichtungen vor und ist die quantitative
Verteilung der Einrichtungsbewohner/-innen bekannt, ist eine Zufallsauswahl von
Einrichtungen und Interviewpartner/-innen vorzunehmen. Die Auswahlwahrscheinlichkeit der
Einrichtungen und die Anzahl der dort zu befragenden Personen mussen dann proportional
zur Zahl der Bewohner/-innen erfolgen.” Die Art der Einrichtungsspezialisierung auf
bestimmte Gruppen von Menschen mit Behinderung(en) lasst sich in der Datenauswertung
dabei ebenso bericksichtigen wie der Umstand, ob die regionale Einrichtungsstruktur als
bundesweit typisch angesehen werden kann (Art der betreuten Klient/-innen nach
Behinderungsart, landliche beziehungsweise stadtische Spezifika usw.). Anzumerken ist in
diesem Zusammenhang auch, dass die Kooperationsneigung der Einrichtungen durch eine
vorgelagerte Offentlichkeitsarbeit positiv beeinflusst werden sollte (Schréttle/Hornberg et al.
2013: 22ff). So kénnen relevante Einrichtungen Uber die Trager auf die Wichtigkeit und das
Anliegen der Reprasentativbefragung in Kenntnis gesetzt werden, um dadurch ihre

Unterstltzungsbereitschaft zu erhdhen.

41 Eine Begrenzung auf darunterliegende Subgebiete wird als zu rigide angesehen.

42 Eine vergleichbare Herangehensweise findet sich z.B. in der bereits 2008 durchgefiihrten Studie ,Mdglichkeiten
und Grenzen selbstandiger Lebensfiihrung in stationaren Einrichtungen (MuG 1IV) — Demenz, Angehdrige und
Freiwillige, Versorgungssituation sowie Beispiele fiir ,Good Practice™ Schneekloth/von Térne 2008: 55).
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Es wird empfohlen, die Bevdlkerungsgruppe der Einrichtungsbewohner/-innen in erhohter
Fallzahl und disproportional zu ihrem Bevolkerungsanteil einzubeziehen, um fundierte
Aussagen Uber diese besonders vulnerable Gruppe treffen zu kénnen. Insgesamt sollen fur
den Teilhabesurvey durch das vorgeschlagene Prozedere mindestens 7.000 Personen aus

Einrichtungen gewonnen werden.

c) Schwer erreichbare Zielgruppen von Menschen mit Behinderung(en)*

Erfahrungsgemal sind bestimmte Gruppen von Menschen mit Behinderung(en) wie
beispielsweise blinde, gehorlose, schwerkérper- und mehrfach behinderte Menschen sowie
kognitiv beeintrachtigte Personen in Privathaushalten entsprechend ihres insgesamt
geringen Anteils an der Gesamtbevolkerung fur Befragungen mit herkdmmlichen
Stichprobenverfahren nicht in ausreichend hoher Fallzahl erreichbar. In solchen Fallen ist es
— auch in gesundheitsbezogenen Surveys — verbreitet, eine Uberreprasentation solcher
Gruppen anhand von Zusatzstichproben zu erwirken beziehungsweise besondere Varianten
der Stichprobenziehung zum Einsatz zu bringen (Kalsbeek 2003: 1532; Schréttle/Hornberg
et al. 2013).

Abbildung 4: Spezielle Stichprobenvarianten zur Erfassung schwer erreichbarer
Gruppen

Spezielle Stichprobenverfahren

~ - <L >

respondentdriven targeted bzw.

~partielle” Listen : : :
sampling location sampling

Um fur diese Gruppen ausreichend hohe Fallzahlen fir die Datenauswertung zu erhalten,
sind im Rahmen von Zusatzstichproben (bezogen auf Privathaushalte)** spezielle
Auswahlverfahren notwendig. Hierzu kénnen unterschiedliche Alternativen erwogen werden
(siehe Abbildung 4). So ist etwa die Gewinnung von Interviewpartner/-innen uber ,partielle”
Listen von Interessenvertretungen (zum Beispiel Gehdrlosen- oder Blindenverband)

insbesondere flr Populationen, die in hohem Malde organisiert sind, sinnvoll. ,Fur seltene

43 An dieser Stelle wird in Bezug auf schwer erreichbare beziehungsweise schwer befragbare Gruppen (s. auch
Abbildung 5) nur das Stichprobenkonzept thematisiert. Aspekte des methodischen Zugangs und der
Befragungsmethoden fiir diese Zielgruppen werden in Kapitel 4 dieses Berichtes vertieft.

44 Hierunter fallt auch ambulantes betreutes Wohnen.
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Populationen werden haufig Listen von Teilpopulationen als Auswahlgrundlagen verwendet.
Dazu gehéren zum Beispiel Mitgliederlisten von Vereinen oder Organisationen® (Schnell et
al. 2013b: 7). Besonders schwierig zu gewinnen sind in diesem Zusammenhang, wie
vorangegangene Studien (zum Beispiel Schréttle/Hornberg et al. 2013) aufzeigen, kognitiv
beeintrachtigte Menschen in Privathaushalten, da diese Behinderungen stigmatisiert sind,
bei ihnen kein hoher Organisierungsgrad vorliegt und auch Betroffene sich selbst oft nicht als

behindert oder beeintrachtigt definieren.

Dariber hinaus sind weitere spezifische Zugangswege bei entsprechenden
Forschungshirden gebrauchlich, die jedoch meist den Preis geringer Generalisierbarkeit der

Forschungsergebnisse aufgrund von Reprasentativitatseinschrankungen verlangen.*®

Dazu gehdrt zum Beispiel das network sampling*® als eine von zwei Formen des
respondent driven sampling, bei dem zuerst relevante Personen innerhalb eines
Ausgangssamples (hier: im Screening ermittelte Merkmalstrager/-innen mit spezifischen
Behinderungen) erfasst werden. Die betreffenden Interviewpartner/-innen werden daraufhin
(fortlaufend) nach weiteren Merkmalstrager/-innen mit identischer (gesundheitlicher)
Beeintrachtigung aus ihrem Bekanntenkreis gefragt. Diese zusatzlich benannten Personen
werden dann in weiterer Folge ebenfalls ins Sample aufgenommen. Die Auswahl von
Interviewpartner/-innen wird dementsprechend systematisch auf Personen ausgeweitet, die
mit den vorangegangenen Erhebungseinheiten direkt verbunden sind (beziehungsweise mit
ihnen ein Netzwerk bilden). Voraussetzung fur das Funktionieren des network sampling ist
nicht nur die Kenntnis der Merkmalstragerschaft der Auskunftspersonen in Bezug auf ihre
nahere soziale Umgebung, sondern auch die Auskunftsbereitschaft und die Fahigkeit,
Kontaktdaten ~an die  Forscher/-innen  weiterzugeben (Kalton  2009:  135f).
Vertraulichkeitsbedenken spielen eine wichtige Rolle, da die Preisgabe der Zugehorigkeit zur
Gruppe Stigmatisierungsbefurchtungen auslésen kann (zum Beispiel Schutz von
Angehorigen). Auch funktionieren sie nur, wenn Personen mit entsprechenden Merkmalen
vernetzt sind, was fur einige, aber nicht fur alle anvisierten Gruppen der Zusatzstichproben
zutrifft. Netzwerkbezogene Stichproben sind noch aus anderen Grinden problembehaftet
und Bias-anfallig. So sind sie durch die Kopplung an bestehende soziale Beziehungen
offenkundig nicht zufallsgeleitet (Heckathorn 1997: 174ff; Sirken 2005: 1). AuRerdem sind
Netzwerkstichproben ,[...] in der Praxis kaum korrekt berechenbar und sozial isolierte

Personen verfigen Uber geringe Auswahlwahrscheinlichkeiten. Netzwerkstichproben sind

45 Nearly all studies of hidden populations are carried out in circumstances that do not permit true random
sampling“(Watters/Biernacki 1989: 427).

46 The set of observation units linked to the same selection units is a cluster, and the set of selection units linked
to the same observation units is a network. The number of selection units linked to an observation unit network is
the multiplicity of the observation unit. The same observation unit may be linked to more than one cluster but is
linked to one and only one network” (Sirken 2005: 1).
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daher eher als allerletztes Mittel denn als Methode mit reproduzierbaren Ergebnissen
anzusehen® (Schnell et al. 2013b: 8).

Eine das network sampling verkiirzende Variante besteht im so genannten ,,snowball
sampling“,*” das dementsprechend ebenfalls eher fir qualitative und explorativ
ausgerichtete als flir reprasentativ-quantitative Studien geeignet ist. Auch hier werden (im
Screening) vermerkte Merkmalstrager/-innen gebeten, weitere Ansprechpartner/-innen (im
selben Gebiet) zu benennen, die identische Behinderungen beziehungsweise
Beeintrachtigungen aufweisen wie die Ausgangspersonen. Diese zusatzlichen
Ansprechpartner/-innen werden daraufhin in das Sample integriert.*® Es gibt auch in dieser
Variante wegen der sozialen Verknlpfung der Untersuchungseinheiten eine Verletzung der
Annahme einer echten Zufallsauswahl. Um dieses Problem beherrschbar zu machen, ist es
maoglich, nur die ersten Ansprechpartner/-innen im Ausgangssample um die Benennung
einer weiteren Person zu bitten, womit eine weitreichende Netzwerkverknlipfung in der

Stichprobe vermieden wird.

Weitere, in anderen Studien verwendete Varianten sind das key informant sampling, das
location sampling beziehungsweise das damit verwandte (aufwandigere) targeted
sampling. Da vor allem die beiden letztgenannten Methoden fiir die zu konzipierende Studie

relevant sind, wird das key informant sampling an dieser Stelle nicht weiter ausgefihrt.

Beim location und targeted sampling werden bestimmte Orte ins Auge gefasst, an denen die
interessierenden Merkmalstrager/-innen gehauft vorzufinden sind — das betrifft vornehmlich
Institutionen, die mit der Betreuung des Personenkreises befasst sind (zum Beispiel
ambulante Einrichtungen oder Institutionen, die Assistenz vermitteln oder auch Zentren flr
Selbstbestimmtes Leben).*° Es ist also sinnvoll, in einem ersten Schritt diese Orte, Dienste
beziehungsweise Organisationen innerhalb eines festgelegten Gebiets moglichst vollstandig
zu ermitteln, um anschlieBend — nach Festsetzung des Erhebungsgebiets — nach
bestimmten Selektionskriterien Individuen vor Ort auszuwéhlen. Hierbei sind Offnungszeiten,
Kontaktfrequenzen, ortliche Gegebenheiten u.a.m. zu bertcksichtigen (Quaglia/Vivier 2010:
17f, Semaan 2010: 62).%°

47 Das snowball sampling ist die zweite Variante des respondent driven sampling (RDS). ,Studies that use RDS
rely on the social network structure of participants to achieve the desired sample size by inviting participants to
refer (i.e., recruit) their peers [...] to the study site to be subsequent participants and recruiters” (Semaan 2010:
64).

48 A necessary condition for a successful application of snowballing is that members of a rare population know
each other. This condition does not hold for all rare populations, but it may hold for certain rare ethnic minorities,
religious groups, persons with disabilities (e.g. deaf people), etc.” (Kalton/Anderson 1986: 77).

4 Eine gesonderte Berlicksichtigung von Obdachlosen lasst sich ebenfalls durch ein targeted sampling an den
ausgewahlten Standorten bewerkstelligen — etwa in Institutionen, die spezielle Ubernachtungsmaglichkeiten
bereitstellen oder Suppenkichen.

50 Verkompliziert wird die Stichprobenziehung im Falle des Einsatzes mobiler Betreuungsteams. Ferner
verursachen Furcht vor Stigmatisierung und Diskriminierung sowie Schwellendngste Selektionsprobleme, da
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Far die hier konzipierte Studie empfiehlt sich eine Kombination unterschiedlicher Sampling-
Methoden, auch mit spezifischem Zuschnitt auf einzelne Zielgruppen. So kénnen Gehdrlose,
die in der Regel gut organisiert sind, Uber den Deutschen Gehoérlosenbund (und andere
Vereinigungen), entsprechend spezialisierte Versorgungseinrichtungen (zum Beispiel
Behandlungszentren flr Horgeschadigte, Deutsches Zentrum flr hérgeschadigte Kinder und
Jugendliche mit psychischen Stérungen, Deutsches Taubblindenwerk), Multiplikatoren
(Internetseiten fur Gehorlose) und — notfalls — zusatzlichem snowball sampling gewonnen
werden. Dabei ist zu beachten, dass Gehorlose mit zusatzlichen Einschrankungen
(Taubblindheit, Mehrfachbehinderung, Usher-Betroffene, Gehoérlose mit psychischen
Problemen, gehoérlose Migrant/-innen) Uber partielle Listen oder Aufrufe in Gebardensprache
auf fir Gehdrlose einschlagigen und barrierefreien Internetseiten nach Auffassung von
Expert/-innen des Projektbeirats vermutlich in nur unbefriedigendem Malde zu erreichen sein
werden. Dieses Problem lasst sich abschwachen, indem die sprachlichen und kulturellen
Besonderheiten der Gruppe der Gehdrlosen entsprechend bertcksichtigt werden. Dazu
gehdren die Informierung sowie die Teilnahmeaufforderung in Deutscher Gebardensprache,
welche fur Gehdrlose haufig die dominierende Kommunikationsform darstellt, wahrend die
deutsche Schriftsprache nur von einem vergleichsweise geringen Anteil gelesen und
verstanden wird. Aullerdem empfiehlt sich die Anwendung ,leichter Gebardensprache, um
den Kontakt mit weniger sprachkompetenten Gehdrlosen sowie solchen mit

Migrationsgeschichte zu erleichtern.

Bei Menschen mit schweren physischen oder mehrfachen Behinderungen beziehungsweise
mit kognitiver Beeintrachtigung kdnnen Verfahren des location beziehungsweise targeted
sampling zur Anwendung kommen (zum Beispiel ambulante Einrichtungen oder Institutionen,
die Assistenz vermitteln), die um eine Erweiterung der Zufuhr von relevanten
Untersuchungseinheiten durch Teilnahmeaufrufe in Zeitungen oder anderen Medien wie
durch listenbasierte Ziehungsvorgange und durch ein snowball sampling erganzt werden
kénnen. Damit wird zwar keine konsequente Zufallsauswahl erreicht, die Fallzahl lasst sich
jedoch erhdhen und Verzerrungen, die mit den Einzeloptionen verbunden sind, insgesamt

reduzieren.

In Bezug auf die Auswahl von Befragungspersonen aus dem Kreis dieser schwer
erreichbaren Gruppen sollen moglichst verzerrungsfreie Zugange zunachst Prioritat erhalten.
Sofern diese nicht erfolgreich sind, sollten weitere Verfahren schrittweise hinzugezogen
werden. Auch die Erhebung bei schwer erreichbaren Gruppen soll sich auf die Standorte
beschranken, die fur die Haushaltsbefragung und Personen mit Behinderung(en) in

stationaren Einrichtungen ausgewahlt wurden.

dann nicht alle Merkmalstrager/-innen den institutionellen Kontakt suchen und deswegen keinen Zugang zum
Sample erhalten kénnen (Quaglia/Vivier 2010: 17ff).
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Durch die Sonderziehungen sollen dem Teilhabesurvey netto weitere 2.000 Personen
zuflieBen. Es wird davon ausgegangen, dass es sich um jeweils ca. 300-400 Gehdrlose
beziehungsweise stark horgeschadigte, blinde beziehungsweise stark sehbehinderte,
taubblinde, schwerkoérper- beziehungsweise mehrfachbehinderte, kognitiv beeintrachtigte

und obdachlose Personen mit Behinderung(en) handeln wird.5’

Abbildung 5: Schwer erreichbare Gruppen

Schwer erreichbare

Gruppen
. Schwerkorper-/ Kognitiv : ! .
Blinde Mehrfachbehinderte Beeintrachtigte Taubblinde Gehorlose Obdachlose

3.2.4 Fazit zur Stichprobenziehung

Aus Grinden der Reprasentativitatsgewahrleistung, der méglichst erschépfenden Erfassung
von Menschen mit Behinderung(en) in unterschiedlichen Wohn- und Lebenskontexten, der
differenzierten Auswertbarkeit erhobener Daten und der eindeutigen Rulckfuhrbarkeit von
Teilhabeeinschrankungen auf das Merkmal ,Behinderung“ wird — in Ubereinstimmung mit der
Einschatzung des Projektbeirates — eine Nettostichprobe im Umfang von 41.000-43.000
Personen flr erforderlich gehalten. Enthalten sind 24.000 in Privathaushalten lebende
Menschen mit Behinderung(en), als Vergleichsgruppe 8.000-10.000 Personen ohne
Behinderung, weitere 7.000 in stationdren Einrichtungen lebende Menschen mit
Behinderung(en) und in Zusatzstichproben ca. 2.000 Personen, die Ublicherweise in
geringerer Fallzahl oder nur schwer von Studien Uber herkdmmliche Stichprobenmethoden
erreicht werden kdnnen (gehdrlose, blinde, taubblinde, schwerkérper- und
mehrfachbehinderte Menschen, Personen mit kognitiven Beeintrachtigungen sowie

Obdachlose mit Behinderungen).

Zur Sicherstellung einer ausreichenden Gebietsstreuung und zur Kostenreduktion soll vor
jeder vertiefenden Stichprobenziehung zunachst eine festgelegte Anzahl von Standorten (40
Standorte) zufallig ausgewahlt werden. Dabei sollen alle Bundeslander Berlcksichtigung

finden.

Far die Ermittlung von in Privathaushalten lebenden Menschen mit Behinderung(en)

empfiehlt sich ein Random-Route-basiertes Haushaltsscreening — orientiert an

5" Im Rahmen der Haushaltserhebung sollen auch Personen, die nur mit ,Unterstiitzter Kommunikation“ befragt
werden kdénnen, einbezogen werden. Es wird anvisiert, zumindest 100 Personen auf diese Art und Weise zu
befragen. Sollte dieser Wert nicht schon auf Basis des Haushaltsscreenings realisiert werden kdnnen, wird
empfohlen, ihn durch entsprechende Formen der Nachrekrutierung — wie oben beschrieben — anzustreben.
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Gebietseinheiten (Gemeinden und kreisfreien Stadten) —, weil der Erfassungsgrad der
relevanten  Untersuchungseinheiten  bei  dieser Variante ~am  groften  ist,
methodenverursachte Verzerrungen vergleichsweise gering gehalten und zudem Geodaten
besser einbezogen werden kénnen. Dabei ist darauf zu achten, die GroRe der sampling
points zu begrenzen, um so den Begehungsaufwand (und die damit verbundenen

finanziellen Kosten) der Befragung zu vermindern.

Fir die Studie relevante Einrichtungen lassen sich besser und vor allem weniger
verzerrungsanfallig anhand der bei den verschiedenen Heimaufsichtsbehdrden vorliegenden
Listen anerkannter Heime identifizieren als Uber das Heimverzeichnis. In Frage kommende
Psychiatrien kénnen lickenlos Uber das Krankenhausverzeichnis ausfindig gemacht werden.
Geeignete Listen von Justizvollzugsanstalten sind Uber die Landesjustizverwaltungen
erhaltlich. Im Anschluss daran gilt es, eine Zufallsauswahl von Einrichtungen und
Interviewpartner/-innen proportional zur Bewohner/-innenzahl vorzunehmen. Durch eine

verstarkte, vorgezogene Offentlichkeitsarbeit soll eine Zugangserleichterung erreicht werden.

Fir die Ziehung von Zusatzstichproben im Hinblick auf schwer erreichbare Gruppen (siehe
Unterpunkt c, Kapitel 3.2.3) ist es sinnvoll, unterschiedliche zielgruppenorientierte,
spezifische Sampling-Methoden anzuwenden, die (wie beschrieben) insgesamt die
geringstmadglichen Verzerrungen verursachen, auch wenn diese nicht vollig zu vermeiden

sind.

Im Zuge der Vorstudie wurde aufgrund besonderer altersbezogener Gesundheits-
konstellationen auch dartiber diskutiert, eine — im Auftrag der Vorstudie nicht vorgesehene —
.Kinderstichprobe® zu ziehen. Angesichts des dabei zusatzlich anfallenden organisatorischen
(und  finanziellen)  Aufwandes, der unterschiedlichen  Fragestellungen  und
Befragungsinstrumente, aber auch vor dem Hintergrund, dass die Befragung von Kindern
und Jugendlichen der Zustimmung der Eltern bedarf, wird jedoch empfohlen, sich beim
Teilhabesurvey zunachst auf Personen ab 16 Jahren zu beschranken und diese zum Tell
retrospektiv zu ihrer Kindheit und Jugend zu befragen. Damit kdénnen zumindest in
begrenztem Malle vergangenheitsbezogene Informationen zu Teilhabeeinschrankungen in
jungeren Lebensabschnitten gewonnen werden. Darlber hinaus wird jedoch angeregt, zur
Gewinnung vertiefender Informationen Uber Erfahrungen von Kindern und Jugendlichen mit
Behinderungen und deren Teilhabeeinschrankungen bestehende Kinder- und
Jugendbefragungen (zum Beispiel KiGGS) zu nutzen und dort entsprechende Module und

quantitative und / oder qualitative Zusatzbefragungen anzusiedeln.
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3.3 Entwicklung der Erhebungsinstrumente und des Fragebogens

Die Entwicklung des standardisierten Fragebogens fir den Teilhabesurvey folgte in der
konkreten Ausgestaltung mehreren Faktorenentlang den Zielen der Reprasentativbefragung
zur Teilhabe von Menschen mit Behinderung(en) und den generellen methodischen

Umsetzungsanforderungen fur quantitative Befragungsstudien.

Die folgende Darstellung gibt zunachst einen kurzen Uberblick iber die an den quantitativen
Fragebogen gerichteten Anforderungen und Ziele, bevor das Vorgehen im Hinblick auf seine
Konzipierung konkretisiert wird, um anschlielend den Aufbau des Fragebogens vorzustellen
und in diesem Zusammenhang auch einige Details in Bezug auf seine Ausarbeitung und
Inhalte darzulegen. Der vollstdandige Grundfragebogen findet sich im Anhang A dieses

Berichtes.

3.3.1 Anforderungen

Aufgabe des standardisierten Fragebogens ist es, moglichst umfassende Daten zu
Teilhabekonstellationen und -chancen von Menschen mit Behinderung(en) hervorzubringen,
dabei alle relevanten Themenbereiche abzudecken, differenzierte Analysen nach
verschiedenen Merkmalen und Merkmalskombinationen (zum Beispiel Stadt/Land,
behinderungsbezogene Merkmale, Alter, Geschlecht u.A.) zu erméglichen und zugleich dafir
Sorge zu tragen, dass die Befragungsdauer praktisch umsetzbare Zeithorizonte (eineinhalb
bis zwei Stunden) nicht Uberschreitet. Hinzu kommt die Zielsetzung, die Anschlussfahigkeit
an das deutsche Sozialrecht (u.a. SGB IX) und andere in Deutschland bereits durchgefliihrte
Untersuchungen im interessierenden Themenfeld sicherzustellen, gleichzeitig aber auch die
Vergleichbarkeit der Ergebnisse mit weiteren nationalen und internationalen
Grolerhebungen zu ermdglichen. Dies ist nicht zuletzt auch in Zusammenhang mit dem
weiter unten dargestellten Langsschnittdatenkonzept wichtig, weil durch die (mdgliche)
Aufnahme bestimmter behinderungsspezifischer Fragen in solchen Surveys und Panels
regelmafig Informationen Uber Teilhabeeinschrankungen und -chancen von Menschen mit
Behinderung(en) verfugbar gemacht werden sollen. Dabei kann der Aussagegehalt der
erzielten Forschungsbefunde auf Basis der verschiedenen Datenerhebungen nur adaquat
beurteilt und abgeglichen werden, wenn die angewendeten Erhebungsmethoden miteinander
kompatibel sind. Diese Voraussetzung ist nur erflllt, wenn sichergestellt ist, dass die
verschiedenen Frageformulierungen und standardisierten Antwortvorgaben identisch oder

zumindest vergleichbar sind.

Andere Anforderungen der Fragebogenkonstruktion wiederum haben mit den Regeln

serioser Praxis empirischer Sozialforschung zu tun — etwa der logischen Abfolge der
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behandelten Themen, der Verstandlichkeit der eingesetzten Fragen, der Gewahrleistung,
dass die integrierten Antwortkategorien plausibel, disjunkt und erschépfend sind u.a.m. (vgl.
dazu u.a. Schnell et al 2013a).

3.3.2 Vorgehen bei der Konzipierung des Fragebogens

Bei der Fragebogenentwicklung wurde zunachst geprift, ob die in der Ausschreibung der
Vorstudie flr eine Reprasentativ-Befragung zur Teilhabe von Menschen mit Behinderung(en)
genannten Themenbereiche alle relevanten Felder abdecken, in denen
Teilhabeeinschrankungen auftreten koénnen. Als Orientierungshilfe dienten hierbei
insbesondere die UN-Behindertenrechtskonvention, die Vorstudie zur
Behindertenberichterstattung in Deutschland, der Nationale Aktionsplan und der aktuelle
Teilhabebericht der Bundesregierung. Die hier behandelten Themenfelder und
Fragestellungen sowie Hinweise auf relevante Indikatoren wurden in den Teilhabesurvey
integriert. Zum anderen wurden bisherige nationale und internationale Surveys und Panels
dahingehend untersucht, welche Themenbereiche und Fragestellungen sie behandeln und in
welcher Form diese operationalisiert wurden. Dabei zeigte sich — auch in Rucksprache mit
dem Projektbeirat —, dass im Sinne einer umfassenden und mit anderen Studien
vergleichbaren Erforschung von Teilhabechancen die urspringliche Struktur der Themen-

und Teilhabefelder modifiziert und erganzt werden musste (siehe auch Kapitel 2).

Die zunachst vorherrschende Idee einer engen Anlehnung des deutschen Teilhabesurveys
an den Life Opportunities Survey (LOS) wurde sukzessive aufgegeben, als offensichtlich
wurde, dass mit ihm nur ein Teil der interessierenden Themenfelder abgedeckt werden kann,
dass er mitunter kompliziert und umstandlich aufgebaut und an manchen Stellen zu
ausflhrlich ist. Dartber hinaus konzentriert sich der Life Opportunities Survey relativ stark
auf die Thematisierung von Krankheit beziehungsweise Gesundheit und auf Defizite von
Menschen mit Behinderung(en) und bezieht insgesamt nur wenig differenziert relevante
Zielgruppen ein. Seine ressourcenorientierte und unterstitzende Perspektive ist schwach
ausgepragt. Andere Berichte, Studien, Surveys und Panels sowie die Entwicklung eigener
Erhebungsinstrumente erhielten deshalb in der Fragebogenkonzipierung im Studienverlauf

mehr Gewicht.

Im Einzelnen wurden flr die Festlegung der zu berticksichtigenden Teilhabefelder und
Querschnittsthemen vor allem folgende Dokumente der Prufung unterzogen (chronologisch
sortiert):
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die UN-Behindertenrechtskonvention, ,Ubereinkommen {iber die Rechte von
Menschen mit Behinderung(en)®/ ,Convention on the Rights of Persons with
Disabilities (CRPD)” vom 13.12.2006, in Kraft getreten am 03.05.2008,

die Schattenlbersetzung zur UN-Behindertenrechtskonvention,
~Schattenibersetzung des NETZWERK ARTIKEL 3 e.V. Korrigierte Fassung der
zwischen Deutschland, Liechtenstein, Osterreich und der Schweiz abgestimmten
Ubersetzung. Ubereinkommen (ber die Rechte von Menschen mit Behinderung(en)*
(Netzwerk Artikel 3 e.V., November 2009),

der Endbericht zur ,Vorstudie zur Neukonzeption des Behindertenberichtes®
(Hornberg/Schréttle, Marz 2011),

der ,Teilhabebericht der Bundesregierung tUber die Lebenslagen von Menschen mit
Beeintrachtigungen. Teilhabe — Beeintrachtigung — Behinderung® (Bundesministerium
fur Arbeit und Soziales, August 2011, 2013),

der Staatenbericht zur UN-Behindertenrechtskonvention, ,Ubereinkommen der
Vereinten Nationen Uber die Rechte von Menschen mit Behinderung(en). Erster
Staatenbericht der Bundesrepublik Deutschland“ (Bundesministerium fur Arbeit und
Soziales, August 2011),

der ,Nationale Aktionsplan der Bundesregierung zur Umsetzung der UN-Behinderten-
rechtskonvention® (Bundesministerium flr Arbeit und Soziales, September 2011)

sowie

der Parallelbericht ,Fur Selbstbestimmung, gleiche Rechte, Barrierefreiheit, Inklusion!
Erster Bericht der Zivilgesellschaft zur Umsetzung der UN-Behindertenrechtskon-
vention in Deutschland” (BRK-Allianz — Allianz der deutschen Nichtregierungs-

organisationen zur UN-Behindertenrechtskonvention, Januar 2013).

Fir die im Teilhabesurvey interessierenden Teilhabefelder und Themenbereiche wurden auf

der Grundlage der angefihrten Dokumente Uberdies zentrale Fragestellungen der

Untersuchung weiter eingegrenzt und konkretisiert. Darauf aufbauend wurden sodann

bestehende beziehungsweise bereits durchgeflhrte Surveys dahingehend analysiert, ob

geeignete Frageformulierungen fir die Bearbeitung der flr den Teilhabesurvey relevanten

Fragestellungen identifiziert und (gegebenenfalls in modifizierter Form) ibernommen werden

konnen. In Bereichen, fur die keine geeigneten Items gefunden werden konnten, wurden

adaquate Fragen durch das Projektteam entwickelt und ebenfalls auf ihre Brauchbarkeit hin

getestet.
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Zu den fur den standardisierten Fragebogen des Teilhabesurveys gepriften Quellen fir die

Entwicklung von Fragen und damit verknupften Antwortvorgaben gehoren bereits

vorhandene Erhebungsinstrumente von nationalen und internationalen GrolRerhebungen

sowie universitaren Forschungsprojekten in Deutschland, welche sich in den vergangenen

Jahren mit Teilhabebelangen von Menschen mit Behinderung(en) befasst haben. Zu nennen

sind unter den nationalen, breit angelegten Erhebungen insbesondere:

vV V VY Y V V¥V

der Deutsche Alterssurvey (DEAS),

die Studie zur Gesundheit Erwachsener in Deutschland (DEGS),
die Studie ,Gesundheit in Deutschland aktuell“ (GEDA),

der Mikrozensus Deutschland 2013,

das Panel Arbeitsmarkt und Soziale Sicherung (PASS) sowie

das Sozio-6konomisches Panel (SOEP).

Daruber hinaus wurden folgende relevante nationale universitéare Forschungsprojekte bei der

Fragebogenentwicklung einbezogen:

>

der Fragebogen zur BMFSFJ-Studie von Schréttle, M./Hornberg C. u.a. (2013):
,Lebenssituation und Belastungen von Frauen mit Beeintrachtigungen und

Behinderungen in Deutschland®,

der Fragebogen zur Studie des Deutschen Studentenwerks (2012): ,beeintrachtigt

studieren®, sowie

der Fragebogen zur Studie von Schréttle, M./Muller, U. (2004): ,Lebenssituation,

Sicherheit und Gesundheit von Frauen in Deutschland®.

Unter den im internationalen Raum durchgefiihrten GrofRerhebungen, die fir die

Fragebogenentwicklung zu nennen sind, finden sich:

>

YV VYV VY VYV V

der “Australian Survey of Disability, Ageing and Carers” (SDAC),

der “Canadian Survey on Disability” (CSD),

der “Danish Health and Morbidity Survey” (DHMS),

der “European Health and Social Integration Survey” (EHSIS),

der “Life Opportunities Survey” (LOS),

der “Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe” (SHARE) und
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» der Mikrozensus von Statistik Austria (genauer: ,Erwerbstatigkeit von Menschen mit

gesundheitlichen Beeintrachtigungen, Modul der Arbeitskrafteerhebung 2011%).

Die in Frage kommenden Items und Antwortvorgaben wurden sowohl im Forschungsteam
als auch mit dem begleitenden Beirat der Vorstudie fortlaufend diskutiert, erganzt und
modifiziert; weiterhin wurden neue, in anderen Surveys und Panels bisher nicht eingesetzte
Fragen formuliert, die ebenfalls einem laufenden Analyse- und Fortentwicklungsprozess
unterzogen wurden, um eine vollstandige Operationalisierung der Fragestellungen des
Teilhabesurveys zu erwirken. Daraufhin wurde der Fragebogen in mehreren Wellen und an
verschiedenen Standorten (Dortmund, Nurnberg,) sowohl mit Menschen mit als auch mit
Menschen ohne Behinderung(en) sowie mit Personen mit unterschiedlichen

Behinderungsarten und -graden getestet und weiter Uberarbeitet.

Als in Zusammenhang mit dem ersten (umfassenden) Fragebogenentwurf ersichtlich wurde,
dass das Fragebogenvolumen insgesamt zu umfangreich war, um die Befragungsdauer auf
einen Zeitraum von eineinhalb bis zwei Stunden zu begrenzen, wurden Uberdies notwendige
Kirzungen vorgenommen. War beim ersten Fragebogenentwurf noch von einer
mehrstiindigen Befragungszeit auszugehen, ist nun nach diversen Uberarbeitungs- und
Klrzungsvorgangen, wie Erfahrungen der letzten Testinterviews zeigen, die Befragung in

eineinhalb bis zwei Stunden praktikabel.

Grundlagen fur Modifikationen am Fragebogen lieferten also nicht nur Vergleiche zwischen
Erhebungsinstrumenten bereits durchgeflihrter Befragungen, kritische
Auseinandersetzungen im Projektteam und Diskussionen mit dem Projektbeirat, sondern

auch Erfahrungen aus Probeinterviews (Pretests), mit denen eruiert werden konnte,

» welche der gewahlten Frageformulierungen fur die Interviewpartner/-innen

verstandlich sind,

» ob die vorgesehenen Antwortmdglichkeiten verstanden wurden und auf3erdem

disjunkt und erschépfend sind,

» welche Fragen ,heikel” sind (in dem Sinne, dass sie nicht, ungern oder

moglicherweise nicht korrekt beantwortet werden),
» welche Probleme oder Fehler in der Filterfihrung auftreten,

» wie lange die Befragung von Menschen mit und ohne Behinderung(en) mit dem

eingesetzten Fragebogen tatsachlich dauert,

» welche Komplikationen beim Ausflllen des Fragebogens bei den Interviewer/-innen

auftreten kénnen (einschlieRlich der Griinde hierfir) und
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> inwiefern der Fragebogenentwurf auf Basis dieser Informationen einer Anderung
bedarf.

Besagte Pretests wurden in mehreren Wellen durchgefuhrt, um den Fragebogen — jeweils
auch nach vorgenommenen Anderungen — kontinuierlich zu verbessern und seine Qualitat
zu steigern. Da im Rahmen der Vorstudie lediglich 23 Testbefragungen durchgefiihrt werden
konnten, sind weitere Pretests im Rahmen der Hauptuntersuchung sinnvoll, in denen auch
die Itemlisten und die Mdglichkeiten von Itemvorgaben bei offenen Fragen noch einmal
kritisch gepruft werden sollen. Darlber hinaus ist im Rahmen der Hauptuntersuchung eine
Ubersetzung des Fragebogens fiir unterschiedliche Zielgruppen erforderlich (vereinfachte
Sprache, mehrere Fremdsprachen, DGS sowie Kirzungen/Modifizierungen fir in

Einrichtungen lebende Menschen und fir schwer befragbare Gruppen, siehe Kapitel 4).

3.3.3 Der Aufbau des Fragebogens — die Fragebogenmodule

Eine wesentliche Herausforderung der Fragebogenentwicklung bestand darin,
Untersuchungsinstrumente fir Uberaus heterogene Aspekte von Teilhabemdglichkeiten und -
grenzen aller, auch in der UN-Behindertenrechtskonvention erwahnten, Lebensbereiche zu
formulieren und zugleich den zeitlichen Rahmen einer eineinhalb- bis zweistlindigen
Befragung in standardisierter Form nicht zu Uberschreiten. Dabei wurde auch darauf
geachtet, dass sowohl auRere Umstande, welche Teilhabeeinschrankungen verursachen
kénnen, als auch die subjektive Wahrnehmung von Teilhabechancen und -grenzen erfasst

werden (objektive und subjektive Aspekte von Teilhabe und Inklusion).

Der Fragebogen besteht in seiner vorgeschlagenen Endfassung aus insgesamt 15 Modulen,

deren Inhalte nachfolgend kurz skizziert werden:

Modul 0.1 Sozialstatistik

Mit dem Modul ,Sozialstatistik® werden grundlegende soziodemographische Merkmale
erfasst, die fUr differenzierte Auswertungen nach Alter und Geschlecht bendtigt werden.
Diese Fragen werden zu Beginn der Interviews gestellt, um den Interviewpartner/-innen den
Einstieg in die Befragung zu erleichtern. Andere soziodemographische Merkmale — wie
beispielsweise der Wohnort der Befragten beziehungsweise das Bundesland — missen an
dieser Stelle nicht mehr erfasst werden, da die Informationen bereits aus den Angaben im

Screening-Bogen erhaltlich sind.
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Modul 0.2 Behinderung

Mit diesem Modul werden fur die Untersuchung zentrale Daten zum Vorliegen einer oder
mehrerer Behinderung(en) beziehungsweise Beeintrachtigung(en) erhoben. Aufgenommen
sind auBerdem Angaben zu Art und Ausmall der Behinderungen beziehungsweise
Beeintrachtigungen, zur Verwendung von Hilfsmitteln und — in komprimierter Form — zu den
daraus resultierenden Auswirkungen auf die Alltagsbewaltigung. In diesem Zusammenhang
interessieren auch das Alter bei Eintritt der Behinderung beziehungsweise Beeintrachtigung,
die daflr verantwortlichen Ursachen und eine gegebenenfalls vorhandene Progredienz.
Ebenso wird festgehalten, ob eine Behinderung und/oder Erwerbsminderung amtlich anhand

eines Behindertenausweises bescheinigt wurde.

Modul 0.3 Migrationshintergrund

Modul 0.3 sieht Fragen zur Erfassung eines vorliegenden Migrationshintergrundes vor. Auch
damit wird gewahrleistet, dass etwaige Teilhabeeinschrankungen in differenzierter Form —
auch im Kontext von mdglicher Mehrfachdiskriminierung — ermittelt werden kénnen, indem
etwa sich wechselseitig verstarkende Exklusionseffekte aus der Kombination von
Behinderung und Migration analysierbar sind. Dies ist nicht zuletzt auch deshalb relevant,
weil Personen mit Zuwanderungsgeschichte spezifische Gesundheitsrisiken aufweisen (vgl.
Unterpunkt ,Menschen mit Migrationshintergrund“ in Kapitel 3.2.3 des vorliegenden
Berichtes), gleichzeitig aber mit verstarkten Zugangsbarrieren in der deutschen Einrichtungs-
und Behordenlandschaft konfrontiert sind: Die Orientierung sowohl im Gesundheitswesen als
auch im Verwaltungssystem kann einerseits durch geringe Deutschkenntnisse (sprachliche
Nachvollziehbarkeit etwa der rechtlichen Anforderungen und Formulare), andererseits durch
eine kulturell differente Pragung im Herkunftsland, in dem die institutionelle Architektur unter
Umstanden anderen Gesetzmaligkeiten und Bedingungen folgt, beeintrachtigt sein. Diese
Schwierigkeit nimmt allerdings mit zunehmender Aufenthaltsdauer im Zielland ab (vgl. Zapfel
et al. 2013: 49ff). Ebenso kann eine etwaige Migrationsgeschichte in der Datenauswertung

als Kontrollvariable Verwendung finden.

Die Erfassung des Migrationshintergrundes beruht im Rahmen des standardisierten
Fragebogens zum einen auf der Staatsangehoérigkeit (beziehungsweise den
Staatsbirgerschaften), zum anderen auf dem in der soziologischen und epidemiologischen
Forschung gebrauchlichen Mindestindikatorensatz, dem zufolge Menschen dann eine
Migrationsgeschichte aufweisen, wenn entweder beide Elternteile oder die betreffende
Person selbst und mindestens ein Elternteil im Ausland geboren wurden, oder wenn die
Muttersprache nicht Deutsch ist (vgl. dazu Schenk et al. 2006: 857ff).
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Enthalten sind im Modul aulRerdem das Herkunftsland und die Muttersprache(n) der
Interviewpartner/-innen und ihrer Eltern wie auch die bisherige Aufenthaltsdauer der

Befragten in Deutschland.

Modul 1 Bildung

Modul 1 rekonstruiert Bildungserfahrungen und damit korrespondierende Partizipations- und
Teilhabeeinschrankungen im primaren, sekundaren, tertiaren und quartaren Bildungssektor.
Der Schwerpunkt liegt allerdings in erster Linie auf den Bereichen Schule, berufliche Bildung
und Studium. Auf allen genannten Gebieten werden sowohl gegenwartige als auch
zurtickliegende Erfahrungen vor allem im Hinblick auf wahrgenommene Schwierigkeiten und

Ressourcen eruiert.

Die konkreten Inhalte des Moduls beziehen sich auf die vorschulische Bildung, auf erreichte
Bildungs- und Ausbildungsabschlisse, auf Einrichtungstypen im Bildungssystem (auch
Forderschulen), die von den Befragten in Anspruch genommen werden oder wurden sowie
auf etwaige Diskontinuitdten in der Bildungsbiographie, die zum Beispiel durch
Klassenwiederholungen, Schulwechsel oder Ausbildungs- und Studienabbriche
hervorgerufen wurden. Hinzu kommen Erfahrungen mit integrativem Unterricht, die
Wahrnehmung von Einschrankungen der Bildungs- und Ausbildungswahl, die
Inanspruchnahme von Hilfen fir Menschen mit Behinderung(en) wie auch die Teilnahme an
Fort- und Weiterbildungsangeboten, wobei der letztgenannte Aspekt im Modul ,Arbeit und

Beschaftigung® weiter vertiefend aufgegriffen wird.

Modul 2 Arbeit und Beschéaftigung

Das Modul ,Arbeit und Beschaftigung“ gehort — wie schon das Modul ,Bildung“ — zu den
Themenkomplexen, welche in der Befragung verhaltnismafig viel Raum einnehmen. Seine

Bedeutung spiegelt sich u.a. auch in seiner Lange wider.

In Modul 2 interessieren vor allem der aktuelle Erwerbsstatus der Befragten, (kumulierte)
Erfahrungen von Arbeitslosigkeit beziehungsweise Erwerbstatigkeit, Briche in der
Erwerbsbiographie, das Entsprechungsverhaltnis zwischen erlerntem Beruf und
Ubernommenen Aufgabenprofilen wie auch die Einbindung in den ersten beziehungsweise
zweiten Arbeitsmarkt. Ferner werden die Erwerbssituation, die Arbeitszufriedenheit, die
Arbeitsbelastung, die Einschatzung der Arbeitsplatzsicherheit wie auch Arbeitsmarktchancen
und (subjektive) Karriereaussichten erfasst. Hinzu kommen das Ausmalf und die Umsetzung
von Unterstitzungs- und Férdermallinahmen und — partiell — soziale Beziehungen im

Arbeitsleben. Ebenfalls im Modul enthalten sind der Wirtschaftszweig, in dem die
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Beschaftigung lokalisiert ist, Angaben zur inter- und intragenerationalen Mobilitat (individuelle
Karriereverlaufe und berufliche Auf- beziehungsweise Abstiege, auch im Vergleich zur
Elterngeneration), die Art der beruflichen Tatigkeit und die Qualitdt der Beschaftigung

(Normalarbeitsverhaltnis, atypische oder prekare Beschaftigung).

Modul 3 Okonomische Situation und materielle Sicherheit

Das Modul ,Okonomische Situation und materielle Sicherheit ist thematisch eng an ,Arbeit
und Beschaftigung®  gekoppelt,  zumal Erwerbsarbeit in  den modernen
Gegenwartsgesellschaften einerseits der Primarmodus zur Aneignung materieller Mittel far
die Subsistenzsicherung ist, andererseits die Inklusion in Lohnarbeit in weiten Teilen die
Zugangsvoraussetzung zu wohlfahrtsstaatlichen Leistungen bildet. Dartber hinaus ist Modul
3 auch deshalb von zentraler Bedeutung flur die Reprasentativbefragung zur Teilhabe von
Menschen mit Behinderung(en), da bei diesem Personenkreis haufig aufgrund von
Mehrbedarfen, eingeschrankteren Optionen zur Teilnahme am Erwerbssystem und einer
verstarkten Angewiesenheit auf Sozialleistungen von einem erhdhten Armutsrisiko

auszugehen ist.

Zur Eruierung des Ausmalies der materiellen beziehungsweise sozialen Absicherung sowie
zur ldentifizierung von Armutsgefahrdungslagen werden daher relativ detaillierte Fragen zu
Eigentums- und Vermdgensverhaltnissen, zu Einkommensarten, zum Haushalts- und
personlichen Einkommen, zur Verfugungsgewalt Uber Einkinfte, zur Sparfahigkeit und
Verschuldung sowie zum subjektiven Lebensstandard gestellt. Aufgenommen sind ferner
Aufwendungen fur Mehrbedarfe, die individuelle Bewertung der materiellen Situation, die
Wahrnehmung von sozialer Sicherheit, Existenzsorgen wie auch die Beurteilung (der

Auskémmlichkeit) sozialrechtlich verburgter Leistungen.

Modul 4 Gesundheitliche Versorgung und Unterstitzung, Gesundheitsférderung und

Pravention, Pflege, Rehabilitation

Im Fokus des Moduls ,Gesundheitliche Versorgung und  Unterstitzung,
Gesundheitsférderung und Pravention, Pflege, Rehabilitation” stehen der subjektive
Gesundheitszustand, der Umgang mit der eigenen Gesundheit (gesundheitsbewusstes
beziehungsweise -abtragliches Verhalten), deren Forderung und Erhalt
(Gesundheitsforderung), Pflege und Rehabilitation, die Wirksamkeit gesundheitspolitischer
MaRnahmen und bestehende Defizite in der Gesundheitsversorgung. Erfasst werden
darUber hinaus sowohl der physische als auch der psychische Gesundheitszustand,

krankheitsbedingte  Arbeitsausfélle, die  Kenntnis von und Teilnahme an
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Vorsorgeuntersuchungen wie auch zwar bendtigte, nicht aber beanspruchte Leistungen des
Gesundheitswesens — einschliel3lich der daflir ausschlaggebenden Grinde. Hinzu kommen
etwaige  Orientierungsschwierigkeiten im Gesundheitssystem, die Art der
Krankenversicherung und die mit diesen u.U. einhergehenden Versorgungsmangel. Zudem
werden in Modul 4 Zugangshemmnisse bei der Nutzung von Pflegediensten und
Einrichtungen der Rehabilitation sowie die Zufriedenheit mit der Gesundheitsversorgung

ermittelt.

Modul 5 Nutzung von Diensten / Leistungen fir Menschen mit Behinderung(en)

Modul 5 ist inhaltlich verwandt mit dem Themenkomplex ,Gesundheitliche Versorgung und
Unterstitzung, Gesundheitsférderung und Pravention, Pflege, Rehabilitation®, befasst sich
jedoch eingehender mit der Inanspruchnahme von Diensten und Einrichtungen speziell fir
Menschen mit Behinderung(en), wie beispielsweise Angebote des betreuten Wohnens,
personliche Assistenz oder auch ambulante Pflegedienste. Auch steht dabei im Vordergrund,
in welchen Bereichen der Lebensbewaltigung behinderungsbedingt Unterstitzungs-
leistungen erforderlich sind, inwiefern sie genutzt werden und wer sie erbringt. Auch werden
Schwierigkeiten im Zugang zu benétigten Angeboten, Hilfsmitteln (zum Beispiel Prothesen,
Rollstuhl) sowie in der Feststellung der Pflegebeduirftigkeit und der Inanspruchnahme von

Pflegediensten thematisiert.

Modul 6 Familie, Paarbeziehung, Sexualitdt und soziales Netz

Das Modul ,Familie, Paarbeziehung, Sexualitdt und soziales Netz“ unterteilt sich in die
Bereiche Paarbeziehung, Familie sowie Freundes- und Bekanntenkreis. Andere
verwandtschaftliche Beziehungen werden unter dem allgemeinen Begriff ,Angehdrige”

zusammengefasst.

Im Zentrum des Moduls stehen vor allem die soziale, insbesondere lebensweltliche
Einbindung und Isolation sowie die Zufriedenheit mit der persénlich-privaten Situation. Mit
diesen Aspekten lasst sich das Sozialkapital der Interviewpartner/-innen erfassen, unter
welchem ,[...] die Gesamtheit der aktuellen und potentiellen Ressourcen, die mit dem Besitz
eines dauerhaften Netzes von mehr oder weniger institutionalisierten Beziehungen
gegenseitigen Kennens und Anerkennens verbunden sind“ (Bourdieu 2005: 63) verstanden

wird.

Einen relativ breiten Raum nimmt die Frage der Verwirklichung der Elternrolle ein, d.h. ob ein
bestehender Kinderwunsch von Menschen aus dem naheren sozialen Umfeld unterstutzt

oder abgelehnt wird, ob Elternassistenz (falls notwendig) zur Verfigung gestellt wird oder
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wurde und ob eine eventuelle Kinderlosigkeit selbst gewanhlt ist, sofern einem Kinderwunsch
keine medizinischen Griinde entgegenstehen. Ferner werden auch Fragen zur Privatsphare
im Bereich des Wohnens (zum Beispiel bei Menschen in Einrichtungen) und — begrenzt — im
Bereich der Sexualitdt gestellt. Erfragt werden in Modul 6 auch die
Haushaltszusammensetzung, die Zahl von Menschen mit Behinderung(en) im Haushalt, der
Familienstand und Erfahrungen mit Paarbeziehungen. Ein weiteres wichtiges Themenfeld

umfasst die Einschatzung der Qualitat aktueller Beziehungen.

Modul 7 Gewalt und Diskriminierung

Das Modul ,Gewalt und Diskriminierung“ behandelt Erfahrungen von Interviewpartner/-innen
mit physischer, psychischer und sexueller Gewalt, darunter zum Beispiel Erlebnisse von
Demiitigung, Einschiichterung, sexueller Belastigung und kérperlichen Ubergriffen. Erfasst
werden daruber hinaus die Kontexte, in denen sich Gewalterfahrungen vollzogen haben, wie
auch Personen(gruppen) von denen die Gewalt ausging und rdumliche Kontexte, in denen
die Gewalthandlungen erfahren wurden. Bestandteil des Moduls sind Uberdies Fragen dazu,
inwiefern Merkmale wie Geschlecht, Behinderung, ,nicht-deutsches Aussehen® und die
sexuelle  Orientierung, aus Sicht der Befragten mit den Gewalt- und
Diskriminierungserfahrungen in Zusammenhang standen, um auch in subjektiver Hinsicht
Formen von Mehrfachdiskriminierung eruieren zu kénnen. Auch wird erhoben, ob Anzeige
erstattet wurde und wie sich die (potentiell) verbundene Unterstitzung im

verwandtschaftlichen Nahkreis und durch Unterstutzungseinrichtungen gestaltete.

Modul 8 Barrierefreie Umwelten (Mobilitdt, Wohnen, Kommunikation, offentliche Gebaude

und Behordenverkehr)

Je nach Begriffsbestimmung kann ,barrierefreie  Umwelt® sehr unterschiedliche
Lebensbereiche umfassen. Um die Praktikabilitdt der Datenerfassung zu gewahrleisten und
da soziale und andere Barrieren auch im Kontext anderer Module behandelt werden,®? wurde
entschieden, im Modul 8 speziell die Barrierefreiheit im 6ffentlichen Raum, von Bahnhofen
und offentlichen Verkehrsmitteln und die barrierefreie Ausstattung der eigenen Wohnradume
beziehungsweise der genutzten Raume sowie den Zugang zu Medien (Blcher, Internet,
Fernsehen, Radio usw.) und Kommunikation in den Blick zu nehmen und sich in der Abfrage

auf wesentliche Aspekte zu beschranken.

52 Das betrift im Bereich Bildung etwa damit verknipfte Einschrankungen der Schulwahl und
Studienerschwernisse, in Zusammenhang mit politischer Teilhabe zum Beispiel die Zuganglichkeit von
Wahllokalen, aber auch eine fehlende Barrierefreiheit von Gerichtsgebauden (,Recht und Justiz“) oder eine
ungeeignete Gestaltung des Arbeitsplatzes und -umfeldes (,Arbeit und Beschaftigung*).
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Modul 9 Gesellschaftliche Teilhabe (Kultur und Freizeit)

Im Mittelpunkt des Moduls ,Gesellschaftliche Teilhabe“ stehen Moglichkeiten und Grenzen
des aullerhauslichen Freizeitverhaltens (auch bezogen auf Sport und Reisen) sowie bei
gesellschaftlichen und kulturellen Aktivitaten. Hierbei liegen gemeinsame Schnittmengen mit
den Modulen ,Familie, Paarbeziehung, Sexualitdt und soziales Netz“ und ,Barrierefreie
Umwelten (Mobilitat, Wohnen, Kommunikation, &ffentliche Geb&ude und Behdrdenverkehr)*
vor, etwa was Kontakte (und dabei auftretende Hirden) mit Nachbar/-innen, Freund/-innen,
Bekannten und Angehdrigen, die Teilnahme an kulturellen oder politischen Veranstaltungen
oder kollektives Freizeitverhalten angeht. In diesem Sinne erganzen sich besagte Module

wechselseitig.

Modul 10 Selbstbestimmung / Personlichkeitsrechte

Das Modul ,Selbstbestimmung / Persénlichkeitsrechte® ist als Querschnittsthema der
quantitativen Befragung zu verstehen, zumal es weder ein eigenstandiges Teilsystem der
Gesellschaft noch einen in sich geschlossenen lebensweltlichen Bereich beschreibt.
Anzumerken ist in diesem Zusammenhang, dass wesentliche Aspekte von
Selbstbestimmung schon in anderen Fragebogenmodulen miterfasst werden. Aus diesem
Grund ist Modul 10 gewissermalfien ein Residualmodul, das vergleichsweise wenige, aber
gezielt gestellte Fragen umfasst. Im Vordergrund stehen dabei Kenntnisse von Menschen
mit Behinderung(en) Uber ihre Rechte sowie den Grad an Fremd- und Selbstbestimmung in
verschiedenen Lebensbereichen wie Freizeit, Arbeit, Wohnen oder Pflege von sozialen

Kontakten.

Da sich die Bedingungen einer selbstbestimmten Lebensfiihrung auch maRgeblich je nach
Wohnform (Privathaushalt oder stationare Einrichtung) unterscheiden, wird auch der
Wohnkontext thematisiert. Zudem ist die eventuelle Verletzung der Privat- und Intimsphare in

diesem Modul ein Thema.
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Modul 11 Politische Teilhabe

Im Modul ,Politische Teilhabe“ wird nach gleichen beziehungsweise ungleichen Chancen im
Hinblick auf die Beteiligung an Wahlen und politischen Amtern sowie die politische
Partizipation in Parteien und Interessenvertretungen gefragt. Auch geht es darum zu
eruieren, inwieweit politische Aktivitaten ausgetbt werden (kénnen) und welche
Einschrankungen in diesem Zusammenhang zu konstatieren sind. Zudem werden Griinde
fur ein eventuell fehlendes politisches Engagement ermittelt, gerade vor dem Hintergrund,
dass Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung unter bestimmten Umstanden das Wahlrecht
verwehrt bleiben kann und politische Veranstaltungen (zum Beispiel Kundgebungen,

Wabhlveranstaltungen) nicht immer barrierefrei gestaltet sind.

Ebenfalls in Modul 11 integriert sind Fragen zum individuellen Interesse an politischen
Ereignissen, zu verwendeten Informationskanalen, um sich mit Politik auseinanderzusetzen,
zur Zufriedenheit mit politischen Mitbestimmungsmdglichkeiten, wie auch zum aktiven

Engagement fir die Umsetzung der Rechte von Menschen mit Behinderung(en).

Modul 12 Recht und Justiz

Das Modul ,Recht und Justiz“ behandelt in erster Linie die Frage, ob fir Menschen mit
Behinderung(en) ein gleichberechtigter und barrierefreier Zugang zum Straf- und Zivilrecht
besteht und inwieweit Chancen(un)gleichheiten in der Durchsetzung von Rechtsanspriichen
vorliegen. Enthalten sind auRerdem Erfahrungen mit Schwierigkeiten und Unterstitzung bei
Antragstellungen, zum Beispiel auf personliches Budget, verschiedene Assistenzformen
(personliche, Arbeits-, Eltern- und Kommunikationsassistenz) oder Hilfsmittel. Alle Aspekte

werden in diesem Modul aufgegriffen.

In Modul 12 werden zudem Kenntnisse der Befragten im Hinblick auf Rechte von Menschen
mit Behinderung(en), sowohl bezogen auf bestimmte Gesetze (etwa Allgemeines
Gleichbehandlungsgesetz, Behindertengleichstellungsgesetz des Bundes und der Lander
oder relevante Sozialgesetzbicher) als auch auf Anspruchsbedingungen fir die Nutzung von
Hilfsmitteln oder Assistenzleistungen erfragt. Hinzu kommen Fragen zur Beantragung zum
Beispiel von persdnlichem Budget oder anderen Hilfen (inklusive der Information, ob und
welche Schwierigkeiten hierbei auftreten), sowie zu Erfahrungen mit Rechtsverletzungen.
Auch Bemuhungen, Rechtsanspriiche (gerichtlich) durchzusetzen, die Inanspruchnahme von
und Zufriedenheit mit Rechtsberatungen, die etwaige Zuweisung von gesetzlichen Betreuer/-
innen und Angaben daruber, inwiefern die Wahrnehmung von Rechten fir Menschen mit

Behinderung(en) verbessert werden kdnnte, werden erhoben.
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Aufgrund des Umstandes, dass Recht und Justiz in anderen GroRRerhebungen eine nur
untergeordnete Rolle spielen, wurde fur die Konstruktion dieses Moduls besonders auf den
ersten ,Bericht der Zivilgesellschaft zur Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention in
Deutschland® (BRK-Allianz 2013) und die UN-BRK zurtickgegriffen.
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4 Konzept zur Befragung ,,schwer befragbarer® Zielgruppen

4.1 Zielsetzung

Der Teilhabesurvey zielt darauf ab, moglichst alle Personen mit unterschiedlichen
Beeintrachtigungsformen einzubeziehen, sofern sie in der Lage sind, der Untersuchung
informiert zuzustimmen — auch jene so genannten ,schwer befragbaren® Gruppen, die nicht
ohne Einschrankungen verbal oder kognitiv dem vorbereiteten vollstrukturierten Fragebogen
folgen kdénnen. Angestrebt wird ein Vorgehen, bei welchem sowohl méglichst viele Gruppen
.Schwer befragbarer® Menschen erreicht als auch deren persoénliche, individuelle
Meinungen und Erfahrungen erhoben werden koénnen (Subjektndhe®®). Die
Befragungsinhalte sollen zudem den Fragestellungen des Originalfragebogens

entsprechen, um Vergleiche zu anderen Befragungsgruppen zu ermdglichen.

In zurlckliegenden Untersuchungen bei Menschen mit Behinderung(en) (MmB) wurden
unterschiedliche Gruppen als schwer oder nicht mit konventionellen Methoden befragbar

identifiziert. Zu diesen gehdren:

» Gehdrlose Menschen
Taubblinde Menschen
Menschen mit unterschiedlichen Schweregraden kognitiver Beeintrachtigungen
Nutzer/-innen unterschiedlicher Formen der Unterstiitzten Kommunikation (UK)%*
Schwer psychisch erkrankte Personen

Schwer korperlich / mehrfach beeintrachtigte Menschen

vV VY VYV Y VYV V

Menschen mit Behinderung(en) und Migrationsgeschichte.

Eine weitestgehend barrierefreie Befragung der vorgenannten Zielgruppen zu ermdglichen,
ist fur den geplanten Teilhabesurvey hoch relevant. Zum einen umfassen sie mitunter grof3e
Bevolkerungsanteile, die zudem im Kontext von ,Teilhabe' besonders vulnerabel sind und fir
die sich Strukturdefizite im Gesundheits- und Sozialwesen besonders prekar darstellen
kénnen. Zum anderen unterstreicht die Tatsache, dass diesen Personen, auch aufgrund
bestehender Kommunikationsbarrieren, haufig die Teilnahme an Untersuchungen nicht
ermoglicht wird, die Wichtigkeit, sie im Rahmen des Teilhabesurveys verstarkt zu

berlcksichtigen.

53 Begrifflichkeit angelehnt an Rechberg (2010)

54 Umfasst unter anderem Personen mit Erkrankungen des Nervensystems, jedoch auch weitere Personen mit
Behinderungen, die Formen der UK als Kommunikationshilfe nutzen.
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Der Anspruch, subjektive Sichtweisen zur eigenen Situation der Befragten zu ermitteln, kann
bei einigen der hier angesprochenen Zielgruppen eine gro3e Herausforderung darstellen, da
direkte Befragungen aufgrund der Beeintrachtigungen oft nicht oder nur eingeschrankt
moglich sind. Diese Problematik wurde in der Vergangenheit vielfach durch die Wahl von
spezifischen Methoden wie der so genannt Teilnehmenden Beobachtung oder der Befragung
Dritter (Stellvertreter/-innen- oder Umfeldbefragungen) geldst (vgl. Verdugo et al. 2005). Die
Anwendung dieser Methoden geht wiederum mit unterschiedlich starken Verzerrungen sowie
einem Verlust der subjektiven Sichtweisen der von Einschrankung und Behinderung
betroffenen Person einher (vgl. Kapitel 4.2.9), so dass auch aus Validitdtsgriinden eine

mdglichst subjektnahe Befragung angestrebt werden sollte.

Vorgeschlagen wird im Rahmen der vorliegenden Untersuchung ein gestuftes Vorgehen, bei
dem — je nach Behinderungsform und kommunikativen sowie intellektuellen Fahigkeiten —
verschiedene Methoden zum Einsatz kommen kdnnen. Ziel dieses Vorgehens ist es, alle
schwer oder alternativ befragbaren Personen in die Untersuchung miteinbeziehen und
diese — den individuellen Ressourcen entsprechend — einer der ausgewahlten Methoden

zuordnen zu kdnnen. Folgende Alternativen stehen dabei grundsatzlich zur Verfigung:

» Face-to-face Befragung

o mit dem Original-Befragungsinstrument
» in Deutscher Gebardensprache (DGS)
= mit unterstitzenden Kommunikationsmitteln
= mindlich, in weiteren Sprachen
= unter Einbezug von Assistenz

o in gekurzter Form, zusatzlich

= miundlich, in Standardsprache

= miundlich, in vereinfachter Sprache

= in Lormen / taktile Gebarden

* mit unterstitzenden Kommunikationsmitteln
= unter Einbezug von Assistenz

» Onlinebefragung
o mit dem Original-Befragungsinstrument (in originaler Lange) in DGS mit

zusatzlichem Einbezug von Schriftsprache

» Umfeldbefragungen

» Teilnehmende Beobachtungen
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Tabelle 1: Uberblick iiber ausgewéhlte Methoden fiir ,,schwer befragbare* Zielgruppen®®

schwere psychische
Erkrankungen

1) Quantitativer 2) Befragungsmodus Zusatzlicher | 3) Umfeld-befragung
Originalfragebogen Einbezug | & teilnehmende
von Beobachtung
Assistenz | (optional)
(optional)
Original gekiirzt vereinfacht Face-to-face Online
miindlich DGS Lormen / Einbezug DGS &
taktile UK Schriftsprache
Gebarden
Gehorlos X X X
Taubblind X X x -
untersch. x x X X "
Schweregrade kogn. ®
Beeintrachtigungen
Nutzer/-innen UK X X X X X X -
X X X >

schwer / mehrfach

X

x)

+ Migrationsgeschichte

in weiteren

Sprachen

* Inhalte an die jeweilige Kommunikationsform angepasst (beispielsweise Reduktion der Komplexitat bei Ubersetzung in Lormen) ** je nach Auspragungsstérke der Behinderung

55 |n dieser Tabelle finden sich die vorgeschlagenen Methoden fiir die jeweiligen Zielgruppen (zur weiteren Priifung innerhalb der Hauptstudie). In der weiteren Durchfiihrung kann
es in Abhangigkeit von Art und Schwere der Behinderung zu Ausnahmen oder modifizierten Befragungsmethoden kommen (beispielsweise die Mdglichkeit der Befragung in
einfacher Sprache einer schwer / mehrfach beeintréchtigten Person).

83




Die in der Ubersicht (Tabelle 1) aufgefiihrten Methoden unterscheiden sich zum einen in
ihrer Nahe zum Subjekt und zum anderen in ihrer Nahe zum Originalfragebogen. Beide
Aspekte — sowohl die Subjektnahe als auch die Nahe zum Originalfragebogen — verringern
sich kontinuierlich von Methodenvorschlag 1 und 2 ((unterstitzte) quantitative Befragung) bis
hin zu Methodenvorschlag 3 (Umfeldbefragung, optional mit zusatzlicher teilnehmender
Beobachtung). Die bevorzugte Wahl der Methode beruht auf den kommunikativen und
kognitiven Mdglichkeiten der Befragten. Sie zielt auf eine grolitmogliche Subjektndhe und
Vergleichbarkeit mit dem Grundfragebogen des quantitativen Surveys ab. Demnach soll die
dritte methodische Alternative (Umfeldbefragung, optional mit zusatzlicher teilnehmender
Beobachtung) nur dann eingesetzt werden, wenn eine andere Form der Befragung, zum
Beispiel aufgrund einer zu starken kognitiven Beeintrachtigung, ausgeschlossen werden

muss.

Eine weitere Anforderung besteht darin, den Forschungsprozess auch hier partizipativ zu
gestalten. Das bedeutet, dass bei der Vorbereitung und Realisierung aller
Untersuchungsschritte und  Methoden  Personen  beteiligt werden, die der
Befragungszielgruppe angehoren. Dies wird sich sowohl in der Auswahl der Interviewer/-
innen und wissenschaftlichen Mitarbeiter/-innen als auch in der Zusammenstellung einer
Berater/-innengruppe zur Unterstiitzung und Begleitung der Erstellung der einzelnen

Instrumente sowie der Befragungsdurchfiihrung widerspiegeln.

4.2 Methodenauswahl fiir verschiedene Zielgruppen
4.2.1 Vorgehen bei der Konkretisierung des Konzeptes

Zur Konkretisierung des Konzeptes und der einzelnen Instrumente wurden in einem ersten
Schritt Expert/-innen aus Beratungs- und medizinischer Praxis, aus Forschung,
Interessenvertretungen sowie Betroffene selbst kontaktiert und nach ihrer Einschatzung zu

den jeweiligen Vorhaben befragt.

Hinsichtlich der Befragungen in einfacher Sprache, von taubblinden Personen sowie mittels
eines interaktiven Online-Fragebogens mit zusatzlichen Videos in Deutscher
Gebardensprache wurden bereits Erfahrungen in vergangenen Untersuchungen (vgl. u.a.
Schroéttle/Hornberg et al. 2013; Hocker 2010; Rechberg 2010; Kaul et al. 2009; Buchner
2008; Hagen 2007) gemacht, auf die im Folgenden genauer eingegangen wird. Diese
wurden im Rahmen umfangreicher Expert/-innenbefragungen diskutiert und fir die

Konkretisierung des vorliegenden Konzeptes genutzt.

Bei der Testung des quantitativen Erhebungsinstruments hinsichtlich der hier gewahlten
Methoden wurden zwei wesentliche Bereiche berlcksichtigt: zum einen die Befragung
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unterstitzt kommunizierender Personen und zum anderen die Befragung von Stellvertreter/-

innen beziehungsweise Personen des Umfelds von betroffenen Personen.

Auf den expliziten Einbezug unterstiitzt kommunizierender Personen wurde ein starker
Fokus gelegt, da sich durch Gesprache mit unterschiedlichen Expert/-innen gezeigt hat, dass
diese Thematik in Forschungs- und Handlungskontexten bislang weitestgehend

unberucksichtigt geblieben ist.

Stellvertreter/-innenbefragungen sind in Forschungskontexten umstritten, da diese
Methode als wenig valide eingestuft werden muss: In verschiedenen Untersuchungen konnte
eine geringe Ubereinstimmung im Antwortverhalten von Stellvertreter/-innen und
Befragungspersonen festgestellt werden (vgl. u.a. Rechberg 2010; Hagen 2007; Bonham
2006; Seifert 2006), welche allerdings Maf3stab fur die Brauchbarkeit dieser Methode ist. Die
Anwendung der Stellvertreter/-innenbefragung muss angesichts dieses Vorbehalts einerseits
von der Verflgbarkeit alternativer Erhebungsverfahren, andererseits vom Thema und seiner
Eignung fur den Einsatz dieser Methode abhangig gemacht werden. Durch die Testung
wurde deshalb spezifisch fur die in diesem Survey behandelten Teilhabefelder gepriift,
welche Teilhabebereiche besser, welche weniger gut durch eine Befragung von
Stellvertreter/-innen beantwortet werden kénnen. Um dies zu prifen, wurden im Rahmen der
Testung sowohl Zielpersonen als auch Personen aus deren nahem Umfeld befragt. Dieses
Vorgehen bot die Mdglichkeit, Aussagen der Zielpersonen mit denen der Stellvertreter/-innen
zu vergleichen und Ubereinstimmungen zu identifizieren (Validierung). Zusatzlich wurden
Stellvertreter/-innen mit Hilfe von Zusatzmodulen sowie in einem ausfluihrlichen Gesprach im
Anschluss an die Befragung nach ihren Einschatzungen der eigenen Antwortkompetenzen

befragt. Das Vorgehen sowie die Ergebnisse sind in Kapitel 4.2.9 genauer aufgefihrt.

4.2.2 Zielgruppe: Gehorlose Menschen

Um eine moglichst breite Einbeziehung von gehdrlosen Menschen zu gewahrleisten, wird
der Einsatz einer interaktiven Onlinebefragung empfohlen, da mit dieser Methode in
vergangenen Untersuchungen bereits gute Erfahrungen gemacht werden konnten.%® So
konnten innerhalb der GINKO-Befragung® mehr als 5.000 Personen®® auf diese Weise
erreicht werden (vgl. Schréder 2001); Hocker konnte im Rahmen seiner Dissertation knapp

900 vollstandig ausgefiillte Fragebogen®® auswerten (vgl. Hocker 2010).

5 Die zu befragenden Personen sollten lber ein versiertes Stichprobenverfahren ausgewahlt werden (siehe
Kapitel 3.2).

57 Untersuchung zur Gesetzeswirkung bei der beruflichen Integration schwerhoriger, ertaubter und gehérloser
Menschen durch Kommunikation und Organisation

58 Hier inbegriffen: schwerhorige, ertaubte und gehdérlose Personen
59 Hierbei wurden ausschlieBlich gehorlose Personen einbezogen
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Bei der hier eingesetzten computergestitzten Befragung soll die Beantwortung des
Fragebogens erleichtert werden, indem in einem Videofenster sowohl Fragen als auch
Antwortmdglichkeiten in  Deutscher Gebardensprache angezeigt werden. In einem
zusatzlichen Textfenster erscheint zudem die Frage schriftlich, um Missverstandnissen
vorzubeugen und die Befragung auch Personen zuganglich zu machen, die nicht in DGS
kommunizieren. Zusatzlich wurden in vergangenen Untersuchungen den Antwortkategorien
stilisierte Gebardenbilder hinzugefligt sowie Symbole, um sowohl Antwortmoglichkeiten als
auch Abstufungen durch bildliche Darstellungen zu verdeutlichen. Hiermit wurden in der

Forschungspraxis bereits gute Erfahrungen gemacht.

Von groRem Vorteil ist dabei, dass die Interviewten den Fragebogen selbststandig und in
eigenem Tempo beantworten kdnnen. Weitere Vorzuge liegen in der einfachen Handhabung,
einer Fehlerreduktion bei der Dateneingabe (wegen der direkten Eingabe durch den/die
Nutzer/-in) und dem geringen Ressourcenaufwand, da die Rekrutierung
gebardensprachlicher Interviewer/-innen (Dolmetscher/-innen) entfallt. Als
erfolgversprechend wird die Kombination der Fragen in schriftlicher sowie in Form von DGS-
Videos betrachtet. Zum einen wird hierdurch die Gehdrlosenkultur und ihre bevorzugte
Kommunikationsform explizit berlcksichtigt, da eine rein schriftliche Befragung mit einem
Ausschluss jener gehorloser Personen einhergehen wirde, die Uber keine (oder geringe)
Schriftsprachkompetenz verfligen; letztere ist aufgrund der starken Differenz zur Deutschen
Gebardensprache in der Gehorlosenkultur nicht als selbstverstandliche Kommunikationsform
anzusehen (vgl. Gerich et al. 2003; Kaul et al. 2009). Zusatzlich kbnnen Personen, die der
Deutschen Gebardensprache nur eingeschrankt machtig sind, die eingeblendeten Untertitel

zum besseren Verstandnis nutzen.

Zu gewahrleisten ist, dass beteiligte Wissenschaftler/-innen in der Gebardensprache
kompetent und auch flr Befragte gegebenenfalls ansprechbar sind. Auch mussen personelle
und finanzielle Kapazitaten fur die versierte Instrumentenentwicklung und -testung des
Online-Surveys einkalkuliert werden. Zusatzlich sind Folgekosten hinsichtlich einer

barrierefreien Veroffentlichung zu bertcksichtigen.

Eine weitere Herausforderung besteht in der Sicherstellung, dass der Fragebogen nicht in
Anwesenheit Dritter ausgefullt wird. Dieses Problem besteht grundsatzlich bei schriftlichen
sowie bei Onlinebefragungen und muss bei der weiteren Studienkonzeption und — testung
gegebenenfalls noch methodisch gepruft und berlcksichtigt werden. Kritisch anzumerken ist
zudem die fehlende Niedrigschwelligkeit des Zugangs: Menschen, die nicht Uber die
technische Ausstattung verfugen, um an einem Online-Survey teilzunehmen oder dem
Medium Computer eher kritisch gegenuber stehen, sind durch die Methode ausgeschlossen.

Einiges spricht deshalb daftir, die Onlinebefragung als eine von mehreren Alternativen
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einzusetzen und =zusatzlich auch Face-to-face Interviews in DGS einzusetzen, um
entsprechende Selektionen und negative Untersuchungseinflisse zu umgehen. Die Face-to-
face Interviews sollten ebenfalls in Deutscher Gebardensprache durch gehdrlose
Interviewer/-innen durchgefihrt werden, die mit der Gehdrlosenkultur vertraut sind. Die
Sicherstellung der  Anonymitat ware in diesem Kontext auch im Hinblick auf den

methodischen Zugang zu gewabhrleisten.

Sowohl fir die Vorbereitung des Onlinebefragungsinstruments als auch fur die Durchflihrung
ist eine enge Zusammenarbeit mit einschlagigen Vertretungen Gehdrloser und
Schwerhdriger wie dem Deutschen Gehorlosenbund, der Deutschen Gesellschaft der
Hoérgeschadigten und dem Deutschen Schwerhdrigenbund zur Qualitatssicherung
unumganglich, um die Realisierung dieses Untersuchungsteils in allen Schritten von Expert/-
innen beraten und beurteilen zu lassen. Dies stellt zum einen hinsichtlich sprachlicher
Modifizierungen des Instruments fiir eine Ubersetzung in DGS als auch fiir eine gelingende
Offentlichkeitsarbeit zum Erreichen der Zielgruppe eine wichtige Voraussetzung dar.

4.2.3 Zielgruppe: Taubblinde Menschen

Schatzungen zufolge leben in Deutschland etwa 2.500 bis 6.000 Menschen, die taubblind
oder hdrsehbehindert sind (vgl. Kramer 2012). Da diese Behinderungsform mit sehr
spezifischen Teilhabebarrieren einhergeht (vgl. GFTB 2010), sollte fur Menschen mit
Taubblindheit unbedingt sichergestellt sein, dass ein Einbezug in den Survey in der von
ihnen jeweils praferierten Kommunikationsform mdéglich ist.

Onlinebefragungen sind zwar bei taubblinden Personen prinzipiell moglich, wenn eine
entsprechende technische Ausstattung sowie Kompetenzen im Lesen der Brailleschrift
vorhanden sind, wirden jedoch mit einer starken Selektion einhergehen, so dass innerhalb
dieser Zielgruppe ausschlieRlich Face-to-face Interviews empfohlen werden. Hierzu sollten
Interviewer/-innen eingesetzt werden, die sowohl der Kommunikation mit Lormen®® als auch
mit taktilen Gebarden®' machtig sind, um Interviews direkt (ohne Zwischenschaltung einer
dolmetschenden Person) durchfihren zu koénnen. Zudem sollten diese mit der
Lebenssituation von taubblinden Menschen vertraut sein und auch Mischformen der
Kommunikation anwenden koénnen. Dies ist wichtig, um auf die Anwesenheit von dritten
Personen in Interviewsituationen verzichten zu koénnen und eine vertraute
Interviewatmosphare zu gewahrleisten (vgl. u.a. Kaul et al. 2009). Die Durchfuhrung von
Interviews anhand von taktilen Gebarden, ohne die Zwischenschaltung dritter Personen,
wurde bereits in vorangegangen Studien erfolgreich umgesetzt (vgl. u.a. Kaul/Niehaus

2013). Ein Einbezug einer Assistenz zur Beantwortung der Fragen sollte nur dann in

60 Kommunikationsform fiir Taubblinde, , Tast-Alphabet* — wird mit den Fingern in die Hand geschrieben
61 Abtasten gebardensprachlicher AuRerungen
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Betracht gezogen werden, wenn auf keine vorgeschlagene Kommunikationsform
zurlickgegriffen werden kann®? oder dies ausdricklich von der zu befragenden Person
erwunscht wird. Eine detaillierte Beschreibung kritischer Aspekte zur Anwesenheit Dritter in

Befragungssituationen findet sich in Kapitel 4.2.4.

Im Austausch mit verschiedenen Expert/-innen zu diesem Themenbereich wurde
thematisiert, dass eine solche Befragung (im Vergleich zu lautsprachlichen Befragungen) mit
einem hoéheren Zeitaufwand einherginge. Den Schatzungen zufolge muisse hier mit einer
zwei- bis funffachen Befragungslange gerechnet werden. Durch den Einsatz eines gekurzten
Befragungsinstruments wirde dieser Aspekt Bericksichtigung finden, um eine zumutbare
Dauer des Interviews gewahrleisten zu kdnnen. Zusatzlich missten auch bestimmte
Modifizierungen der Form des Fragebogens vorgenommen werden, um eine adaquate
Ubersetzung in Lormen oder taktile Gebarden zu erméglichen. Hierzu zéhlen beispielsweise
sprachliche Vereinfachungen, Kirzungen von Satzen, Vermeidung von Negationen sowie
Reduktionen der Komplexitat der Antworten. Als Antwortmdglichkeiten kénnte die Nutzung
von Schulnoten in Betracht gezogen werden, um diese fir alle Betroffenen verstandlich zu

machen und um Ubersetzungszeiten zu kiirzen.

Dem Einbezug von Expert/-innen kommt auch hier in allen Phasen eine groRe Bedeutung
zu. Sowohl bei der Entwicklung eines flr diesen Befragungsbereich modifizierten
Befragungsinstruments, um sprachliche Besonderheiten (wie Vereinfachungen, Kirzungen)
fur eine adaquate Ubersetzung in die jeweiligen Kommunikationsformen berlicksichtigen zu
kénnen, als auch bei der Auswahl und Schulungen von Interviewer/-innen, wird der Einbezug
einer Berater/-innengruppe, bestehend aus Personen von Interessenvertretungen,
Assistenzen, Betroffenen sowie Wissenschaftler/-innen, speziell fir diese Zielgruppe

empfohlen.

4.2.4 Zielgruppe: Menschen mit unterschiedlichen Schweregraden kognitiver

Beeintrachtigungen

Fir diese Zielgruppe wird nach intensivem Austausch mit Expert/-innen sowie Reflexionen
eigener Erfahrungen aus vergangenen Studien die Entwicklung einer mdglichst genauen und
zum Originalfragebogen vergleichbaren Ubersetzung des Fragebogens in vereinfachter
Sprache empfohlen. Es sollte sich hier auch um eine geklrzte Version handeln, um
Belastungen flr starker beeintrachtigte Personen mdglichst gering zu halten. Inhaltlich sollte

das Instrument daraufhin geprift und modifiziert werden, inwiefern Fragen und

62 Dies kann dann geschehen, wenn Betroffene auf vollkommen individuelle Kommunikationsformen
zurlickgreifen, die lediglich durch Personen des nahen Umfelds verstanden werden.
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Antwortkategorien fir Personen, die in einer Wohneinrichtung fir Menschen mit

Behinderung(en) leben, geeignet sind.

Bei der Gestaltung der Fragen sollten bereits vorhandene fundierte Erkenntnisse Uber die
leichte Verstandlichkeit von Interviewfragen berlcksichtigt werden, wie beispielsweise das
Stellen konkreter, kurzer Fragen, die Eindeutigkeit der Antwortvorgaben oder auch das
Meiden von Fremdwortern und komplexen Skalen. Wichtige methodische Hinweise liefern
hierzu Wessels (2005) und Schréttle/Hornberg et al. (2013).

Erfahrungen vergangener Untersuchungen konnten zeigen, dass durch eine derartige
Modifizierung des Instruments ein groler Teil der Gruppe der kognitiv beeintrachtigten
Personen gut erreicht werden kann, sofern spezifisch geschulte Interviewer/-innenteams
zum Einsatz kommen (vgl. Schréttle/Hornberg et al. 2013).

Zusatzlich diskutiert wurde der Einbezug eines halbstandardisierten, gegebenenfalls durch
Bildmaterialien gestitzten Instruments, um weitere Gruppen adaquat einbeziehen zu
kénnen. Dies wurde jedoch aus unterschiedlichen Grinden verworfen. Gegen einen
Einbezug von Entscheidungs- oder Bewertungskarten, bildlichen Materialien oder
Fotografien spricht, dass diese zum einen nach den Erfahrungen weiterer Expert/-innen nicht
unbedingt — im Vergleich zu einer vereinfachten schriftichen Variante — zu einem
verbesserten Verstéandnis der Fragen oder Antwortkategorien fuhrten. Zusatzlich waren fur
die Nutzung von Bewertungskarten®® lange Einfihrungen notwendig, ohne hierdurch
deutliche Vereinfachungen zu erreichen. Zum anderen ging die Verwendung derartiger
Materialien mit grolRen Herausforderungen hinsichtlich der Auswertung und Interpretation der
Ergebnisse einher.

Auch im Rahmen der Studie ,Lebenssituation und Belastungen von Frauen mit
Behinderungen in Deutschland® (Schrottle/Hornberg et al. 2013) konnte bei der Konzipierung
der Interviews fur Frauen mit kognitiven Behinderungen keine Vereinfachung durch den
Einsatz offener Fragen oder leitfadengestitzter Interviews festgestellt werden. Im Gegenteil
war die Beantwortung vollstrukturierter Interviews fur die Befragten leichter. Diese wurden in
vereinfachter Sprache (mit erhohter Flexibilitat bei Erlauterungen und im Frageablauf) durch
ein spezifisch geschultes Team von Interviewer/-innen durchgefiihrt und erméglichten eine
hohe Vergleichbarkeit mit dem Basisfragebogen.

Der Gefahr von Manipulationen (sozial erwiinschtes Antwortverhalten), sowie Ja-Nein-Sage-
Tendenzen (inhaltsunabhangiger Ja-Sage-Tendenz beziehungsweise Akquieszenz) oder der
.rendenz zur Mitte® besteht bei dieser Zielgruppe in besonderem Male. Wie
vorangegangene Studien zeigen, kann ihr durch entsprechende Schulungen der
Interviewer/-innen sowie ausflhrlichen Vorgesprachen mit den zu befragenden Personen
entgegengewirkt werden.

63 Bewertungskarten kénnen Symbole der Zustimmung oder Ablehnung enthalten (wie Smilies oder Daumen)
oder symbolische Skalen (beispielsweise durch eine unterschiedliche Anzahl an Sternen).
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Einbezug von Assistenz

Auch innerhalb dieser Untersuchungsgruppe sollte berlcksichtigt werden, dass eine
Interviewdurchfihrung mit einer selbst gewahlten assistierenden Person erwinscht sein
kann. Zum einen kann hierdurch eine groRere Vertrautheit in der Situation geschaffen
werden, zum anderen konnte dies aufgrund kommunikativer Gegebenheiten erforderlich
sein, etwa wenn auch nonverbale Kommunikationsformen genutzt und gedeutet werden
mussen. Die assistierende Person konnte hierbei eine Betreuungsperson oder auch ein
Familienmitglied sein. Wichtig ist, dass diese Personen die Lebenszusammenhange der
Befragten kennen und deren Haltungen zu bestimmten Lebensbereichen sowie nonverbale
Reaktionen einschatzen kénnen. Die Entscheidung flr die assistierende Person ftrifft die

Befragungsperson selbst.
Die Wahl wirde jedoch nur im Ausnahmefall auf die assistierte Methode fallen und nur wenn:
» die Befragten dies ausdricklich wiinschen

> dies zur Ubersetzung und Interpretation der Fragen und Antworten sehr hilfreich
beziehungsweise notwendig ist (beispielsweise durch Interpretation der Mimik,

Gestik, sonstiger Reaktionen)

» eine individuelle Assistenz zur Anwendung bestimmter Kommunikationsformen

(beispielsweise UK) erforderlich ist.

Die Anwesenheit Dritter bei Befragungen ist wissenschaftlich umstritten, da durch diese
Interviews beeinflusst und eventuell Einschatzungen der Befragten verzerrt werden kénnen.
Vor allem, wenn Abhangigkeitsverhaltnisse bestehen, wird das Auftreten sozial erwunschter
Antworten begulnstigt oder aber die eigene Antwortkompetenz auf die Anwesenden
Ubertragen (vgl. Gromann/Niehoff 2003). Es muss jedoch als Vorteil gewertet werden, wenn
— vor allem bei der hier angesprochenen Zielgruppe — die Anwesenheit einer dritten Person
mit einer erhéhten Vertrautheit fir die befragte Person einhergehen kann sowie mit einer
erhoéhten Sicherheit in der Kommunikation. Darliber hinaus kann eine assistierende Person
bei der Interpretation von Gestik oder Mimik oder nicht eindeutigen Antworten unterstitzen,
wenn dies mit den Befragten jeweils auf Korrektheit hin riickgekoppelt wird. Dennoch sollte
die Wahl auf eine assistierte Befragung nur dann fallen, wenn dies notwendig oder
ausdrlcklich erwiinscht ist. Die befragte Person ist ausdrlicklich auf die mit einer
assistierenden Person aus dem eigenen Angehdrigen- beziehungsweise Bekanntenkreis
verbundenen Nachteile hinzuweisen wie etwa Befangenheit bei intimen Fragen. Eventuell
kann vorher sowohl mit der zu interviewenden Person als auch mit ihrer Assistenz abgeklart

werden, welche Strategien bei pl6tzlich auftretender Befangenheit angewandt werden sollen.
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4.2.5 Zielgruppe: Nutzer/-innen verschiedener Formen der Unterstiitzten

Kommunikation (UK)

Unter Nutzer/-innen verschiedener Formen der Unterstutzten Kommunikation (UK) werden
unterschiedliche Personengruppen, die aufgrund ihrer Behinderung oder Erkrankung in der
sprachlichen Kommunikation eingeschrankt sind, gefasst. Im Wesentlichen handelt es sich

hierbei nach Tetzchner und Martinsen (2000) um drei Zielgruppen:

» Menschen, die Lautsprache gut verstehen, aber unzureichende Maoglichkeiten

besitzen, sich auszudrticken (UK als expressives Hilfsmittel)

> Menschen, die Unterstitzung beim Lautspracherwerb benétigen beziehungsweise
deren lautsprachliche Fahigkeiten nur dann verstandlich sind, wenn sie bei Bedarf

uber ein zusatzliches Hilfsmittel verfugen (UK als Unterstutzung fur die Lautsprache)

> Menschen, fur die Lautsprache als Kommunikationsmedium zu komplex ist und die
daher eine geeignete Alternative benétigen (UK als Ersatzsprache) (Braun 2012:
01.003.001).

Auf UK angewiesen sein kdnnen sowohl Menschen mit angeborenen (zum Beispiel
kognitiven Beeintrachtigungen, frihkindlichen Hirnschadigungen) als auch fortschreitenden
Erkrankungen oder Beeintrachtigungen sein (zum Beispiel Muskeldystrophien, Amyotrophe
Lateralsklerose (ALS)), sowie Menschen, die etwa aufgrund von Unfallen oder Verletzungen
voribergehende oder langfristige Einschrankungen des Sprachvermégens (zum Beispiel

Schadel-Hirn-Traumata, Verletzungen der Sprechorgane) aufweisen.

Zu den Formen Unterstiitzter Kommunikation zahlen neben Gebarden® auch nicht-
elektronische und elektronische Kommunikationshilfen, die unterschiedlich in Befragungen

unterstitzend genutzt werden kdnnten.

Nicht-elektronische Kommunikationshilfen

Nicht-elektronische unterstitzende Hilfsmittel kdnnen sowohl schrift- als auch symbolbasiert

sein. Hier inbegriffen sind:

» Kommunikationstafeln beziehungsweise Kommunikationsbtcher: Thementafeln oder
Blcher mit verschiedenen Antwortmdglichkeiten zur Auswahl, auf die gedeutet

werden kann

» Schriftsprachbasierte Tafeln: enthalten Buchstaben und ermdéglichen den Nutzer/-

innen freies Buchstabieren und somit Zugang zu einem unbegrenzten Wortschatz

64 Hierzu gehdren sowohl die Deutsche Gebardensprache als auch individuelle so genannte kdrpereigene
Kommunikationsformen (vgl. ISAAC 2012).
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» Einzelne Bild- oder Wortkarten (beispielsweise Entscheidungs-/Bewertungskarten),

die ausgewahlt werden kénnen (vgl. Hining-Meier/Bollmeyer 2012).

Die Auswahl der gewlinschten Antworten erfolgt abhangig von der Schwere der
Beeintrachtigung. Wenn maoglich, wird die Antwort Uber die direkte Selektion gewanhlt. Hierbei
zeigen die Befragten selbst auf das gewilinschte Symbol. Auch ein Zeigen per ,Zeigeblick®
(Pivit 2012: 01.007.001) wird als Form der direkten Selektion eingeordnet. Ist dies aufgrund
fehlender motorischer Fahigkeiten nicht mdglich, werden Varianten des Scannings
eingesetzt. Beim Scanning werden den Befragten verschiedene Symbole, beziehungsweise
in diesem Kontext Antwortmdglichkeiten nacheinander angeboten, bis sie das gewtlinschte
Symbol mittels eines vereinbarten Signals (zum Beispiel durch Augenblinzeln) auswahlen
(vgl. Pivit 2012: 01.007.001). Erfolgt das Zeigen der verschiedenen Antwortmoglichkeiten
durch eine andere Person (hier durch Kommunikationstafeln oder Symbolkarten), so wird

dies als Partnerscanning bezeichnet.

Elektronische Kommunikationshilfen

Zu elektronischen Kommunikationshilfen zahlen generell Gerate, die eingegebene Worte in
Laut- oder Schriftsprache ausgeben (Sprachausgabegerate) und somit ebenfalls bei einer
Beantwortung der Untersuchungsfragen unterstlitzen kénnen. In komplexerer Form handelt
es sich hierbei um Computer mit speziellen Eingabe- und Ausgabemdglichkeiten (vgl. Breul
2012). Eine Ansteuerung dieser Gerate erfolgt Gber Pupillenbewegungen, Kopfbewegungen,
Joystickeingaben oder Scanning (vgl. Garbe/Bock 2012: 04.011.005).

Ein Kontakt zur AulRenwelt kann weiterhin durch zusatzliche Schnittstellen der Gerate zum
Internet ermdglicht werden, was wiederum die Option einer Beteiligung an einer
Onlinebefragung zulassen wirde. Da hierzu jedoch das Vorhandensein technischer
Hilfsmittel sowie bestimmter Kompetenzen der Handhabung vorausgesetzt wirden, ginge

diese Variante mit einer sehr starken Selektion der Nutzer/-innen einher.

Neben den aufgefihrten Kommunikationshilfen besteht die Mdoglichkeit, mit Hilfe von
Kommunikationsassistenzen zu kommunizieren. Hierbei handelt es sich um Personen aus
dem nahen Umfeld, die die individuelle Lautsprache verstehen und deuten und somit als

dolmetschende Personen fungieren kénnen.

Eingesetzt werden unterstitzende Kommunikationsmittel vor allem im privaten Bereich, aber
auch in Forderschulen, Therapie, Beratung, Werkstatten oder Wohneinrichtungen fir
Menschen mit Behinderung(en) (vgl. ISAAC 2012). Den Expert/-innen nach sind

unterstitzende Kommunikationsmittel noch nicht adaquat verbreitet, es herrsche vielmehr
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eine Unterversorgung. In den letzten Jahren sei die Aufmerksamkeit flr diese Thematik

jedoch gestiegen.

Bei unterstitzt kommunizierenden Personen handelt es sich um eine sehr heterogene
Zielgruppe, was sowohl Kommunikations- als auch vorliegende Beeintrachtigungsformen
betreffen  kann.  Zudem  kénnen  unterschiedliche  Schweregrade  kognitiver
Beeintrachtigungen vorliegen, was fur einen Einbezug in Befragungen mit unterschiedlichen

Herausforderungen einhergehen kann.

Der explizite Einbezug von Nutzer/-innen verschiedener Formen der Unterstitzten
Kommunikation wird empfohlen, da diese Zielgruppen in der Vergangenheit in
Forschungskontexten weitestgehend unbericksichtigt geblieben sind. Dies fiihrte nach
Einschatzung von Expert/-innen zu methodischen, jedoch auch inhaltlichen Forschungs- und
Wissenslucken, was die Lebenssituation von Personen mit unterstitzenden
Kommunikationsmitteln anbelangt. Aus diesem Grund wurde sowohl der Expert/-
innenbefragung als auch der Testung des Instruments mit entsprechenden Zielpersonen im

Rahmen dieser Vorstudie ein besonderer Schwerpunkt eingeraumt.

Fur einen ersten Austausch wurden zunachst verschiedene Beratungsstellen als auch die
Gesellschaft fir Unterstitzte Kommunikation (ISAAC®®) kontaktiert und um einen Austausch
gebeten. Um betroffene Personen einbeziehen zu kénnen, wurden zudem verschiedene
Geratehersteller/-innen kontaktiert und um Weiterleitung des vorliegenden Anliegens an
Nutzer/-innen unterstitzender Kommunikationsformen sowie deren Angehdrige gebeten.
Bereits innerhalb der ersten Kontaktaufnahme zeigten sich eine sehr positive Resonanz und

Interesse.

Ergebnisse der Expert/-innenbefragung und Testung

Durch den Austausch mit Expert/-innen und unterstiitzt kommunizierenden Personen wurde
deutlich, dass es sich bei der Nutzung unterstitzender Kommunikationsformen um sehr
individuelle Handhabungen handelt. Die Wahl des jeweils genutzten Hilfsmittels wirde zum
Teil auch kontextspezifisch getroffen. Die bei den elektronischen und nicht-elektronischen
Hilfsmitteln genutzten Symbole unterscheiden sich zudem stark, so dass es kein
einheitliches, standardisiertes Symbolsystem gibt und die Nutzung von bestimmten
Symbolen innerhalb der Befragung ebenfalls mit einer selektierten Auswahl von Personen,
die diese auch verstehen, einhergehen wirde. Zusatzlich umfasst die mittels UK befragbare

Zielgruppe Menschen mit sehr unterschiedlichen  Schweregraden  kognitiver

65 ISAAC: International Society for Augmentative and Alternative Communication (Internationale Gesellschaft fir
erganzende und alternative Kommunikation)
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Beeintrachtigungen, so dass die Konzeption eines einzigen Instruments zum Erreichen aller
Nutzer/-innen unterstitzender Kommunikationsmittel auch aus diesem Grund nicht
umzusetzen ist. Insofern empfiehlt sich eine jeweilige inhaltliche und methodische
Anpassung an die zu befragende Zielperson, die sich méglichst eng am Originalfragebogen
orientiert. Durch den Austausch mit Expert/-innen konnten bereits erste hilfreiche Hinweise
gesammelt werden, die in der Vorbereitung der Instrumente vor allem fiir die Zielgruppe der
Nutzer/-innen elektronischer Kommunikationshilfen® (so genannte Talker) Berlicksichtigung

finden sollen:

> Aufgrund der langeren Befragungsdauer®” sollte ein gekiirztes Instrument

verwendet werden,
> welches hinsichtlich Sprache und Komplexitat® vereinfacht wird und
> weitestgehend wiederholende Antwortkategorien enthalt®.

» Es sollten hauptsachlich geschlossene Fragen gestellt werden, da diese einfacher

und auch schneller zu beantworten sind.

» Offene Fragen sollten der Zielperson im Vorfeld zugesandt werden, damit diese

bereits ihren Sprachcomputer hierauf vorbereiten kénnen.

» Bei sehr individuell kommunizierenden Personen muss gegebenenfalls ein Einbezug

einer assistierenden Person gewahrleistet werden.

» Vor der Befragung sollten Zeichen fur den Wunsch nach einer Pause, dem

Uberspringen einer Frage oder der Beendigung des Interviews vereinbart werden.

» Je nach genutzten Medien der Zielperson kdonnte auch eine Befragung mittels einer

Onlineversion des Fragebogens in Betracht gezogen werden.”

Inhaltlich ist davon auszugehen, dass eine gesonderte Betrachtung von Nutzer/-innen
unterstitzender Kommunikationsformen in der Hauptuntersuchung mit einer grof3en

Bereicherung einhergeht und der bisherige Forschungsstand zur Zielgruppe verbessert

66 Der Fokus auf Talker-Nutzer/-innen entstand, da diese — laut Meinungen von Expert/-innen als auch
Betroffenen — die grolte Zielgruppe der UK-Nutzer/-innen darstellen. Nicht-elektronische Kommunikationshilfen
seien viel weniger verbreitet.

67 Nach Einschatzung verschiedener Expert/-innen miisse mit einer 3-10fachen Befragungsdauer gerechnet
werden, wobei die Testung gezeigt hat, dass die Befragungszeiten je nach Schwere der Beeintrachtigung stark
variieren.

68 Hier handelt es sich um Modifizierungen, wie die Nutzung vereinfachter Sprache, eine Eingrenzung der
Skalenniveaus oder das Stellen gezielter, klar beantwortbarer Fragen

69 Als Antwortkategorien werden eher Zahlen (beispielsweise Schulnoten) als begriffliche Einschatzungen
empfohlen, da diese sowohl gut verstandlich als auch schnell einzugeben seien.

70 Da die Teilnahme an einer Onlinebefragung sowohl das Vorhandensein einer entsprechenden technischen
Ausstattung als auch Lese- und Schreibkompetenzen voraussetzt, kdnnte hierdurch nur ein geringer Teil des
Personenkreises erreicht werden.
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werden kann und muss. Eine gesonderte Betrachtung als Zusatzstichprobe wird demnach

als gewinnbringend betrachtet und fur die Hauptuntersuchung empfohlen (siehe Kapitel 3.2).

Einbezuqg von Assistenz

Zusatzlich  kénnte  bei der  Zielgruppe der  Nutzer/-innen  unterstitzender
Kommunikationsformen eine Assistenz aus dem nahen Umfeld zur Beantwortung der
Interviewfragen hinzugezogen werden, sofern dies von den Interviewten ausdricklich
gewilnscht wird und eine Erleichterung der Kommunikation darstellt. Dies kann zum einen
der Fall sein, wenn Personen sehr individuelle verbale Kommunikationsformen nutzen, die
nur von vertrauten Personen verstanden werden, aber auch, wenn beispielsweise mit Hilfe
einer Buchstabentafel kommuniziert wird, da dies Ubung im Umgang voraussetzt. Die
assistierende Person konnte eine Betreuungsperson oder ein Familienmitglied sein, wobei
diese — wie bereits in Kapitel 4.2.4 beschrieben - mit den Lebenszusammenhangen der
betroffenen Person vertraut sein sollte. Auch bei dieser Methode sollte die Befragungsperson
selbst die Entscheidung fir und die Auswahl der assistierenden Person treffen. Kritische
Aspekte einer Befragung unter Anwesenheit Dritter sind ebenfalls Kapitel 4.2.4 zu

entnehmen.

Empfehlung:

Auf Basis der Meinungen der im Rahmen der Vorstudie befragten Expert/-innen sowie
eingangiger Literaturrecherchen wird ein expliziter Einbezug der Zielgruppe unterstitzt
kommunizierender Personen empfohlen. Diese sollten Face-to-face befragt werden, in
begriindeten Fallen gegebenenfalls anhand einer Onlinebefragung als einer Variante der
unterstitzten Kommunikation. Eine Assistenz sollte nur dann hinzugezogen werden, wenn
ohne diese die Befragung nicht oder nur mit sehr grolem zeitlichen und belastenden
Mehraufwand durchgeflhrt werden kann. Das Befragungsinstrument sollte entsprechend
den oben aufgefuhrten Empfehlungen modifiziert werden und durch entsprechend geschulte

Interviewer/-innen flexibel einsetzbar sein.

Was bislang noch nicht bestimmt werden kann, ist die GréRe der Zusatzstichprobe, da es
hierzu bisher weder im nationalen noch internationalen Raum Untersuchungen gibt, auf die
Bezug genommen werden kann. Die Meinungen der Expert/-innen, bei wie vielen Personen
ein Einbezug erfolgreich erzielt werden koénnte, gingen — u.a. in Abhangigkeit von der

Qualitat der Befragungsmethode — stark auseinander.”! Anvisiert werden sollte aber

71 Ein Experte schatzte die Anzahl auf 30, was von einer weiteren Expertin als eine zu geringe Anzahl gewertet
wurde. Hierbei spiele vor allem die Definition von UK- Nutzer/-innen eine Rolle (wer definiert sich als solche/r und
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mindestens eine Zahl von 100 Personen, um erste brauchbare Erkenntnisse gewinnen zu

kdonnen.

Bei der Gewinnung der Zusatzstichprobe ist jedoch zu beachten, dass diese mit
unterschiedlichen Herausforderungen einhergeht. Nicht alle Nutzer/-innen unterstitzender
Kommunikationsformen definieren sich selbst als solche’? und auch Einrichtungen
betrachten unterstiitzt kommunizierende Personen nicht unbedingt im Hinblick auf
besondere Erfordernisse. Bei der Ansprache von Werkstatten und Wohneinrichtungen fur
Menschen mit Behinderung(en) muss demnach prazise abgeklart werden, welche

Personengruppe fir die Befragung gesucht wird. Als mégliche Zugange kamen in Frage:
» Fodrderschulen
Integrierte Gesamtschulen
(grof3e) Wohneinrichtungen fur MmB
Werkstatten fur MmB
Rehabilitationszentren

Fachkliniken (beispielsweise fiir Menschen mit ALS™®)

>

>

>

>

>

» Geratehersteller / Hilfsmittelfirmen
> ISAAC

» Verschiedene UK-Beratungsstellen

» Soziale Netzwerke (Facebook)

» Interessenvertretungen und Internetforen
>

Fachbereiche an Hochschulen, die auf unterstiitzte Kommunikation spezialisiert sind.

Zudem wird empfohlen, ein speziell geschultes Interviewer/-innen- sowie Berater/-
innenteam fur diese Zielgruppe zusammenzustellen, um individuelle Befragungsablaufe und
weitere Modifizierungen des Befragungsinstruments flexibler gestalten und gewahrleisten zu

kdénnen.

Die Schulungen sollen sowohl Gber verschiedene Behinderungsformen und Krankheitsbilder

sowie verschiedene Formen und Anwendungen der Unterstitzten Kommunikation

welche Gruppen sollen in der Untersuchung berlcksichtigt werden) sowie die Ausgestaltung des
Erhebungsinstruments und dessen flexible Modifizierungsmaéglichkeiten innerhalb der Untersuchung.

72 Beispielsweise wiirde ein Mensch, der die Blicksteuerung verwendet, diese nicht unbedingt als Form der UK
definieren (Information aus Expert/-innenaustausch).

73 Amyotrophe Lateralsklerose (ALS)
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informieren, als auch Uber Moglichkeiten des Einbezugs dieser Zielgruppe in die
Untersuchung. Einbezogen werden sollten sowohl Nutzer/-innen elektronischer, nicht-
elektronischer als auch individueller Kommunikationsformen; die Interviewer/-innen sollten
fur Modifizierungen im Befragungsablauf offen und auf diese vorbereitet sein. Begleitet
wlrden diese durch eine entsprechend versierte Berater/-innengruppe, bestehend aus
sowohl betroffenen Personen als auch Personen, die durch ihre Berufspraxis im Umgang

und der Kommunikation mit der Zielgruppe versiert sind.

Zusatzlich sollte fir diese Zielgruppe ein expliziter Einbezug des privaten und professionellen
Umfeldes anvisiert werden, da auch dieses mit einem immensen Mehrwert fiir die
Untersuchung einhergehen kann. Auch hier kénnten neue Erkenntnisse bezliglich der
Lebenssituation von Betroffenen und deren Umfelder erhoben werden. Eine detaillierte
Beschreibung zur methodischen Vorgehensweise bei Umfeldbefragungen findet sich in
Kapitel 4.2.9.

4.2.6 Zielgruppe: Personen mit schweren psychischen Erkrankungen

Die Einbeziehung von Personen mit schweren psychischen Erkrankungen kann aus
unterschiedlichen Grinden mit fur diese Zielgruppe angepassten Befragungsmethoden
einhergehen. Zum einen sollte hier ein gekirztes Befragungsinstrument bereitgehalten
werden, um Belastungen durch das Interview moglichst gering zu halten. Je nach Lebens-
beziehungsweise Wohnform enthalt dieses zudem modifizierte Inhalte, beispielsweise fur
Menschen die in einer Werkstatt oder in einer Einrichtung fir Menschen mit Behinderung(en)

leben beziehungsweise arbeiten.

4.2.7 Zielgruppe: Menschen mit schwer korperlichen und/oder Mehrfach-

behinderungen

Eine weitere Zielgruppe stellen Menschen mit schwer korperlichen und / oder
Mehrfachbehinderungen dar. Hier handelt es sich um eine sehr heterogene
Personengruppe, die ebenfalls aufgrund der erhéhten Vulnerabilitat im Kontext Teilhabe fir
die vorliegende Untersuchung von hdchster Relevanz ist. Innerhalb dieser Zielgruppe
kénnen Art und Grad der Behinderung sehr stark variieren und die Sprach- und kognitiven
Kompetenzen daher unterschiedlich ausfallen, wobei Uberschneidungen mit den oben
genannten Zielgruppen auftreten koénnen. Je nach individuellen Ressourcen und
Kompetenzen sollen daher  diese Gruppen den bereits beschriebenen
Untersuchungsmethoden zugeteilt werden (siehe zur Zuteilung auch Kapitel 4.3), sofern

Kommunikationsbarrieren bestehen.
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4.2.8 Zielgruppen: Menschen mit einer Behinderung und Migrationshintergrund

Fir Menschen mit Behinderung(en) und Migrationshintergrund, die nicht in der deutschen
Sprache befragt werden koénnen, sollen zudem muttersprachliche Interviewer/-innen
eingesetzt werden, um auch hier einen Einbezug sicherzustellen. Um zu vermeiden, dass ein
immenser finanzieller Mehraufwand mit niedrigem Ergebnismehrwert entsteht, wird
vorgeschlagen, die Ubersetzung in drei weiteren Sprachen vorzunehmen. Die Auswahl der
Sprachen soll sich an der Bevolkerungszusammensetzung der Sample Points’ orientieren.
Nach Festlegung der Befragungsorte sollte geprift werden, welche Personengruppen mit
Migrationsgeschichte am haufigsten in das Sample gelangen kdnnten. Fir diese sollten dann
Ubersetzte Fragebdgen vorbereitet und entsprechende Interviewer/-innen geschult werden
(siehe hierzu auch Kapitel 3.2.3, Unterpunkt ,Menschen mit Migrationshintergrund“ sowie
Kapitel 3.3.3 Modul 0.3 Migrationshintergrund).

4.2.9 Zielgruppe: nicht direkt befragbare Personen

Um auch Personen einzubeziehen, die durch keine der zuvor beschriebenen Formen in die
Befragung eingebunden werden kénnen, wurden alternative Methoden gepriift, die von
direkten Befragungen abweichen. Fur diese Voruntersuchung wurden sowohl Befragungen
von Stellvertreter/-innen beziehungsweise des Umfelds als auch die teilnehmende
Beobachtung in Betracht gezogen. Da, wie bereits zuvor erlautert, vor allem Stellvertreter/-
innenbefragungen sehr kontrovers diskutiert werden, wird empfohlen, diese Methode speziell

fur das hier entwickelte Erhebungsinstrument zu testen.

Der konkreten Testung des Erhebungsinstruments im Rahmen der vorliegenden Vorstudie
ging zunachst eine umfangreiche Befragung verschiedener Expert/-innen voraus, deren
Erfahrungen bei der Ergebnisauswertung berlcksichtigt wurden. Hierbei handelte es sich um
Expert/-innen aus der Wissenschaft, die bereits Stellvertreter/-innen- und / oder
Umfeldbefragungen, teilweise kombiniert mit teilnehmenden Beobachtungen, in ihrer
Forschung angewendet und hierflir spezielle Instrumente genutzt und zum Teil auch selbst
entwickelt hatten (vgl. u.a. Helmkamp 2001; Seifert 2006).

In einem weiteren Schritt wurde das bestehende Instrument in Kombination mit den von
Helmkamp (2001) entwickelten Verfahren speziell zur Befragung von Stellvertreter/-innen mit
unterschiedlichen stellvertretenden Personen getestet. Bei der Testung wurde bewusst die
Entscheidung getroffen, Stellvertreter/-innen auf ihre Kompetenzen im stellvertretenden

Antwortverhalten im Sinne der Zielperson zu testen und ausdriicklich nicht Umfelder

74 Zur genauen Erlauterung siehe Kapitel 3.
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betroffener Personen nach deren eigenen Einschatzungen uber die Zielperson zu
befragen. Der entscheidende Unterschied liegt hierbei in der Ubernahme der Perspektive der
Zielperson: es sollte gepruft werden, inwiefern Perspektiven von betroffenen Personen
eingenommen werden konnen wund fur welche Teilhabebereiche dies einfacher

beziehungsweise schwieriger fallt. Hierbei wurde wie folgt vorgegangen:

Gewinnung von Befragungspersonen

Fir die Testung der Stellvertreter/-innenbefragung (SV) wurde es zunachst als wichtig
eingeschatzt, eine mdglichst grofle Bandbereite verschiedener Stellvertreter/-innen zu
befragen, die in unterschiedlichen Beziehungen zur Zielperson (ZP) standen. Es sollten
sowohl Personen aus dem familialen Umfeld (Eltern, Geschwister, Partner/-innen, Freund/-
innen) als auch Personen aus dem professionellen Umfeld (Betreuer/-innen, Assistent/-
innen) in die Befragung einbezogen werden. Hinsichtlich der Zielpersonen wurde es als
wulnschenswert erachtet, zum einen auch hier eine moglichst groRe Vielfalt bezlglich Alter,
Geschlecht, vorliegender Behinderung und Behinderungseintritt einzubeziehen, zum
anderen sollte es sich um Personen handeln, die teilweise auch selbst mit dem
Untersuchungsinstrument befragt werden konnten. Hierdurch bot sich die Mdglichkeit,
Antworten von Stellvertreter/-innen mit denen der Zielperson selbst zu vergleichen und die
fur Stellvertreter/-innen schwierig zu beantwortenden Bereiche zu eruieren. Fur die
Identifizierung geeigneter Personen wurden unterschiedliche Stellen angesprochen mit der
Bitte, das beigefiigte Informationsschreiben zur Stellvertreter/-innenbefragung an maogliche
Interessierte weiterzuleiten. Zu diesen Stellen zahlten Behindertenbeauftragte, Werkstatten
und Freizeiteinrichtungen flir Menschen mit Behinderung(en) sowie Interessen- und

Angehorigenvertretungen fur unterschiedliche Behinderungsformen.

Die Ziele dieser Testung bestanden darin zu prifen,

» wie verschiedene Stellvertreter/-innen ihre eigenen stellvertretenden
Antwortkompetenzen generell sowie hinsichtlich einzelner Teilhabebereiche

einschatzen,

» inwiefern die Antworten der Stellvertreter/-innen von denen der Zielpersonen

abweichen und

» welche Teilhabefelder fur Stellvertreter/-innen einfach beziehungsweise schwierig

einzuschatzen sind.

Die befragten Personen wiesen folgende Merkmale auf:
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Tabelle 2: Ubersicht der befragten Personen (Pretest Stellvertreter/-innenbefragungen)

Nr. | SV* Alter / Geschlecht Behinderung(seintritt) Befragt
der ZP**
1 Ehefrau 47 J., mannlich chronische Erkrankung, SV + ZP
Organtransplantation (seit 16. Lj.)
2 Schwester 34 J., mannlich Depression / Tuberdse (Hirn-)Sklerose SV + ZP
(angeboren)
3 Mutter 31 J., mannlich Tubertse Sklerose (seit 1. Lj.) SV +ZP
4 Vater 43 J., mannlich kognitiv / Epilepsie (angeboren) SV +ZP
5 Eltern 35 J., mannlich progressive Epilepsie (angeboren, SV
Ausbruch ab dem 7. Lj.)
6 Mutter 22 J., mannlich schwerst/mehrfachbehindert (angeboren) SV
7 Betreuerin 48 J., mannlich kognitiv (angeboren) SV
(Wohn-
einrichtung)

*SV: Stellvertreter/-in; **ZP: Zielperson

Vorgehen innerhalb der Befragung

Der genutzte Fragebogen wurde zunachst stellenweise gekilrzt, wobei darauf geachtet
wurde, dass sowohl Fragen mit einem hohen als auch mit einem niedrigen subjektiven
Einschatzungsgrad vorhanden waren. Die Klrzung wurde als notwendig erachtet, um die
zeitliche Zumutbarkeit der Befragung flr Stellvertreter/-innen gewahrleisten zu kénnen, vor
allem vor dem Hintergrund, dass der Fragebogen um Zusatzfragen erganzt wurde, die

lediglich den Stellvertreter/-innen gestellt wurden.

In den Fallen, in denen zusatzlich die Zielperson selbst befragt werden konnte, wurde diese
mit dem gleichen Instrument (ohne Zusatzfragen) befragt, um die Antworten mit denen der

Stellvertreter/-innen vergleichen zu kénnen.

Vor der Befragung wurden die Stellvertreter/-innen ausfuhrlich tGber Methoden und Ziele der
Testung informiert. Es wurde vor allem eingehend erlautert, dass es um eine stellvertretende
Beantwortung der Fragen — also eine Beantwortung im Sinne der Zielperson (und nicht

uiber die Zielperson) — geht.

In einem weiteren Schritt wurden die Stellvertreter/-innen gebeten, Satze im Sinne der
Zielperson zu beantworten. Dieses Verfahren ist an die Vorgehensweisen Helmkamps
(2001, in Anlehnung an Schumacher 1985) angelehnt und dient der Perspektivibernahme

der Zielperson. Folgende Satze sollten in diesem Befragungsteil vervollstandigt werden:
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Ich méchte gern ...

Ich will nicht ...

Ich darf nicht ...

Ich kann gut ...

Ich kann nicht ...

Mit ist unangenehm, wenn ...

Nach Vervollstandigung der Satze wurden die Befragten zusatzlich gefragt, wie gut sie sich
in die Zielperson hineinversetzen kdnnen. Diese Frage wurde zum Abschluss der Befragung

wiederholt, um zu prtifen, ob sich die Einschatzung nach Beantwortung der Fragen andert.

Nach jedem befragten Teilhabefeld wurden die Stellvertreter/-innen auflerdem um ihre
Einschatzung bezlglich des Schwierigkeitsgrads und der Beantwortbarkeit des jeweiligen
Bereichs gebeten’ sowie um eine Beurteilung, welche Fragen fir sie leicht beziehungsweise

schwer zu beantworten waren.

Im Anschluss an die Befragung folgte ein genereller Austausch tGber die Befragungssituation.

Auswertung

Fir die Auswertung wurden zum einen die Einschatzungen der Stellvertreter/-innen selbst
hinzugezogen. Zusatzlich wurden — in den Fallen, in denen sowohl von Zielperson als auch
von Stellvertreter/-in Aussagen vorlagen — die Antworten miteinander verglichen und auf

Abweichungen uUberpruft.

Aufgrund des geringen Umfangs der Testung muss an dieser Stelle betont werden, dass
diese keinen Anspruch auf Reprasentativitat gewahrleisten kann. Dennoch kénnen auch
nach Befragung einer geringen Anzahl von stellvertretenden Personen sowie zum Teil von
zugehdrigen Zielpersonen bereits erste Tendenzen bezuglich der eigenen Einschatzungen
der Antwortkompetenzen sowie Probleme, bestimmte Bereiche einschatzen zu kodnnen,
festgestellt werden. Weitere diesbezligliche Tests sollten im Vorfeld der Hauptbefragung

durchgeflhrt werden.

75 Wie schwer oder einfach ist es Ihnen gefallen, stellvertretend Fragen zum Thema xy zu beantworten? a) sehr
schwer, b) schwer, c) eher schwer, d) eher einfach, e) einfach, f) sehr einfach*
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Ergebnisse aus der Expert/-innenbefragung

Die Expert/-innenbefragungen stellten fir diesen Untersuchungsteil einen besonderen Wert
dar, da bereits in anderen Forschungskontexten entwickelte Materialien diskutiert als auch
fur spezifische Forschungskontexte getestet werden konnten. Zusatzlich konnten durch
Einbeziehung von Erfahrungen der befragten Expert/-innen mit den genannten Methoden

weiterfuhrende Informationen beschafft werden.

Zunachst wurde empfohlen, die Stellvertreter/-innenbefragung aufgrund der geringen
Validitat ausschlieBlich in Kombination mit weiteren Methoden zu nutzen und die Aussagen
als eigenstandige Daten — separiert von den direkten Aussagen von Zielpersonen — zu
betrachten und auszuwerten. Unter diesen Voraussetzungen gingen Stellvertreter/-innen-
sowie Umfeldbefragungen jedoch mit einer klaren Bereicherung einher, vor allem wenn
bedacht werde, dass diese bei Personen Anwendung findet, Gber die ohne diese Methoden

keinerlei Informationen erhoben werden kdnnten.

Zuséatzlich erwies sich der Expert/-innenaustausch als sehr hilfreich fir die Methodentestung
innerhalb dieser Untersuchung. In Anlehnung an das von Helmkamp (2002) genutzte
Verfahren sollte zu Beginn der Befragung der Stellvertreter/-innen mittels der
Vervollstandigung verschiedener Satze die Perspektivibernahme der Zielperson geférdert
werden. Zusatzlich wurden die Stellvertreter/-innen um eine Selbsteinschatzung
dahingehend gebeten, wie gut sie sich in die Zielperson hineinversetzen kénnen (vgl.
Helmkamp 2001).

Ergebnisse der Testung

Innerhalb der Testung war zunachst beobachtbar, dass sowohl von Seiten der Zielpersonen
als auch von Seiten der Stellvertreter/-innen ein immens starkes Mitteilungsbedurfnis
bestand, was die eigenen Problemlagen beziglich der verschiedenen Teilhabebereiche
anbelangt. Es stellte sich heraus, dass auch seitens des Umfelds eigene Problembereiche
und Handlungsbedarfe bestehen, die ebenfalls wertvolle Ergebnisse flr die Hauptstudie
darstellen kdnnen. Hierzu zahlten beispielsweise gerichtliche Verfahren fir die Durchsetzung
bestimmter Leistungen flir Angehoérige mit Behinderungen, Schwierigkeiten bei der
Beantragung bestimmter Leistungen oder auch Diskriminierungserfahrungen von
Angehdrigen einer behinderten Person. Vor allem bei Zielpersonen, die selbst nicht in der
Lage sind, sich zu ihrer Lebenssituation zu aufdern, kdnnten derartige Informationen des

Umfeldes aufschlussreich sein.

Bei der Einschatzung der eigenen stellvertretenden Antwortkompetenzen fiel zunachst auf,

dass Personen des privaten Umfelds diese sehr viel positiver einschatzen als die befragte
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Betreuungsperson. Wahrend Personen aus dem familialen Bereich alle Teilhabebereiche
groRtenteils einfach bis sehr einfach einzuschatzen fanden’®, beurteilte die befragte
Betreuerin mehr als die Halfte der abgefragten Bereiche als schwer oder sehr schwer
beantwortbar ein. Auch die Potenziale, sich in die Zielperson hineinversetzen zu kénnen,
wurden von Personen aus dem privaten Umfeld positiver beantwortet’”. Begriindet wurde
dies zum einen durch den (kumulierten) Betreuungszeitraum. Langer zurlckliegende
Ereignisse — wie die erlebte Unterstitzung wahrend der Schulzeit — kdnnen nicht
eingeschatzt werden, wenn zu diesem Zeitpunkt das Betreuungsverhaltnis noch nicht
bestand. Zum anderen wurden Bereiche als schwierig zu beantworten eingeschatzt, die nicht
im eigenen Beobachtungsbereich lagen, wie beispielsweise die Bereiche Arbeit und
Beschaftigung sowie Fort- und Weiterbildungen, oder die nicht zur Lebenssituation in

Wohneinrichtungen passten, wie beispielsweise das Thema materielle Sicherheit.

Die zu vervollstandigenden Einstimmungssatze zu Beginn der Befragung wurden
unterschiedlich bewertet. Zum Teil wurden diese als hilfreich erlebt, die Perspektive der
Zielperson zu Ubernehmen, zum Teil wurden diese auch als schwierig aufgefasst oder auch

als UberflUssig bewertet.

Ein sensibler und dadurch schwierig zu beantwortender Bereich stellte vor allem die
Thematik der psychischen Erkrankungen dar. Fragen nach Suizid- oder Selbst-
verletzungsgedanken konnten zum einen durch Familienmitglieder schwer eingeschatzt
werden und wurden zusétzlich als Belastung erlebt. Die Frage nach Angstzustanden wurde
vor allem fur Stellvertreter/-innen von Personen schwierig einschéatzbar, die sich lediglich
uber Mimik und einzelne Laute dufern konnten. Physische Erkrankungen waren vor allem
dann schwer einzuschatzen, wenn diese sehr spezifisch waren (wie beispielsweise

Taubheitsgeflhle oder Herz- und Kreislauferkrankungen).

Je nach Beziehung zur Zielperson wurden auch weitere Bereiche als sensibel
beziehungsweise belastend erlebt. Dies betraf beispielsweise Fragen zum Kinderwunsch an
eine Ehefrau oder aber zum psychischen Gesundheitszustand an die Eltern eines Kindes,

bei dem die Behinderung erst im Kindesalter aufgetreten ist®.

Die Frage nach dem Sexualleben wurde nur vereinzelt als zu sensibel, jedoch als schwierig

zu beantworten eingeschatzt, da hiertiber das faktische Wissen fehlte.

Als gut zu beantworten wurden vor allem objektive Angaben zur Person eingeschatzt, wie

die Art der Beeintrachtigung, der Bildungs- oder Berufsweg.

76 | ediglich eine Person gab flir zwei Teilhabebereiche an, dass sie diese ,teilweise einfach / teilweise schwer” zu
beantworten fand.

7 Dies kénnte auch mit einer weniger kritischen Distanz nahestehender Personen zusammenhangen.

78 Dieses stellte ein schwieriges Thema dar, da ihr Sohn seit Behinderungseintritt seine ,Ausgelassenheit*
verloren habe.
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Je nach Behinderungsform konnte die Befragung von Stellvertreter/-innen auch mit einem
Erhalt zusatzlicher Informationen einhergehen, wenn die Zielperson selbst Gber bestimmte
Lebensbereiche Uber kein Wissen verfugte. Dies zeigte sich bei Themen wie
Antragstellungen, Gerichtsprozesse und zum Teil auch bei Informationen zu vorliegenden

Erkrankungen und Behandlungsmadglichkeiten.

Generell stellte die Beibehaltung der Perspektive der Zielperson eine sehr grolde
Herausforderung dar, was zum Teil ausgesprochen und reflektiert wurde. Es wurde
beispielsweise in manchen Bereichen hervorgehoben, dass die eigene Meinung von der der
Zielperson abweichen wirde. An anderen Stellen ist implizit davon auszugehen, dass eher

die Perspektive der Stellvertreter/-innen und nicht der Zielpersonen abgebildet wurde’®.

Ein weiterer Aspekt der Testung bestand im Vergleich der Antworten von Stellvertreter/-
innen und Zielpersonen (vgl. Tabelle 2). Hierbei wurden jene Antworten als auffallig

divergent identifiziert, die um mindestens zwei Skalenwerte voneinander abwichen.

Erneut hervorzuheben ist an dieser Stelle, dass die Ergebnisse lediglich einer vorsichtigen
Interpretation zu unterziehen sind. Aufgrund des Einbezugs von Menschen, die sich selbst
zu ihrer Situation auf’ern kénnen — im Gegensatz zu den Personengruppen, die fur diese
Methode in der Hauptuntersuchung einbezogen wirden — dirften auch den Stellvertreter/-
innen mehr Informationen zur Lebenssituation der Zielperson vorliegen. Dennoch werden
diese Vergleiche als bereichernd betrachtet, um erste Tendenzen zur Beantwortbarkeit der
einzelnen Teilhabebereiche zu erhalten.

Bei den Vergleichen der Antworten von Stellvertreter/-innen und der Zielpersonen wurde
deutlich, dass vor allem Fragen mit eher auslegbaren Inhalten zu gro3en Abweichungen
fuhrten, wie beispielsweise bei der Abfrage der Einschrankungen der Zielperson im Kontakt
mit anderen Menschen, der Zufriedenheit mit dem Familienleben oder dem Ausmaf der
Selbstbestimmung. Durch die Ausfihrungen der Befragten wurde ersichtlich, dass
,Kontakte’, ,Selbstbestimmung‘ und auch ,Familienleben’ unterschiedlich interpretiert und es
zu voneinander abweichenden Einschatzungen kommen konnte. Auch wurde deutlich, dass
bei Vorliegen mehrerer Behinderungen — vor allem wenn es sich um sehr unterschiedliche
Formen handelte — grof3e Abweichungen im Hinblick auf die Relevanz von Einschrankungen,
ihrer Schwere und Relevanz flr unterschiedliche Lebensbereichen festgestellt werden

konnten®°,

Nach allgemeinen Teilhabeeinschrankungen in den verschiedenen Bereichen gefragt,

stellten sich folgende Bereiche als insgesamt gut einschatzbar heraus:

79 Beispielsweise auf die Frage, ob der Sohn sich eine Partnerin wiinschen wiirde: ,Das wére schon schon, wenn
da jemand ware*.

80 Dies war vor allem deutlich bei einer Zielperson erkennbar, die neben der chronischen Erkrankung auch eine
psychische Erkrankung hatte. Im Kontext von Teilhabebarrieren stand diese fiir die Zielperson im Vordergrund,
wahrend die stellvertretende Person eher Bezug zur chronischen Erkrankung nahm.
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Nutzung offentlicher Verkehrsmittel
Nutzung von Medien
Nutzung von Gesundheitsdiensten

Zugang zu offentlichen Gebauden und Einrichtungen

YV VYV YV VYV V¥V

Politische Mitbestimmung

Bei praziseren Nachfragen innerhalb einzelner Teilhabebereiche kam es zu Abweichungen
im Bereich der gewinschten Unterstitzung in der Schule, aber auch im Umgang mit
Behdrden. Hier winschten sich die Zielpersonen mehr Unterstitzung als dies die

Stellvertreter/-innen vermuteten.

Die finanzielle Situation der Zielpersonen wurde durch die Stellvertreter/-innen tendenziell
negativer eingeschatzt als durch die Zielperson selbst. Auch das allgemeine
Gesundheitsverhalten sowie der aktuelle Gesundheitszustand wurden durchgangig durch
Stellvertreter/-innen negativer gewertet. Dies spiegelte sich auch in der Abfrage einzelner
physischer Beschwerden wider. Auch diese wurden von den Stellvertreter/-innen negativer
eingeschatzt als durch die Zielpersonen und gingen zum Teil auch mit grofl3en
Abweichungen einher. Ein gegenteiliges Bild zeigte sich jedoch bei der Abfrage einzelner
psychischer Erkrankungen. Der psychische Gesundheitszustand wurde durch Stellvertreter/-
innen — mit einer Ausnahme bei Frage nach Suizidtendenzen — tendenziell positiver
eingeschatzt als von den Zielpersonen, was zum einen auf eine geringere Sichtbarkeit als
auch eventuell auf eine Tabuisierung psychischer Erkrankungen zurtickzufiihren sein kénnte.
Da jedoch vor allem psychische Erkrankungen starke Auswirkungen auf die
wahrgenommene Lebensqualitdt und auch Teilhabemdglichkeiten haben kénnen, ist dieses
Ergebnis ein deutlicher Hinweis auf die Wichtigkeit méglichst subjektnaher Befragungen und

musste bei den Auswertungen von Umfeldbefragungen Bericksichtigung finden.

Ebenfalls Abweichungen zeigten sich in den Antworten nach der Zufriedenheit mit sozialen
Kontakten. Die Zufriedenheit mit sozialen Beziehungen sowie Schwierigkeiten, Freund/-
innen oder Partner/-innen zu finden, wurde durch die Stellvertreter/-innen ebenfalls negativer

beziehungsweise starker bewertet als durch die Zielperson selbst.

Als schwierig zu beurteilen stellte sich zudem der Bereich der Zufriedenheit mit den
Méglichkeiten der politischen Mitbestimmung heraus. Diese wurde teils positiver, teils

negativer im Vergleich zur Zielperson eingeschatzt.

Schliel¥lich lie® sich beobachten, dass auf Seiten der Stellvertreter/-innen kaum Wissen

darUber bestand, welche Gesetze und Regelungen Uber die Rechte von Menschen mit
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Behinderung(en) den Zielpersonen bekannt sind. Auch hier gab es deutliche Divergenzen im

Antwortverhalten von Zielpersonen und Stellvertreter/-innen.

Empfehlung:

Aus den Befragungen der unterschiedlichen Expert/-innen sowie der Testung lassen sich
verschiedene Handlungsempfehlungen ableiten, die im Folgenden dokumentiert werden.
Zunachst sind Umfeld- anstelle von Stellvertreter/-innenbefragungen ausdricklich zu

praferieren. Hierfir sprechen unterschiedliche Griinde.

Das stellvertretende Beantworten eines derart umfangreichen Befragungsinstruments stellte
sich als sehr herausfordernd dar. Es konnte beobachtet werden, dass die Beibehaltung der
Perspektive der Zielperson sehr schwierig war und zum Teil bei langerer Befragungsdauer
mit der eigenen Perspektive vermischt wurde. Dennoch geht eine Befragung des Umfeldes
mit zusatzlichen Ergebnissen einher, die ebenfalls von groer Relevanz fiur den Survey
sein kénnen. Einerseits konnten weitere Informationen erhoben werden, wenn Angehdérige
zum Beispiel besser Uber bestimmte Antragstellungen aus der Vergangenheit informiert
waren, als die Zielperson selbst. Andererseits zeigten sich bei den befragten Personen aus
den Umfeldern Mitteilungsbedarfe hinsichtlich eigener Problembereiche im Kontext der
Betreuungssituation (wie zum Beispiel Diskriminierungserfahrungen, Probleme bei
rechtlichen Angelegenheiten). Die Kenntnis darlber ist flr klnftige politische
Entscheidungen zur Verbesserung der Teilhabe von Menschen mit Behinderung(en) und

deren Begleitpersonen ebenfalls von Bedeutung.

Die Gewinnung der Interviewpartner/-innen und Stellvertreter/-innen soll in einem ersten
Schritt Uber das bereits vorgestellte Stichprobenkonzept verlaufen. Bei einbezogenen
Personen, die sich als nicht befragbar herausstellen, soll die behandelte Methode
Anwendung finden, so dass fur die Zielpersonen zwei Personen des Umfelds fur die
Befragung bestimmt werden. Diese sollten die Lebenssituation der Zielperson — bestenfalls
aus unterschiedlichen Kontexten — moglichst gut kennen. Die Wahl zweier Personen dient
der Ergebnissicherung und ermdglicht es, Fehleinschatzungen bestmdglich auszuschlielen

bzw. zu kontrollieren. Folgende Personen des Umfelds kdnnten hierzu geeignet sein:

Betreuer/-innen
Familienmitglieder

Freund/-innen, Bekannte, Mitbewohner/-innen

YV VYV VYV VY

Personen aus dem Arbeitsumfeld (Kolleg/-innen, Vorgesetzte)

106



Personen aus dem Schulumfeld (Lehrkrafte)
Personen aus dem gesundheitlichen Bereich (Arzt/-innen, Therapeut/-innen)

andere Professionelle (Trainer/-innen,Padagog/-innen, Psycholog/-innen).

vV VYV VY VY

Personen, die bei der Freizeitgestaltung involviert sind (beispielsweise Leiter/-

innen von Malkursen, Sportangeboten etc.).

Die Personen aus dem personlichen Umfeld sollen hierbei gebeten werden, den
Originalfragebogen dahingehend zu beantworten, wie sich aus ihrer Sicht die
Teilhabesituation der Zielperson darstellt. Der hohe Anspruch, diese Antworten
stellvertretend aus der Perspektive der Zielperson zu geben, bleibt hierbei unbericksichtigt.
Dies hat den Vorteil, dass Herausforderungen, die mit stellvertretenden Befragungen
einhergehen (wie zum Beispiel Unsicherheiten im Antwortverhalten oder Probleme, die

Perspektive der Zielperson beizubehalten) umgangen werden kdnnten.

Die Auswertung sollte getrennt von den Ubrigen Auswertungen erfolgen, da direkte
Vergleiche zwischen Umfeld- und direkten Befragungen nicht moglich sind. Dies muss in der

Auswertung entsprechend bertcksichtigt und reflektiert werden.

Optional: Kombination mit teilnehmenden Beobachtungen

Optional kénnten Umfeldbefragungen mit teilinehmenden Beobachtungen kombiniert werden.
Hierdurch ware gewahrleistet, dass auch die Lebenssituation der betroffenen Person selbst
explizit Berlcksichtigung finden wurde. Bereiche, die hierbei einbezogen werden sollten,
waren vor allem die Bereiche Arbeit und Beschaftigung sowie Unterstitzung in
verschiedenen Lebensbereichen. Diese Entscheidung ist zum einen auf die eigenen
Priorisierungen der befragten Zielpersonen zurtickzufihren, in denen dem Bereich Arbeit
eine sehr groRe Bedeutung beigemessen wurde. Der Bereich der Unterstitzung konnte
zusatzlich in Betracht gezogen werden, da dieser vor allem fir Menschen mit
unterschiedlichen Behinderungsarten von grof3er Relevanz und zusatzlich durch Umfelder
schwierig einzuschatzen ist. Beide Bereiche werden flir geeignet gehalten, da diese

Situationen beinhalten, die auch direkt beobachtbar sind.

Dennoch stellt die teilnehmende Beobachtung aus unterschiedlichen Grinden eine lediglich
optionale Methode dar. Bei dieser Methode muss in Betracht gezogen werden, dass die
Anwendung mit einem immensen Mehraufwand einhergeht — sowohl was den
organisatorischen, zeitlichen, finanziellen als auch den personellen Aspekt anbelangt. Die

Vorbereitung als auch die Durchfuhrung sind mit sehr hohem Aufwand verbunden, gleiches
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gilt fir die Auswertung der erhobenen Informationen. Zusatzlich kdme ethischen Aspekten
eine besondere Bedeutung zu, wird beispielsweise bedacht, dass fir den Erhalt informierter

Zustimmungen Losungen gefunden werden mussen.

Sollte die Wahl auf zusatzliche teilnehmende Beobachtungen fallen, so sollten folgende
Empfehlungen durch Expert/-innen zur Qualitatssicherung der Methode in Betracht gezogen

werden:

Hintergrunddaten zur Person (Alter, Wohnsituation etc.) sollten zunachst mit Hilfe eines
kurzen strukturierten Fragebogens Uber eine nahestehende Person abgefragt werden, um
den Blick wahrend der Beobachtung ausschliellich auf wesentliche Forschungsfragen
richten zu koénnen. Die Methode sollte chronologisch vor den Umfeldbefragungen
stattfinden, um Vorpradgungen durch Aussagen des Umfeldes zu vermeiden und eine
Offenheit der Beobachter/-innen in den jeweiligen Situationen zu gewahrleisten. Zur
Absicherung der Ergebnisse hat es sich bewahrt, immer zwei Beobachter/-innen ins Feld
zu schicken, die vorher intensiv geschult®’ wurden. Hinsichtlich des Zeitraumes wurden
bereits gute Erfahrungen mit sieben aufeinanderfolgenden Beobachtungstagen gemacht (mit
jeweils 5-6 stlindigen Beobachtungen), um ein umfangreiches Bild Uber den Alltag der
Zielperson zu erhalten. Nach jedem Beobachtungszeitraum sollten zudem Mitarbeiter/-innen
oder Betreuer/-innen befragt werden, ob das beobachtete Verhalten der Zielperson als
Ubliches Verhalten gewertet werden kann oder ob dieses abweichend zum ,Normalalltag®
war, um sicherzugehen, dass Verfalschungen der Situation aufgrund der Anwesenheit
beobachtender Personen mdglichst ausgeschlossen werden. Zudem sollte ein strukturierter
Beobachtungsbogen hinzugezogen werden, in welchem systematisch Bereiche und
ubergeordnete Fragestellungen, die auch im Originalfragebogen behandelt werden,
abgedeckt werden. Die Beobachter/-innen erhalten so die Mdglichkeit, die Beobachtungen,

auf die der Fokus gelegt werden soll, systematisch aufzuzeichnen.

Auch diese Auswertung wurde getrennt von den ubrigen Auswertungen, nach einem

spezifisch fur diese Methode entwickeltem Auswertungsraster, erfolgen.

Optional: Ziehung einer Zusatzstichprobe ,,Umfelder

Eine zusatzliche Stichprobe von persdnlichen Umfeldern wird optional in Betracht gezogen,
da durch die Befragung gezeigt werden konnte, dass ein zusatzlicher Informationsgewinn
gegeben ist. Hierzu zahlten auch inhaltlich relevante Problemdefinitionen (wie zum Beispiel

Diskriminierungserfahrungen) der Umfelder selbst. Vor allem auch fir die Zielgruppe

81 Schulungen waren mit Einbeziehung von Videos denkbar, anhand derer gelibt wird, Beobachtungen
systematisch zu durchzufiihren.
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unterstitzt kommunizierender Menschen kdnnten hierdurch relevante Ergebnisse eingeholt

und auf bestehende Forschungsliicken reagiert werden.

4.3 Auswahl und Zuordnung der Zielpersonen liber ein Screeningverfahren

Eine erste Zuordnung der Zielpersonen zu unterschiedlichen Befragungsmethoden soll
zunachst Uber ein noch zu entwickelndes Screeningverfahren vorgenommen werden. Dabei
wird entschieden, ob die betreffende Person mindlich mit dem Basisfragebogen oder
alternativ mit anderen Methoden befragt werden kann oder nicht. Im ersten Fall wirde mittels
eines u.U. vereinfachten strukturierten Grundfragebogens befragt, im zweiten Fall fiele die
Wahl auf andere, weiter oben beschriebene alternative beziehungsweise assistierte
Methoden oder notfalls auf Umfeldbefragungen, optional kombiniert mit teilnehmenden

Beobachtungen.

Wird die Person als mundlich oder alternativ befragbar eingestuft, so erfolgt die Zuordnung
zum individuell passenden Erhebungsinstrument im Anschluss Uber ein Vorgesprach mit den
Betroffenen und Angehdrigen beziehungsweise Betreuungspersonen durch die zustandigen
wissenschaftlichen Mitarbeiter/-innen. Diese wiirden nach einem Vorgesprach entscheiden,
ob das Befragungsinstrument in verbaler oder alternativer Kommunikationsform
beziehungsweise in gekurzter oder Originalversion eingesetzt werden soll und welche
Methoden und Hilfsmittel dabei zum Einsatz kommen mussen. Hierzu ware nach
Fertigstellung der Erhebungsinstrumente und Methoden die Entwicklung eines

»Entscheidungsbaumes* flr den Einsatz unterschiedlicher Methoden zu empfehlen.

4.4 Schulung von speziellen Einsatzteams fir diesen Teil der Befragung

Fir die Befragung der ,schwer befragbaren* Zielgruppen wird die Bildung spezifischer
Einsatzteams sinnvoll sein, die intensiv speziell fir die einzelnen Befragungsmethoden

geschult werden.
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Teamzusammensetzungen

Es werden Einsatzteams aus entsprechend geschulten Fachkraften gebildet, die sich durch

verschiedene fachliche Schwerpunkte auszeichnen:
- Schwerpunkt Unterstlitzte Kommunikation
- Schwerpunkt DGS/Lormen
- Schwerpunkt kognitive Beeintrachtigungen, unterteilt in

a) Expert/-innen flr die Befragung mit Hilfe des Fragebogens in vereinfachter

Sprache
b) Expert/-innen fur Umfeldbefragungen und teilnehmende Beobachtung

Der Auswahl der Interviewer/-innen und wissenschaftlichen Mitarbeiter/-innen liegt ein
partizipativer Forschungsansatz zugrunde. Das heif3t, dass fiur diesen Befragungsteil die
Teams aus sowohl beeintrachtigten als auch nicht-beeintrachtigten Personen
zusammengesetzt sein sollen. Dies ist zum einen notwendig, um die Interviews in den
praferierten Kommunikationsformen durchfihren zu kénnen. Vor allem gehérlose und
taub(blind)e Interviewer/-innen sind hier von entscheidender Relevanz, um eine direkte
Befragung (ohne Dolmetscher/-innen) in der von der/dem Befragten praferierten Sprache zu
ermoglichen. Zum anderen wird im Sinne der partizipativen Qualitatsentwicklung (PQR) ein
partizipatives Forschungsvorgehen angestrebt, um den Forschungsprozess von Betroffenen
selbst beurteilen lassen zu kdénnen. Dies betrifft in diesem Untersuchungsteil vor allem die
Fragebogeninhalte und das Verstandnis ebendieser als auch die Durchfihrung der

Befragungen.

Schulungen

Die Schulungen dienen vor allem einem Vertrautmachen mit und einem fachlich versierten
Umgang im Einsatz der Methoden. Zudem sollen Kenntnisse und praktische Erfahrungen zu
allen Aspekten der Befragung der jeweiligen Zielgruppe vermittelt werden. Die konkreten
Schulungsinhalte werden dem jeweiligen Schwerpunkt der Einsatzteams angepasst. Sie

beinhalten u.a. die Fragen:
» Welche Zielgruppen werden in diesem Untersuchungsteil angesprochen?
» Welche Methoden werden eingesetzt?
» Was sind die Besonderheiten der jeweiligen Methode?
>

Wichtige Hinweise zur praktischen Durchflihrung der Interviews/Beobachtungen
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o Setting

o Benotigte Materialien

o Kommunikationstechnik/Anforderungen an Interviewer/-in
» Welche Haltung wird von den Interviewer/-innen verlangt?
» Praktische Einlibung in die Interviewdurchfiihrung.

Zusatzlich soll ein Handbuch erstellt werden, in welchem die einzelnen Methoden sowie die
zugehodrigen Schulungsinhalte detailliert beschrieben werden, um den Interviewer/-innen
auch nach der Schulung ein Instrument zur Qualitatssicherung wahrend der Interviewphase
an die Hand geben zu kdnnen (zur Schulung von Interviewer/-innen siehe auch Kapitel
8.2.4).
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5 Qualitatives Forschungsdesign und Ergebnisse der

Methodentestung

Im Folgenden wird das Konzept des qualitativen Studienteils vorgestellt. Sein Ziel besteht in
der Vertiefung und Erweiterung der Inhalte und Erkenntnisse des quantitativen Teils,
um detailliertere Aussagen zur Teilhabesituation von Menschen mit Behinderung(en)
treffen zu konnen. In diesem Zusammenhang soll der qualitative Teil eine tiefergehende
Einordnung der im quantitativen Teil erhobenen Fakten durch eine starkere Berticksichtigung

subjektiver Beschreibungen ermadglichen.

Im Folgenden werden Hintergrund und Ziele, Inhalte und der erwartbare Erkenntnisgewinn
der Zusatzbefragungen sowie das qualitative Befragungskonzept — inklusive eines
Vorschlags fur die Befragungsmethoden und die Befragungsinstrumente —, das Sampling,
sowie die Befragungsdurchflihrung erlautert. AnschlieRend werden die Ergebnisse der

Methoden-Testung vorgestellt.

5.1 Zielsetzung und Mehrwert der qualitativen Zusatzbefragungen

Far ein umfassendes Monitoring der Teilhabesituation von Menschen mit Behinderung(en)
sind detaillierte Daten erforderlich, die nur durch eine Verschrankung quantitativer und
qualitativer Zugange gewonnen werden koénnen. Diese methodische ,Triangulation® (vgl.
Flick 2008: 11f) ermdglicht unterschiedliche Blickwinkel auf den Forschungsgegenstand und
soll einen hoheren Erkenntnisgewinn sowie eine groRere Perspektivenvielfalt

hervorbringen als dies mit einem einzelnen methodischen Zugang mdéglich ware (Flick 2008).
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Abbildung 6: Empfohlene Methodentriangulation (eigene Darstellung)
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Wie in Abbildung 6 ersichtlich, erganzen sich die vorgeschlagenen Methoden und Zugange
im Rahmen des Monitorings wechselseitig und liefern alle einen bedeutenden Beitrag fir die
Abbildung der Teilhabesituation von Menschen mit Behinderung(en). Daneben wird auch
innerhalb der qualitativen Methoden ein Methodenmix empfohlen, der nachfolgend

dargestellt wird.

Qualitative Forschungsverfahren begrinden ihr Vorgehen in Abgrenzung oder Erganzung zu
quantitativen Verfahren mit dem besonderen Charakter des Forschungsinteresses und der
Forschungsziele: sie bilden vertiefend personliche, individuelle Erfahrungen ab und
rekonstruieren damit subjektive Sichtweisen (vgl. Helfferich 2011). Qualitative Verfahren
setzen besonders dicht an den Perspektiven der individuellen Akteur/-innen an und sind
deswegen besonders geeignet, deren Wahrnehmungen, Deutungen und Relevanzmuster
zu erfassen. So ist es moglich, Lebenswelten aus Sicht der handelnden Menschen zu
beschreiben und zu einem besseren Verstandnis sozialer Wirklichkeit(en) beizutragen. Mit

dem vorgelegten Konzept der qualitativen Befragung kdénnen u.a. personliche Erfahrungen
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mit und die subjektive Bewertung von Teilhabe, deren Beschrankungen sowie individuelle
Erwartungen, Winsche und Forderungen an Politik und Gesellschaft erfasst und auch unter
einer Lebenslaufperspektive betrachtet werden. Der qualitative Zugang ermdglicht somit
einerseits eine Vertiefung von Aspekten, die methodenbedingt quantitativ nicht oder nicht
eingehend erfasst werden konnen. Die Befunde der qualitativen Befragung koénnen
andererseits als Interpretationshilfe fir die Ergebnisse der standardisierten quantitativen
Befragung genutzt werden und wichtige Beitrage fur die Erklarung von Hintergrinden und
Mechanismen von Teilhabekonstellationen leisten. So kann u.a. untersucht werden, wie
einzelne Aspekte, die mit dem quantitativen Fragebogen erhoben wurden, subjektiv bewertet
werden, zum Beispiel Teilhabeeinschrankungen und -méglichkeiten, welche Bedeutung der
Behinderung und welche anderen Faktoren wie finanziellen Limitationen oder fehlender
sozialer Unterstutzung fur Teilhabeeinschrankungen zukommt oder wie nach individueller

Einschatzung einzelne Barrieren abgebaut werden konnten.

Wahrend der quantitative Survey Daten flr ein bedarfs- und bedurfnisorientiertes Monitoring
liefern soll, die als Grundlage fur politische Entscheidungen herangezogen werden kénnen
und einer Schliefung bestehender Datenlicken dienen, liefern die qualitativen
Zusatzbefragungen detailliertere, individualisierte Einblicke in die Lebens- und
Teilhabesituation von Menschen mit Behinderung(en). Im Zusammenhang mit der
Pluralisierung der Lebenslagen und -weisen bieten qualitative Zugange die Maoglichkeit,

sich mit der Lebenswelt einzelner Personen vertraut zu machen.

Das vorgestellte qualitative Design zeichnet sich aulerdem durch eine hohe Alltagsnahe
aus: subjektive Aspekte wie Einstellungen, Meinungen, Winsche und Bedurfnisse sowie
Vorschlage zur Situationsverbesserung kénnen umfangreicher und weniger vorstrukturiert
erhoben werden als das mit quantitativen Methoden allein moglich ist. Durch die
Berucksichtigung der Perspektiven der Beteiligten in ihrer Vielschichtigkeit konnen die
quantitativen Ergebnisse somit umfangreich erweitert werden und die Relevanz und
Schwerpunktsetzung der quantitativen Fragestellungen im Hinblick auf

Wiederholungsbefragungen nochmals Gberprtft werden.

In Ergénzung zum quantitativen Studienteil, der einen umfassenden und reprasentativen
Uberblick zur Teilhabesituation von Menschen mit und ohne Behinderungen geben soll,

ermaoglicht der qualitative Teil der Studie somit zusammenfassend:

e die Vertiefung einzelner relevanter Themenbereiche, die in der quantitativen
Erhebung tendenziell nur in Eckpunkten abgebildet werden kdnnen (zum Beispiel

Paarbeziehung, Gesundheit oder Gewalterfahrungen),
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die Abbildung der Vielfalt der Lebens- und Teilhabesituationen von Menschen mit
unterschiedlichen Behinderungen, unter besonderer Beriicksichtigung sozialer,
struktureller und behinderungsspezifischer Barrieren (Abbildung der faktischen

Inklusion und ihrer Begrenzungen),

tiefergehende Analysen zu Ursachen und Entwicklungsprozessen von subjektiv
erlebten Teilhabemdglichkeiten und -hindernissen bei Menschen mit
unterschiedlichen Behinderungen, differenziert nach Diversity-Faktoren wie Alter,

Geschlecht und Migration,

die Abbildung von personlichen, individuellen Erfahrungen in verschiedenen
Lebenskontexten sowie deren Bewertung (Subjektivitdt) sowie der Zufriedenheit
mit den individuellen Lebensbedingungen, ebenso wie von persdnlichen Winschen,

Bedurfnissen und Vorschlagen zur Teilhabeverbesserung,

eine Identifizierung von Hintergriinden und Wechselwirkungen zwischen
verschiedenen Teilhabebarrieren sowie zwischen Teilhabebarrieren und -chancen
und personenbezogenen Faktoren durch die Berlcksichtigung der Lebenslauf-

Perspektive,

eine starkere Berlcksichtigung der Ressourcenperspektive und damit die
Moglichkeit der Ableitung zielgruppenspezifischer Mallhahmen zur Verbesserung der

Inklusion und Pravention von Exklusion sowie

Hinweise und Ansatzpunkte fir die weitere Konkretisierung von Praxisarbeit und

Sozial-, Gesundheits-, Arbeits- und Umweltpolitik auch, um

aus Sicht der Befragten Erfordernisse an gesellschaftliche und politische

Veranderungsbedarfe zu formulieren.

5.2 Eckpunkte des qualitativen Designs

5.2.1 Themen und Erkenntnisgewinn

Die Inhalte der qualitativen Befragung sind durch den quantitativen Fragebogen insofern

vorgezeichnet, als dass die benannten Teilhabefelder auch bei den qualitativen Befragungen

aufgegriffen und vertieft werden sollen. Auf Basis der Vorarbeiten sowie Einschatzung

befragter Expert/-innen ist flr alle Teilhabefelder durch einen zusatzlichen qualitativen

Zugang ein inhaltlicher Mehrwert zu erwarten. Um &ahnliche Themen zu bindeln und

innerhalb der Befragungen verschiedene Aspekte ansprechen zu koénnen, wird jedoch

vorgeschlagen, einzelne Teilhabefelder zu kombinieren. Folgende acht Themenbereiche

werden fur die qualitative Befragung vorgeschlagen:
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1. Bildung, Arbeit und 6konomische Situation®?

2. Gesundheitliche Versorgung und Unterstitzung

3. Familie, Paarbeziehung, Sexualitat und soziales Netz
4. Barrierefreie Umwelten

5. Politische Teilhabe und gesellschaftliche Teilhabe?®
6. Gewalt und Diskriminierung

7. Recht und Justiz

8. Selbstbestimmung / Personlichkeitsrechte

Wahrend einige Teilhabeaspekte auch im quantitativen Teil thematisiert werden (zum
Beispiel aktuelle berufliche Position und Zufriedenheit mit dieser), kdnnen andere lediglich
mittels qualitativer Interviews eingehend betrachtet werden. Dies gilt unter anderem flr
lebensgeschichtliche Verldaufe (zum Beispiel Bildungs- und Erwerbsverlaufe),
biografische Briiche und Transitionen (zum Beispiel Erwerbsbriiche oder Schulwechsel),
wichtige Wendepunkte oder individuell bedeutsame Lebensereignisse (zum Beispiel
Erwerb oder Verschlechterung einer Behinderung, Familiengriindung) sowie Ressourcen,

Coping- und andere Kompensationsstrategien.

Der Erkenntnisgewinn durch den qualitativen Zugang liegt beispielsweise im Teilhabefeld
,Gesundheitliche Versorgung und Unterstitzung“ darin, dass innerhalb von Einzelinterviews
zum Beispiel Barrieren im Hinblick auf die Weiterleitung von Patient/-innen mit
Behinderung(en) im Versorgungssystem, Behandlungsverlaufe und -fehler sowie
Erfahrungen der Ungleichbehandlung fokussiert werden koénnen. Durch die personlichen
Schilderungen kénnen individuell bedeutsame Aspekte, die zum Beispiel einen Zugang zu
gesundheitsforderlichen MalRnahmen verhindern oder zur Verzégerung einer Behandlung
beigetragen haben, angesprochen werden. Gleichzeitig ermoglicht der Ansatz eine
eingehendere Betrachtung des Gesundheitsverhaltens und der gesundheitlichen Versorgung
im gesamten Lebensverlauf, so dass retrospektiv auch Erfahrungen aus Kindheit und

Jugend Beachtung finden kénnen.

Einen Uberblick zum erwarteten Erkenntnisgewinn einzelner Bereiche der qualitativen
Befragung nach Themen und Teilhabefeldern liefert die Tabellarische Ubersicht der
empfohlenen qualitativen Methoden nach Teilhabefeldern und Themenbereichen (siehe
Anhang C).

82 Es wird empfohlen, die drei Teilhabefelder gemeinsam zu behandeln, da diese inhaltlich sehr eng verknupft
sind und sich die Teilhabesituation in diesen Bereichen auf alle anderen Teilhabefelder auswirken kann.

83 Es wird empfohlen, die Themen politische und gesellschaftliche Teilhabe innerhalb der qualitativen
Befragungen aufgrund der engen inhaltlichen Verknipfung gemeinsam zu behandeln.
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Da die qualitativen Befragungen insgesamt einen offenen Zugang wahlen, in denen die
Befragten selbst interessierende Teilhabemdglichkeiten und -einschrankungen thematisieren
kénnen, ist die tabellarische Auflistung bezogen auf den Erkenntnisgewinn nicht als
abschlielRend zu bewerten. Vielmehr werden innerhalb der Interviews wahrscheinlich weitere
Aspekte sichtbar, die innerhalb der Literatur oder vergleichbaren Studien bisher nicht
behandelt wurden. Weitere qualitativ zu vertiefende Inhalte kbnnen zudem im Zuge der

Auswertungen des quantitativen Surveys benannt werden.

Empfehlung:

Der Mehrwert der Verschrankung des quantitativen Surveys mit vertiefenden qualitativen
Befragungen konnte in der Vorstudie bestatigt werden. Insgesamt konnen fiur alle
Teilhabebereiche durch qualitative Zugange zusatzliche Informationen generiert werden, die
in dieser Weise quantitativ nicht erfasst werden kénnen. Dazu gehoéren (Lebens-)Verlaufe,
subjektive Bewertungen, Zufriedenheitsparameter sowie Einstellungen, Meinungen,
Wiunsche und Bedurfnisse. Es wird vorgeschlagen, nicht alle fir den Survey definierten
Teilhabefelder gesondert zu betrachten, sondern einzelne zu kombinieren. Somit ergeben

sich abschlieRend acht Teilhabefelder.

Es wurde geprift, ob innerhalb der Hauptstudie alle Teilhabefelder thematisiert werden oder
einzelne thematische Schwerpunkte herausgegriffen werden. Eine Vertiefung aller
Teilhabefelder wird beflrwortet, wobei einigen Teilhabefeldern durch eine héhere Anzahl von
Befragungen mehr Raum gegeben werden sollte (siehe Tabelle 3, Kap. 5.3.2). Sollten
einzelne Teilhabefelder fokussiert werden, so wird vorgeschlagen, das in der Vorstudie
getestete Teilhabefeld ,Bildung, Arbeit und dkonomische Situation“ auch im Rahmen der
Hauptstudie qualitativ. zu untersuchen und zusatzlich das Teilhabefeld ,Familie,
Paarbeziehung, Sexualitdt und soziales Netz“ zu betrachten, da beide Themenbereiche
zusammen eine wesentliche Grundlage fir die Teilhabesituation in weiteren Bereichen
bilden.

5.2.2 Methodenwahl

Insgesamt ist eine enge Verzahnung zwischen den quantitativen und qualitativen Methoden
geplant (siehe auch Sampling). Bei der Methodenauswahl fir die qualitative Teilstudie
wurden bewusst Verfahren gewahlt, die unterschiedliche Zugange zur Kommunikation sowie
unterschiedliche Grade der Strukturierung beziehungsweise Offenheit zeigen. Ziel war es,
die Verfahren so zu wahlen, dass sie eine fur das Forschungsvorhaben bendtigte

Strukturierung aufweisen, jedoch so offen wie mdglich gestaltet sind (vgl. Helfferich 2011;
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vgl. Lamnek 2005). Die Themen fir die qualitativen Befragungen sollen zum einen entlang
denen des quantitativen Surveys sowie der Aspekte, die quantitativ nicht vertieft werden
kénnen (zum Beispiel subjektive Bewertungen) formuliert und auf Basis der Ergebnisse der
quantitativen Befragungen angepasst werden. Als zentrale Methoden des qualitativen
Forschungskonzeptes werden problemzentrierte Einzelinterviews?® und
Fokusgruppendiskussionen® vorgeschlagen, die je nach Teilhabefeld einzeln oder in
Kombination eingesetzt werden sollen. Hierfir sollen ausgewahlte Teilnehmer/-innen im

Nachgang des Surveys erneut befragt werden.

Als Einstieg in die qualitativen Verfahren wird empfohlen, bereits zu Beginn parallel zum
Survey fur jedes Teilhabefeld themenzentrierte biografisch-narrative Interviews zu
fuhren®, um weitere Hinweise auf relevante Themenbereiche zu bekommen und starker auf
lebensgeschichtliche Zusammenhange in Bezug auf Ressourcen und Barrieren sowie auf
Aspekte der (gesellschaftlichen) Konstruktion von Behinderung einzugehen. Uber diese
Interviews koénnen v.a. Erkenntnisse Uber Entwicklungen im Lebenslauf gewonnen werden,
die im Zusammenhang stehen mit biografischen Transitionen und dem Erwerb von
Behinderungen (vgl. Schadler 2010), mit Manifestationen von Barrieren, mit
altersabhangigen Phasen der Fremd- und Selbstbestimmung (zum Beispiel Kindheit versus
Erwachsenenalter; vgl. Kittay 2004; vgl. Harmel 2011), mit Ressourcen und Kompensationen
(Personen mit vergleichbaren Behinderungen haben mdglicherweise unterschiedliche
Teilhabechancen) und mit Herausforderungen des Alters (vgl. Harmel 2011). Die
Interviewten filtern durch ihre Erzahlungen das Wissen, die Entscheidungen und
Erfahrungen, die biografisch fur sie relevant waren und gegebenenfalls noch sind (vgl.
Freitag 2005).

Fir den ersten qualitativen Zugang sollte bewusst diese sehr offene Interviewform gewahit
werden, um den Befragten méglichst ohne Vorgaben viel Raum zur AuRerung subjektiv
bedeutsamer Teilhabemoglichkeiten und -beschrankungen geben zu kdnnen. Konkret sollten
fur jedes der acht Teilhabefelder themenzentrierte Erzahlanreize formuliert werden, die dazu
anregen die personliche Teilhabesituation in einem bestimmten Teilhabefeld auch im
Lebensverlauf darzustellen. Die Festlegung der Schwerpunkte innerhalb der

themenzentrierten biografischen Interviews erfolgt im weiteren Verlauf durch die Befragten

84 In Einzelinterviews zu vertiefende Teilhabefelder und Themenbereiche: Bildung, Arbeit und 6konomische
Situation; Gesundheitliche Versorgung und Unterstiitzung; Familie, Paarbeziehung, Sexualitédt und soziales Netz;
politische und gesellschaftliche Teilhabe; Gewalt und Diskriminierung.

85 In Gruppendiskussionen zu vertiefende Teilhabefelder und Themenbereiche: Bildung, Arbeit und 6konomische
Situation; Barrierefreie  Umwelten; politische und gesellschaftliche Teilhabe; (Gewalt und) Diskriminierung;
Selbstbestimmung / Personlichkeitsrechte.

8 In dem Konzept, das dem Zwischenbericht zu Grunde lag, wurden beide Einzelinterviewformen parallel
genutzt. In den Testbefragungen konnte jedoch der Mehrwert der biografisch-narrativen Interviews fir die
Themenfindung aufgezeigt werden, so dass das Konzept hier modifiziert wurde.
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selbst. Im Teilhabefeld ,Bildung, Arbeit und 6konomische Situation® kdnnte in einem
Interview zum Beispiel die Schullaufbahn Hauptgesprachsgegenstand sein, wahrend andere
Befragte Erfahrungen bei der Arbeitssuche oder eine prekare finanzielle Situation
fokussieren kdnnten. Die Interviewform ermdglicht, dass Veranderungen von Behinderung
und Teilhabe sowie Ubergange und Briiche sowie deren Rahmenbedingungen und Folgen
im gesamten Lebensverlauf aus Sicht der Befragten reflektiert werden — Aspekte, die
innerhalb der leitfadengestitzten problemzentrierten Interviews unter Umstanden weniger

umfangreich oder gar nicht thematisiert werden.

Die Ergebnisse der biografisch-narrativen Interviews und des quantitativen Surveys sollen
zusammen mit den Ergebnissen der Pretests der Vorstudie dann flr die Konzipierung
(Sampling und Leitfaden) der problemzentrierten Einzelinterviews und der
Fokusgruppendiskussionen herangezogen werden®’. Den Erzahlimpuls gilt es je nach
Kommunikationsform (Standardsprache, leichte oder vereinfachte Sprache oder Deutsche

Gebardensprache (DGS)) und behandelter Thematik anzupassen.

Auch auf Basis der ersten Daten des quantitativen Surveys (u.a. zu Teilhabechancen sowie
strukturellen, individuellen, anwendungsbezogenen oder anderen Barrieren), kdnnen erste
problemzentrierte Einzelinterviews gefihrt werden. Diese sind auf eine bestimmte
Problemstellung ausgerichtet, die in den quantitativen Daten deutlich wurde, im Gesprach
aufgegriffen und anhand eines Leitfadens thematisiert wird. Problemzentrierte Interviews
ermoglichen eine Fokussierung auf ein bestimmtes Themenfeld und kénnen vor allem die
subjektive Sichtweise der zu befragenden Person sichtbar machen. Der inhaltliche
Gestaltungsfreiraum bei gleichzeitiger Fokussierung auf spezifische Teilhabebereiche bietet
fur das vorliegende Vorhaben zahlreiche Vorteile. Auf diese Weise kdénnen einzelne
Teilhabefelder und -barrieren, zum Beispiel fehlender Zugang zu (Weiter-
)Bildungsangeboten, tiefergehend in ihren Ursachenzusammenhangen analysiert werden,
wobei die zentralen Zusammenhange von den Befragten selbst eingebracht werden und
nicht von den Forschenden. Je nach Forschungsfrage kann der Grad der Standardisierung
und Offenheit der Befragung innerhalb eines Interviews auflerdem flexibel angepasst
werden. So ist eine Kombination aus einer Reihe von (Fakt-)Fragen und offen gestellten
Erzahlstimuli mdglich (vgl. Flick 2007). Daruber hinaus ermdglicht der Leitfaden im
Gegensatz zum wenig standardisierten biografisch-narrativen Interview eine strukturierte
Interviewfuhrung entlang von thematischen  Schwerpunktsetzungen oder auch

chronologischen Abfolgen.

8 Fir beide Methoden wurden bereits Leitfaden entwickelt und getestet. Die abschlieRende thematische
Ausrichtung sollte jedoch auf Basis des oben erlauterten Vorgehens erfolgen.
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Die Teilnehmer/-innen werden aufgrund verschiedener zu benennender Merkmale und
Ergebnisse aus dem Survey gewonnen (siehe Sampling). Die problemzentrierten Interviews
folgen im Gegensatz zu den biografisch-narrativen Befragungen einem strukturierteren
Aufbau und Ablauf. Ziel ist es, die im quantitativen Teil angesprochenen (sensiblen)
Problembereiche (zum Beispiel Probleme bei der Kinderbetreuung, Probleme des
beruflichen (Wieder-)Einstiegs oder fehlende Unterstutzungsmaoglichkeiten im Beruf) je nach

Teilhabefeld entlang eines themenspezifischen Leitfadens zu vertiefen.

Der Vorteil dieser Interviewform liegt darin, dass alle interessierenden Themen mittels eines
inhaltlich an den Modulen des Surveys orientieren Leitfadens abgedeckt werden kénnen, die
Befragten jedoch durch die Thematisierung eigener Erlebnisse, Erfahrungen und Gedanken
selbst die inhaltlichen Schwerpunkte setzen. Diese Kombination aus Offenheit und
thematischer Gliederung wird — in Verbindung mit den im Vorfeld gefuhrten biografisch-
narrativen Interviews — als sehr gewinnbringend eingeschatzt, da auch je nach Zielgruppe
oder Lebenslage relevante Themen identifiziert werden kénnen. Fir die Leitfaden®® wird ein
modularer Aufbau empfohlen, so dass je nach Zielgruppe einzelne Problembereiche
vertiefend behandelt werden kdnnen. Im kombinierten Teilhabefeld ,Bildung, Arbeit und
Okonomische Situation sollen zum Beispiel die Bereiche Schullaufbahn, Studium (falls
relevant), Ubergang ins Erwerbsleben (inkl. Ausbildung) und die derzeitige Erwerbssituation
sowie Erfahrungen mit Arbeitssuche und Arbeitslosigkeit (falls relevant) sowie die
Beurteilung der dkonomischen Sicherheit thematisiert werden. Je nach Zielgruppe und ihren
spezifischen Lebensbedingungen, kdnnen einige Themen entfallen oder andere vertieft
werden: Bei Menschen, die in einer Werkstatt fur Menschen mit Behinderung tatig sind,
kénnen zum Beispiel Erfahrungen beziehungsweise Bestrebungen auf dem ersten

Arbeitsmarkt Ful® zu fassen, vertiefend behandelt werden.

Auch um eine gréflRere Anzahl und Vielfalt von Personen und Lebenslagen mittels qualitativer
Zugange befragen zZu konnen, sollen aulerdem leitfadengestutzte
Fokusgruppendiskussionen geflihrt werden. Ziel dieser Methode ist die Ermittlung von
vorherrschendem Wissen sowie von Meinungen und Einstellungen zur Teilhabesituation
(Chancen und Hindernisse) von Menschen mit unterschiedlichen Behinderungen. Durch den
dynamischen Austausch koénnen diesbezigliche Ahnlichkeiten und Unterschiede Dbei
Betroffenen, aber auch die Herausbildung von Gruppenmeinungen beobachtet werden,
zum Beispiel bezlglich der Beurteilung der Bildungs- und Erwerbssituation von Menschen
mit Behinderung(en) oder im Hinblick auf Vorschlage zur Verbesserung der Barrierefreiheit
offentlicher Gebaude. Aus den individuellen Erlebnissen, Erfahrungen, Bewertungen und

Wissensbestdanden der Diskussionsteilnehmenden werden somit im Forschungsprozess

88 Siehe auch Anhang E und Kapitel 5.2.4.
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gemeinsames Wissen und gemeinsame Einstellungen kreiert. Die inhaltliche
Schwerpunktsetzung kann je nach Gruppe variieren, wobei die Leitfaden einer ahnlichen
Ausrichtung folgen sollten. Es wird vorgeschlagen — analog zum Vorgehen bei den
problemzentrierten Interviews —, einen Leitfaden anzuwenden, dessen modularer Aufbau je
nach befragter Gruppe eine Vertiefung einzelner Themenbereiche (zum Beispiel der
Schulbildung oder Erfahrungen mit Erwerbslosigkeit) zuldsst. Dieser Leitfaden soll — wie
auch bei den problemzentrierten Interviews — auch in vereinfachte beziehungsweise leichte

Sprache sowie deutsche Gebardensprache (DGS) Uberfihrt werden.

Empfehlung:

Es wird ein qualitativer Methodenmix (Gruppen- und Einzelbefragungen) empfohlen, wobei
ein erster explorativer Zugang bereits parallel zu den Survey-Erhebungen Uber biografisch-
narrative Interviews erfolgen soll. Aus diesen sollen subjektiv relevante Teilhabeaspekte und
-beschrankungen sowie Problemkonstellationen und Kompensationsstrategien gefiltert
werden, die wiederum in Verbindung mit den Surveydaten fir die abschliefiende Konzeption
der Leitfaden fur die anderen beiden qualitativen Befragungsmethoden herangezogen

werden konnen.

Durch den problemzentrierten Zuschnitt konnen in den Einzelinterviews Teilhabehindernisse
angesprochen und entlang des Lebenslaufs vertieft analysiert werden. Gruppendiskussionen
bieten forschungspraktisch eine gute Mdglichkeit, um die Teilhabesituation von
verschiedenen Menschen mit Behinderung(en) und unterschiedliche Perspektiven und
Wahrnehmungen einander gegenuberstellen zu konnen. Die relativ offen gelassene
Themenvorgabe ermdoglicht die Bertcksichtigung subjektiver Schwerpunkte der Befragten.
Die Einbeziehung von heterogenen und homogenen Gruppen (zum Beispiel nach Alter,
Geschlecht, Grad der Teilhabeeinschrankung und Formen von Behinderungen) ermoglicht
neben einem breiten Einblick in unterschiedliche Lebenssituationen umfassende

Erkenntnisse iber Ahnlichkeiten und Unterschiede zwischen den Teilnehmer/-innen.

5.2.3 Sampling

Die Teilnehmer/-innen der themenzentrierten biografisch-narrativen Interviews kénnen
im Rahmen des Screenings oder im Anschluss an die Hauptbefragung fir die
Einzelinterviews auf Basis des quantitativen Stichprobenkonzepts gewonnen werden. Bei der
Auswahl sollten Kriterien wie Alter, Geschlecht, Sozialstatus, Wohnform und
behinderungsbezogene Aspekte (u.a. Art und Umfang der Behinderung) herangezogen

werden. Es ist davon auszugehen, dass bei zehn vorgeschalteten biografisch-narrativen
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Interviews wesentliche Teilhabemdglichkeiten und -grenzen aufgedeckt und in weiteren
Befragungen behandelt werden kdnnen. Es sollten moglichst Personen mit kontrastierenden

Merkmalen befragt werden.

Die beiden anderen qualitativen Ansatze sind zeitlich nachgelagert. Es wird vorgeschlagen
die Teilnehmer/-innen aufgrund bestimmter zuvor festgelegter Kriterien und Angaben im
Survey aus dem quantitativen Datensatz auszuwahlen. Die Verknipfung beider
Befragungsformen ermdglicht die Auswahl der Teilnehmer/-innen Uber vordefinierte
interessierende Merkmale und Angaben im Survey. Hierbei wird unterschieden zwischen
Merkmalen, die fur alle Teilhabefelder von Bedeutung sind, wie soziodemografische und
behinderungsspezifische Merkmale oder die Kommunikationsform (allgemeine oder
vereinfachte Sprache oder DGS), sowie zusatzlichen Merkmalen, die fir einzelne
Teilhabefelder besonders relevant sind. Folgende Merkmale konnen zum Beispiel im
kombinierten Teilhabefeld ,Bildung, Arbeit und ékonomische Situation® fur die Auswahl der

Befragungspersonen maf3gebend sein:
Allgemein bedeutsame Kriterien
¢ Demographische Kriterien (Geschlecht, Alter, Migration)

e Lebens- und Wohnsituation (Stadt versus Land; Privathaushalt versus Einrichtung

etc.)

e Behinderungs-/beeintrachtigungsbezogene Kriterien (u.a. Eintritt der Behinderung im

Lebensverlauf, Art und Umfang der Behinderung)
Teilhabefeldbezug — Beispiel: ,,Bildung, Arbeit, 6konomische Situation“

e Grad der Teilhabeeinschrankung im behandelten Teilhabefeld (basierend auf

Antworten im Survey)
o Vorliegen, Art und Umfang der Berufstatigkeit
e Bildungshintergrund
e finanzielle Situation®®
Barrierefreie Kommunikation
e allgemeine Sprache / Standardsprache
e vereinfachte / leichte Sprache

e Deutsche Gebardensprache

89 Weitere interessierende Merkmale konnen auf Basis der Ergebnisse der Survey-Befragung einbezogen
werden.

122



Bei der Auswahl von Teilnehmer/-innen fur die problemzentrierten Einzelinterviews liegt
der Fokus eher auf teilhabefeldbezogenen Kriterien. Es sollen sowohl Personen mit
vergleichbaren und typischen Merkmalskombinationen als auch Menschen mit
unterschiedlichen Merkmalen befragt werden (,,kontrastierende Extreme®). Beim
Teilhabefeld ,Bildung, Arbeit, 6konomische Situation“ sollten insbesondere Personen
bertcksichtigt werden, bei denen im Survey Briiche im Bildungs- und Erwerbsverlauf sowie
Probleme in den dazugehdérenden Transitionen deutlich wurden. Auch sind Personen von
Interesse, die aufgrund spezifischer Problemlagen aber auch Ressourcen einen besonderen
Untersuchungsbedarf erwarten lassen und innerhalb der Gesellschaftspolitik und
Wohlfahrtsstaatsforschung haufig betrachtet werden. Denkbar ware zum Beispiel eine

gezielte Befragung von

e Menschen, die aufgrund ihrer Angaben in der quantitativen Befragung als (aus-)

bildungsbenachteiligt eingestuft werden kénnen, und/oder
o Menschen, die von Langzeitarbeitslosigkeit betroffen sind, und/oder
o Menschen, die in einer Werkstatt fiir Menschen mit Behinderung beschaftigt sind.

Zudem sollen unter Gesichtspunkten der Ressourcenorientierung kontrastierend Personen
bertcksichtigt werden, die Uber keine oder geringe Teilhabeeinschrankungen berichten
und auf dem ersten Arbeitsmarkt beschaftigt sind (Bezug zu kulturellem, sozialem,
okonomischem beziehungsweise Humankapital). Weitere Personengruppen kénnen im Zuge
der Auswertung der quantitativen und qualitativen Befragungen benannt werden, wie
Personen mit Erlebnissen von Mehrfachdiskriminierung (zum Beispiel Mdutter mit
Behinderungen, die nicht in Deutschland geboren wurden, oder Menschen mit

Behinderung(en) und geringer sozialer Einbindung).

Je nach Teilhabefeld sind andere Merkmale fur das Sampling von Interesse. Dadurch
variieren auch die Anforderungen an die Zusammensetzung und die vorgeschlagene Anzahl
von Befragungen. Die Anzahl der Einzelinterviews ist nach MalRgabe des Umfangs der
behandelten Inhalte, der Bedeutung des Teilhabefeldes in der Gesellschaft sowie auf Basis
bestehender Erkenntnisse aus vorangegangenen Studien festzulegen. Um mdglichst viele
verschiedene Teilhabeauspragungen berlcksichtigen zu kdnnen und die Heterogenitat der
Zielgruppe zumindest naherungsweise abbilden zu kénnen, wird empfohlen, je nach
Bedeutung des Teilhabefelds 10-20 problemzentrierte Interviews zu fiihren,?® wobei im
Sinne der Kontrastierung Menschen mit mdglichst unterschiedlichen Lebensverlaufen,

Erfahrungen und Erlebnissen sowie auch Personen mit vergleichbaren Merkmalen

9 Eine detaillierte Aufschliisselung zur Anzahl der Interviews ist der Tabelle 3 zu entnehmen.
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einbezogen werden sollten. So sollten beide Geschlechter, verschiedene Altersgruppen,
Menschen mit unterschiedlichen Bildungsabschlissen und Erwerbsformen befragt werden.
Auch soll gepruft werden, welche Rolle der Behinderung selbst und welche anderen
Faktoren bei Teilhabeeinschrankungen zukommt. Angestrebt wird eine vergleichende
Betrachtung von Menschen, die in der Bildungs-/Ausbildungsphase eine Behinderung hatten,
und Menschen, die sie erst im spateren Lebensverlauf erworben haben, um
Zusammenhange zwischen generell schwierigeren sozialen Ausgangsbedingungen,

Behinderung und Bildungsbenachteiligungen im Lebensverlauf erkennen zu kénnen.

Das Vorgehen beim Sampling fiir die Fokusgruppendiskussionen ist vergleichbar zum
Sampling bei den Einzelinterviews. AulRerdem sollten Gruppen nach spezifisch
interessierenden sozio-demographischen Kriterien formiert werden. Vorgeschlagen werden

zwei im Hinblick auf die Ubrigen Merkmale gemischte Gruppen von

e Personen, deren Mitglieder laut Angaben im Survey jeweils geringe, mittlere oder
hohe Teilhabegrade aufweisen und in Bezug auf die anderen genannten Merkmale
(u.a. Alter, Geschlecht, Sozialstatus) heterogen oder homogen sind. Beim hier
angesprochenen Teilhabefeld kdnnte eine Aufteilung in zwei Altersgruppen (bis 35
Jahre und uber 35 Jahre) vorgenommen werden, um einerseits die (Aus-)
Bildungsthematik sowie den Ubergang von Schule zum Beruf und andererseits die
Jreine“ Erwerbsphase“ zu fokussieren. Okonomische Aspekte konnen in beiden

Altersgruppen angesprochen werden. Weitere Gruppen sind:

e Menschen mit Migrationsgeschichte und unterschiedlichen Beschéaftigungs-

verhaltnissen sowie
¢ Rentner/-innen mit Behinderungen.

Empfohlen werden weiterhin Diskussionsrunden mit Menschen, die jeweils die gleiche
Behinderung aufweisen wie Menschen mit nicht sichtbaren Behinderungen, gehoérlose oder
kognitiv beeintrachtigte Menschen, um die spezifischen Teilhabebarrieren und -ressourcen
dieser Gruppen detaillierter zu betrachten. In den letzten beiden Fallen ist die Bildung
eigener Gruppen auch durch die jeweils speziellen Kommunikationsformen zu empfehlen. Je
nach Zusammensetzung sollen die Fokusgruppen daher in vereinfachter beziehungsweise

leichter Sprache oder in DGS gefuhrt werden.

Die Teilnehmer/-innen der Gruppendiskussionen sollen so ausgewahlt werden, dass lange
Anfahrtswege vermieden werden (Erhdhung der Teilnahmebereitschaft, Verringerung der
Kosten), insbesondere auch vor dem Hintergrund der Barrierefreiheit. Die Gruppen kénnen
zum Beispiel aus Personen bestehen, die in derselben kreisfreien Stadt oder demselben

Landkreis wohnen. Da die Stadt- und Landkreise Deutschlands sowohl im Hinblick auf die
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Bevdlkerungsdichte als auch in Bezug auf infrastrukturelle und wirtschaftliche Kriterien sehr
heterogen gepragt sein konnen, was sich auch auf die Lebens-, Teilhabe- und
Versorgungssituation von Menschen mit Behinderung(en) auswirken kann, sind im Vergleich
unterschiedliche Ergebnisse zu erwarten. Auch innerhalb der Gruppen kdnnen Unterschiede
zwischen Menschen, die eher stadtisch oder eher landlich wohnen, eruiert werden, indem
die Gruppen auch nach diesem Merkmal gebildet werden. Es wird weiter vorgeschlagen,
Gruppen zu wahlen, die in Bezug auf die oben genannt Auswahlkriterien sowohl moglichst
homogen (zum Beispiel vergleichbare Wohn- und Arbeitssituation, wie beispielsweise
Befragung von Personen, die in Einrichtungen der Behindertenhilfe wohnen und in
Werkstatten flir Menschen mit Behinderung arbeiten) als auch moglichst heterogen (zum
Beispiel unterschiedliche Wohnmodelle und Beschéftigungsverhaltnisse) sind. Insgesamt
sollten je Teilhabefeld ca. 10-15 Gruppendiskussionen®' gefiihrt werden, um auch in diesem
Zusammenhang mdglichst viele soziodemographische, behinderungs- beziehungsweise
beeintrachtigungsbezogene sowie teilhabefeldbezogene Kriterien einbeziehen zu kdnnen
und Aussagen uber moglichst viele Personengruppen mit unterschiedlichen Behinderungs-

und Beeintrachtigungsformen generieren zu kénnen.

Sollten durch das bestehende Sample nicht alle Gruppen oder nicht genug Teilnehmer/-
innen flur die Einzelinterviews gewonnen werden koénnen, so besteht weiterhin die
Méglichkeit der Nachrekrutierung, zum Beispiel Uber bestehende (Selbsthilfe-)Vereine,

andere Vertretungsorgane oder (iber Medienaufrufe.®?

91 Eine detaillierte Aufschliisselung zur Anzahl der Interviews ist der Tabelle 3 zu entnehmen.

92 Zum zeitlichen Ablauf der Teilnehmer/-innengewinnung siehe auch im Anhang B.
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Tabelle 3: Anzahl der Fokusgruppen und Einzelinterviews

Teilhabefeld / Themenbereich Anzahl | Anzahl | Anzahl
BN* FGD** PI***

1 Bildung, Arbeit und 6konomische Situation 10% 15 20
10 - 20

2 Gesundheitliche Versorgung und Unterstitzung -

3 Familie, Paarbeziehung, Sexualitdt und soziales 10 - 20
Netz
. . 10 15 -
4 Barrierefreie Umwelten
10 15 20
5 Politische Teilhabe und gesellschaftliche Teilhabe
o 10 15 20
6 Gewalt und Diskriminierung
. 10 - 20
7 Recht und Justiz
. L . 10 15 -
8 Selbstbestimmung / Personlichkeitsrechte
80 75 120

Gesamt

* BN=Biographisch-narrative Interviews **FGD=Fokusgruppendiskussionen ***Pl=Problemzentrierte Interviews

Empfehlung:

Durch eine kriteriengeleitete Auswahl der Teilnehmer/-innen aus dem quantitativen
Datensatz wird eine enge Verknupfung der beiden Befragungsteile ermdglicht.
Gewinnbringend ist dies insbesondere, da die Survey-Ergebnisse vertieft werden kénnen.
Die Aussagekraft der Ergebnisse nimmt mit der Anzahl der bertcksichtigten Merkmale und
Merkmalskombinationen sowie folglich der Anzahl der Interviews zu. Die biografisch-
narrativen Interviews haben vor allem einen explorativen Charakter und kénnen aus der
Lebenslaufperspektive weitere inhaltliche Aspekte fur die nachfolgenden Befragungen
liefern. Der Fokus des qualitativen Zugangs soll allerdings auf problemzentrierten

Einzelinterviews liegen. Ergénzend liefern Fokusgruppendiskussionen einen Mehrwert bei

9 Um alle Teilhabefelder explorativ untersuchen zu kénnen wird empfohlen, jeweils die gleiche Zahl biografisch-
narrativer Interviews zu fuhren.
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weniger sensiblen Themen, welche sich im Rahmen einer kollektiven Befragungssituation

behandeln lassen.

5.2.4 Befragungsdurchfithrung und Erhebungsinstrumente

Wie im quantitativen Studienteil, so mussen auch die Interviewleitfaden und -techniken
bezlglich Inhalt und Form im qualitativen Teil auf die Heterogenitat der Zielgruppe und ihre
Merkmale (zum Beispiel Lebensform, ggf, Alter der Befragten, Art der Behinderung)

angepasst sein.

Die qualitativen Interviews werden von Interviewer/-innen durchgefiihrt, die flr qualitative
Interviewfihrung im Allgemeinen und fir die Durchfihrung von qualitativen Interviews mit
Menschen mit Behinderung(en) (auch zum Beispiel unter Einsatz von DGS und leichter
Sprache) spezifisch geschult sind. Die Interviewer/-innen sollten einerseits ein Verstandnis
fur sozialwissenschaftliche Grundlagen sowie fur die Durchfihrung strukturierter Interviews
mitbringen. DarUber hinaus sind ein offener und unbefangener Umgang und/oder eine
eigene Behinderung beziehungsweise Erfahrungen im Umgang mit Menschen mit
Behinderung(en) wichtig. Es sollten weder BerlUhrungsangste gegenuber Menschen mit
Behinderung(en) noch gegentber sensiblen Themen wie Sexualitdt oder Gewalterfahrungen
bestehen. Um eine Beeinflussung durch bereits bestehende Problemeinschatzungen, zum
Beispiel aufgrund von Berufserfahrung, zu vermeiden, sollten die Interviewer/-innen jedoch
nicht bereits zu stark in dem Bereich der Lobbyarbeit oder Behindertenhilfe involviert sein.
Zudem sollten die Interviewer/-innen — soweit realisierbar — in Sprache, Dialekt sowie wenn
moglich auch in Habitus und Auftreten mit den Bewohner/-innen des jeweiligen

Befragungsgebietes kompatibel sein.

Im Folgenden werden idealtypische Ablaufe sowie die Leitfaden fur alle Interviewformen

vorgestellt.

Biografisch-narrative Interviews

Ein biografisch-narratives Interview besteht im Wesentlichen aus drei Teilen: einem
Erzahlstimulus, der Erzahlung selbst und einem dritten Teil (Nachfrage- und
Bilanzierungsphase), in dem die Interviewer/-innen Nachfragen stellen konnen (Mayring
2002), um bestehende Unklarheiten — auch fir die darauffolgende Datenauswertung und -
interpretation — zu beseitigen. Nach der Erzahlaufforderung sollten die Befragten Uber die
behandelten Lebensphasen (zum Beispiel Schule, Ausbildung, Studium, Beruf) Auskunft
geben, wobei Aufbau, Umfang und Schwerpunktsetzung den Interviewten obliegen, die allein

die Redner/-innenrolle Ubernehmen sollten. Die Interviewer/-innen sollten sich
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wahrenddessen mit AuRerungen zuriickhalten und vor allem zuhdren und Erzahlliicken
sowie Briche in den Schilderungen sowie sonstige Auffalligkeiten (Kisters 2009: 55ff) fur die
anschlielende Nachfragephase notieren. Haben die Befragten zu Beginn des Interviews
Schwierigkeiten, die Anforderungen der Redner/-innenrolle zu erfillen, sollten die
Interviewer/-innen die Frage den Gesprachsstimulus nochmals wiederholen. Aufierdem
sollten die Interviewer-/innen eingreifen, wenn in der Erzahlung einzelne Aspekte
ausgelassen werden, weil sie von den Befragten irrtimlich als allgemein bekannt
vorausgesetzt werden. In diesem Fall sollten die Interviewer/-innen intervenieren, das ,Nicht-
Wissen kundtun und um die Erzahlung der fehlenden Teilgeschichte bitten® (Schiitze 1977:
13f). Nachdem die Erzahlung beendet wurde, stellen die Interviewer/-innen Nachfragen zu
den zuvor notierten Licken im Erzahlfluss oder zu oberflachlich dargestellten Abschnitten,
zum Beispiel wenn der Ubergang von der Schule in den Beruf nur am Rande geschildert
wurde. Die Nachfragen sollten in der Reihenfolge erfolgen, in der sie in der Haupterzahlung
entstanden sind (erzahichronologisches Nachfragen) und sich unmittelbar auf narrative
Passagen beziehen, die kurz zitiert werden, woraufhin um eine detailliertere Erlauterung
gebeten wird (Kisters 2009: 55ff) (,Sie erwahnten, dass Sie eine Zeit arbeitslos waren,

kénnen Sie mir Uber diese Zeit etwas mehr erzahlen?®).

Nach Rosenthal sind fir ein biografisch-narratives Interview mehrere Stunden vorgesehen,
unter Umstanden auch in zwei Terminen (Rosenthal 2014). Das vorliegende Vorhaben
richtet sich nach diesen Erfahrungswerten, wobei moglichst ein einziger Befragungstermin

favorisiert wird.

Die Einzelinterviews konnen — in Abstimmung mit den Teilnehmer/-innen — entweder in ihrer
gewohnten Umgebung gefuhrt werden oder an einem Ort, den die Teilnehmer/-innen
festlegen. Dabei sollte auch fir stérungsfreie Gesprachsbedingungen gesorgt werden (zum
Beispiel ein ruhiger Raum in einer Einrichtung ohne andere anwesenden Personen). Fir die
biografisch-narrativen Interviews bietet sich ein sequenzielles Verfahren von Rosenthal
(2014) an, das sich fur die Analyse dieser Gesprache bewahrt hat. Es kann Rickschlisse
auf erzahlte und erlebte Lebensgeschichten liefern, die die Gegenwart beeinflussen (ebd.:
194: 174 ff).

Innerhalb der Vorstudie wurden Erhebungsinstrumente flr das Teilhabefeld ,Bildung, Arbeit

und dkonomische Situation” entwickelt, die im Folgenden kurz vorgestellt werden sollen:

Fir die biografisch-narrativen Interviews wurde folgender Erzahlimpuls formuliert, der die
Befragten dazu anregen soll, ihre Bildungs- und Berufslaufbahn anhand ihrer Biografie zu
rekapitulieren und auf férdernde und hemmende Faktoren — auch im Zusammenhang mit der

Behinderung — einzugehen:
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»Sie sind ja bereits einmal befragt worden. Der Schwerpunkt dieses folgenden Interviews soll
nun ausschlie8lich auf Ihrem Bildungs- und Berufsweg liegen. Ich wiirde gerne mehr liber
Ihren Weg von der Schule lber die Ausbildung bis hin zu lhrem aktuellen Beruf wissen. Es
kénnte auch darum gehen, welche Auswirkungen dieser Lebensweg auf lhre aktuelle

Lebenssituation hat.

Insgesamt interessieren uns sowohl Dinge, die Ihnen leicht gefallen sind und in denen Sie
gut unterstlitzt wurden, als auch Situationen, die schwierig waren und in denen Sie mehr

Unterstlitzung gebraucht hétten.

Nehmen Sie sich bitte gentigend Zeit. Alles, was lhnen wichtig ist, ist auch flir uns wichtig.“

Der obige Erzahlanreiz wurde fur eine weitere Testung in drei Erzahlanreize aufgeteilt, um zu
prifen, ob andere Aspekte angesprochen werden, wenn die drei Bereiche (schulischer
Werdegang, Studium/Berufsausbildung, Ubergang in den Beruf bis zur heutigen Tatigkeit)

getrennt thematisiert werden.

Erzdhlanreiz 1:

,Sie sind ja bereits einmal interviewt worden. Der Schwerpunkt dieses folgenden Interviews

soll nun ausschliel3lich auf Ihrem Bildungs- und Berufsweg liegen.
Ich méchte Sie bitten, mir Ihren schulischen Werdegang zu erzéhlen.

Und wie Sie auf diesen vorbereitet und begleitet wurden, zum Beispiel durch Eltern oder

andere Personen.”

Erzdhlanreiz 2:

LAulBerdem wiirde uns interessieren, welchen Wege Sie nach der Schule gegangen sind,
zum Beispiel Berufsausbildung, Studium oder etwas anderes, um auf die Arbeit
vorbereitet zu werden. Uns interessieren sowohl Dinge, die Ihnen leicht gefallen sind und in
denen Sie gut unterstiitzt wurden, als auch Situationen, die schwierig waren oder in denen

Sie mehr Unterstiitzung gebraucht hétten.

Nehmen Sie sich bitte die Zeit. Alles, was lhnen wichtig ist, ist auch fiir uns wichtig.*“
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Erzdhlanreiz 3:

,Wenn Sie jetzt an den Ubergang in den Beruf und Ihre nachfolgende Berufstétigkeit bis hin
zu lhrer heutigen Arbeitssituation denken: Wie verlief das? Welchen Weg sind Sie gegangen,
welche Entscheidungen haben Sie getroffen, was war wichtig, hilfreich, schwierig oder
relevant? Es kénnte auch darum gehen, welche Auswirkungen dieser Lebensweg auf lhre

aktuelle Lebenssituation hat.”

Problemzentrierte Interviews

Der Befragungsablauf des problemzentrierten Interviews ist dadurch gepragt, dass an Stelle
des Erzahlimpulses der Leitfaden ftritt, der Frage fir Frage durchgegangen wird. Die
Einhaltung einer bestimmten Reihenfolge ist dabei nicht stringent notwendig, sie hangt vom
Erzahlfluss der interviewten Person ab. Werden einzelne interessierende Aspekte nicht
angesprochen, so kénnen die Interviewer/-innen - anders als beim biografischen Ansatz —
fortlaufend vorgegebene Nachfragen stellen. Zur Auswertung der problemzentrierten

Interviews empfiehlt sich die qualitative Inhaltsanalyse (zum Beispiel nach Mayring 2002).

Der (auf Basis des Pretests modifizierte) Leitfaden fiir die problemzentrierten Interviews

(siehe Anhang E) umfasst folgende Abschnitte:

1. Zur Person und Berufsbiographie

Uber einen offenen, erzahlgenerierenden Einstieg werden die Personen zun&chst
gebeten, Uber ihre Schul- und Berufsausbildung sowie die Entwicklung der Berufstatigkeit
zu berichten. Die Schwerpunktsetzung obliegt allein den Interviewten, die Interviewer/-
innen notieren Briiche, wichtige Erlebnisse und Unterstitzungsmoglichkeiten sowie -
bedarfe.

2. Bildungsweg

Im Zentrum stehen das generelle Erleben der Schulzeit, Entscheidungen (zum Beispiel
fur oder gegen einen Wechsel von einer Regel- zu einer Foérderschule) sowie
Unterstitzungsmoglichkeiten. Gehen die Befragten nicht darauf ein, bieten sich
Nachfragen zur besuchten Schulform sowie deren Auswahl, dem Verhalten der
Mitschiler/-innen und des Lehrpersonals sowie zur Unterstlitzung seitens der Eltern und
anderer Bezugspersonen an. AuBRerdem sollten mdgliche Benachteiligungen

angesprochen und die Bedeutung der Behinderung in diesem Kontext erldutert werden
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3. Studium (falls in Frage 1 erwéhnt)

Das Erleben der Studienzeit soll frei erlautert werden. Fakultativ bieten sich Nachfragen
zu Art und Wahl des Studienfachs, studienbedingten Anforderungen und hinderlichen
Faktoren (zum Beispiel Aufbereitung der Vorlesungen, Prifungsleistungen, erschwerte
Zugange zu Raumlichkeiten) sowie dem Umgang mit Kommiliton/-innen und Lehrenden
an. Wie auch in Bezug auf die Schulzeit sollte die Bedeutung der Behinderung fur

mogliche Benachteiligungen im Studium thematisiert werden.

4. Ubergang Schule — Beruf

Da der Ubergang von der Schule in den Beruf besonders fir Jugendliche mit
Behinderung eine grofRe Herausforderung darstellt, wird diese Lebensphase im Leitfaden
gesondert behandelt. Untersucht werden soll, inwieweit Schulerinnen und Schuler mit
Behinderungen im Wettbewerb um die begrenzten Ausbildungs- und Arbeitsplatze
gegenlber nicht-behinderten Schulabsolvent/-innen benachteiligt sind und warum
insbesondere Menschen mit kognitiven Einschrankungen eine Beschaftigung auf dem
ersten Arbeitsmarkt gegenlber der Beschaftigung in einer Werkstatt fir Menschen mit
Behinderung verwehrt bleibt. Um Hinweise zur Verbesserung der beruflichen Integration
ableiten zu kénnen, sollen unternommene Schritte und die Begleitung zum Beispiel durch
Lehrpersonal, Eltern und andere Bezugspersonen bei der Berufsorientierung und
Berufswegplanung erfragt werden. Von Interesse sind in diesem Zusammenhang auch
Grunde fur die Berufswahl (zum Beispiel individuelle Interessen, aktuelle Entwicklungen
auf dem Arbeitsmarkt, behinderungsbedingte Einschrankungen), Bewerbungsverlaufe
sowie die Inanspruchnahme von Beratungs- und Betreuungsangeboten im

Bewerbungsprozess (u.a. durch Schule, Arbeitsagentur, Reha-Trager).

5. Berufliche Situation

Die zu Befragenden werden gebeten, Uber ihre derzeitige berufliche Situation und ihren
beruflichen Alltag zu berichten. Ziel ist es u.a., die Arbeitsbedingungen (zum Beispiel
Aufgaben, Arbeitsumfang, Verdienst, Umgang mit Kolleg/-innen und Vorgesetzten,
Weiterbildungs-/Aufstiegsmaoglichkeiten) detailliert darzustellen und Schwierigkeiten
zum Beispiel im Umgang mit (gesundheitsbedingten) Ausfallzeiten und fehlenden
Unterstitzungs- und Beratungsmaoglichkeiten aufzuzeigen. Von Interesse sind in
diesem Zusammenhang auch Winsche, Forderungen und Optimierungsvorschlage
seitens der Befragten sowie mdgliche Benachteiligungen aufgrund der

Beeintrachtigung.
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Die Situation von Menschen, die in einer Werkstatt fir Menschen mit Behinderung
(WfbM) tatig sind, wird in einem eigenstandigen Fragenblock behandelt. In diesem
wird neben den zuvor aufgefiuhrten Aspekten zur beruflichen Situation auch danach
gefragt, ob und wenn ja, in welcher Form eine Beschaftigung auf dem ersten

Arbeitsmarkt angestrebt wird oder wurde.
6. Erfahrungen mit Arbeitslosigkeit (falls erwédhnt)

Falls die Befragten in der Vergangenheit Erfahrungen mit Arbeitslosigkeit gemacht
haben, wird nach dem Erleben dieser Lebensphase sowie der Dauer und den Griinden
gefragt. AulRerdem werden Bestrebungen des beruflichen Wiedereinstiegs und der
Stellensuche sowie in diesem Zusammenhang genutzte Beratungsangebote behandelt.
Weiterhin wird erfragt, ob nach eigener Einschatzung die Aufnahme einer den
Kompetenzen und Wiinschen entsprechenden Tatigkeit durch die Behinderung erschwert
wird und welche Rolle Diskriminierungen und Vorurteile in diesem Zusammenhang

einnehmen.
7. Abschlussfragen

Innerhalb der Abschlussfragen sollen die Rolle der Berufstatigkeit im Lebensverlauf
eingeschatzt sowie Winsche fir die Zukunft benannt werden. Weiterhin haben die
Befragten die Moglichkeit, Empfehlungen fir die Verbesserung der Bildungs- und
Erwerbssituation von Menschen mit Behinderung(en) auszusprechen und weitere nicht
angesprochene Aspekte zu &uRern, die mit dem Themenfeld ,Bildung, Arbeit und

okonomische Situation verknipft sind.

Fokusgruppendiskussionen

Die  Auswahl der  Gruppengrofle  sollte ,NUr  gegenstandsbezogen und
erkenntniszielabhangig“ sein (Lamnek 2005: 435). Zur allgemeinen Orientierung gibt Lamnek
eine Gruppengrofie von funf bis zwolf Teilnehmer/-innen an. Die GroRRe eignet sich, um
unterschiedliche Meinungen abzubilden, jedoch auch zu verhindern, dass bei einer zu
grolen Personenanzahl einzelne Teilnehmer/-innen nichts zu den inhaltlichen Diskussionen
beitragen (ebd.). Nach Einschatzung der vorliegenden Vorstudie sind der oben genannten
Empfehlung folgend Gruppen mit sechs bis zehn Teilnehmer/-innen® anzustreben. In einer

etwa zweistliindigen Gruppendiskussion hatte dann jede/r Teilnehmer/-in eine maogliche

9 Eine GruppengroRe von flinf Personen wird nach eigenen Erfahrungen im Rahmen der qualitativen Forschung
als zu klein angesehen, um in der Diskussion aussagekraftige Aussagen generieren zu kdénnen. Eine
Gruppengrofde von zwolf Personen andererseits kann zur Folge haben, dass nicht die Beitrage aller
Teilnehmenden in ausreichendem Mafe berticksichtigt werden kénnen.
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Redezeit von zwdlf bis 17 Minuten. Das ist erfahrungsgemald ausreichend, um

unterschiedliche Beitrdge angemessen zu bericksichtigen.

Die Gewinnung kann (wie unter 5.2.3 beschrieben) anhand des quantitativen Surveys
erfolgen. Weiter ist eine erganzende Gewinnung (zum Beispiel Uber Selbsthilfegruppen) in
ihren Vor- und Nachteilen zu prifen. Bestehende Gruppen haben den Vorteil, dass die
Personen sich untereinander kennen und ein Gesprach schneller und offener entsteht, als in
einer kinstlich formierten Gruppe Uber den quantitativen Survey. Dieser Vorteil kann aber
auch mit bestimmten Nachteilen verbunden sein, etwa wenn kollektives (Hintergrund-)
Wissen vorausgesetzt, aber nicht verbalisiert wird und damit inhaltlich nicht in die Diskussion
einfliet beziehungsweise den Interviewenden verborgen bleibt. Problematisch kdnnten auch
moglicherweise bestehende Antipathien zwischen den Teilnehmer/-innen sein und auch
Hemmungen, Uber personliche Dinge zu sprechen, weil der Schutz der Anonymitat wegfallt.
Bei dieser Art der Gewinnung der Teilnehmer/-innen kdnnte bei den meisten bestehenden
Gruppen eine gemeinsame beziehungsweise ahnliche Art der Behinderung das

Auswabhlkriterium sein.

Ausschlaggebend ist, dass alle Gruppen barrierefrei kommunizieren kdnnen. Daher wird
vorgeschlagen, zum Beispiel eine Gruppe mit gehérlosen Menschen zu bilden, die in DGS
befragt werden, sowie eine Gruppe mit kognitiv beeintrachtigten Menschen, in der
vereinfachte oder leichte Sprache Verwendung finden kann. Moderator/-innen flr
fremdsprachige Teilnehmer/-innen (zum Beispiel tlrkisch, russisch) kdénnten nach Bedarf
ebenfalls bereitgestellt werden. Weitere Aspekte der Ansprache der Moderator/-innen
werden individuell an die Gruppensituation angepasst (zum Beispiel langsames Sprechen,

Wiederholungen, vereinfachte und allgemeine Sprache).

Der Ort fir die Gruppendiskussion(en) sollte sich u.U. aus praktischen Griinden wohnortnah
fur die zu Befragenden befinden. In jedem Fall sollten die Gruppendiskussionen an Orten
stattfinden, die nicht in irgendeiner Art und Weise fir die Teilnehmer/-innen negativ
konnotiert sind (zum Beispiel Vereins- oder Verbandsraume, offentliche Gebaude oder
Universitaten), zudem mussen sie — je nach Behinderungsart(en) der zu interviewenden
Personen — gegebenenfalls barrierefrei gebaut beziehungsweise ausgestattet sein (zum
Beispiel durch ebenerdigen Zugang, durch Rampen und Aufzlige, gute Raumakustik,
gunstige Lichtverhaltnisse, barrierefreie Technik, Wegbeschreibungen, Unterklnfte etc.). In
Betracht gezogen wird zudem die Moglichkeit, im Rahmen einer Tagung verschiedene
Gruppendiskussionen parallel durchzuflihren und dadurch zusatzlich die Kommunikation der

Teilnehmenden untereinander zu fordern.

Es wird empfohlen die Diskussionen durch Moderator/-innen leiten zu lassen, die mit der

Thematik sowie der Zielgruppe vertraut sind. Darlber hinaus werden Protokollant/-innen
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bendtigt, die fr die Tonaufnahme verantwortlich sind. Stimmen alle Teilnehmer/-innen der
Tonaufzeichnung zu, so kann diese unmittelbar fir die Softwareauswertung genutzt werden.
Die Protokollant/-innen sollten die wesentlichen Diskussionspunkte mitschreiben. Hierbei
sollen weniger die Einzelmeinungen als vielmehr die aggregierten Gruppenmeinungen
(sowie die Atmosphare) protokolliert werden. Die Auswahl der Moderator/-innen richtet sich
nach der erforderlichen Kommunikationsform der Gruppe. Alle Moderator/-innen erhalten
zuvor eine Schulung im Hinblick auf den Ablauf der Diskussionen. Die Gesprache werden,
wie bereits erwahnt, mit Tonband aufgezeichnet. Die in Gebardensprache durchgeflihrten
Diskussionen werden in Anlehnung an Niehaus (2013) mit jeweils zwei Kameras
aufgezeichnet und in einem nachsten Schritt von Gebardensprachendolmetscher/-innen in
Lautsprache (und umgekehrt) Ubersetzt und direkt transkribiert beziehungsweise als

Alternative auf Tonband aufgezeichnet und von weiteren Mitarbeiter/-innen transkribiert.

Der Ablauf der Gruppendiskussion kénnte in Anlehnung an Lamnek (2005) folgende

Elemente enthalten:
— Vorstellung aller Beteiligten, Erlauterung des Diskussionsgegenstandes
— Verweis auf ethische beziehungsweise datenschutzrechtliche Aspekte
— Durchgehen des Leitfadens

— gegen Ende der Diskussion gegebenenfalls Sammlung von ldeen zur Verbesserung

der Teilhabesituation

— Verabschiedung, Bedanken, Ausblick auf die Veroffentlichung der Studie.

Fir die Auswertung wird ein Verfahren der qualitativen Inhaltsanalyse (zum Beispiel nach
Mayring 2002) in Betracht gezogen, um das Ausgangsmaterial zu einem friihen Zeitpunkt
bereits zu reduzieren und nur inhaltlich bedeutende Teile der Diskussionen weiter zu

analysieren. Dadurch soll die Auswertung 6konomisch handhabbar gestaltet werden.

Der Leitfaden fur die Gruppendiskussionen gliedert sich in drei Teile (warming up,
SchlUsselfragen und Abschluss) und ist inhaltlich an den Leitfaden der problemzentrierten
Interviews angelehnt. Zu Beginn werden die Teilnehmer/-innen gebeten, aus ihrer Sicht die
wesentlichen Unterschiede zwischen Menschen mit und ohne Behinderungen bezogen auf
die Bildungs- und Berufschancen sowie die finanzielle Lage zu benennen. In den
anschlie®enden  Schlisselfragen  werden die Bereiche Schulzeit, Ausbildung
beziehungsweise Studium, Ubergang in den Beruf, Arbeitsmarkt und -leben sowie die
Okonomische Situation separat behandelt, wobei jeweils die Moglichkeiten und die

wichtigsten Barrieren benannt werden sollen. Bei allen Unterthemen soll die Einschatzung
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bezuglich der Lebenssituation von Menschen mit Behinderung(en) im Vergleich zu der von
Menschen ohne Behinderungen abgefragt werden. Im Rahmen der Abschlussfragen sollen
Vorschlage =zur Situationsverbesserung in den Bereichen Schule und Ausbildung

beziehungsweise Studium, Arbeitsmarkt und finanzielle Situation diskutiert werden.

Empfehlung:

Die vorgestellten Leitfaden bieten ein Grundgerist fur die Befragung im angesprochenen
Teilhabefeld und sollten je nach Zielgruppe angepasst werden. Bei einzelnen Zielgruppen
kénnen sie jedoch bereits in dieser Form eingesetzt werden. Die Vorschlage fur die

Befragungsdurchfihrung kénnen wie beschrieben fur die Hauptstudie genutzt werden.

5.3 Testung der Methoden

Im Rahmen mehrerer Testbefragungen wurden die flr die fokussierten Gruppendiskussionen
und problemzentrierten Interviews entwickelten Leitfaden sowie der Gesprachsanreiz fir

die biografisch-narrativen Interviews auf ihre Eignung getestet.
Ziel der Testung war die Prifung
o der Angemessenheit der Methoden und deren wechselseitiger Mehrwert,

e der inhaltlichen Angemessenheit der Leitfaden (Berlcksichtigung relevanter Inhalte,
Verstandlichkeit von Begrifflichkeiten, Fragenauswahl) und der generellen

sprachlichen Angemessenheit der Leitfdden wie auch

e der Vorschlage zum Befragungsablauf (Ortlichkeit, Umfang, Dauer der Befragung,

Rolle der und Anforderungen an die Interviewer/-in).

Die inhaltliche Auswertung war nur implizit Teil der Testung.

Gewinnung von Befragungspersonen

Fir die Methodentestung wurde angestrebt, eine mdglichst groRe Vielfalt bezliglich Alter,
Geschlecht, vorliegender Behinderung und Behinderungseintritt einzubeziehen, aulerdem
sollte es sich um Personen handeln, die in Standardsprache oder vereinfachter Sprache

befragt werden kénnen.

Fir die Gewinnung der Teilnehmer/-innen wurden verschiedene Organisationen und

Multiplikator/-innen kontaktiert:

- Wohneinrichtungen fir Menschen mit Behinderung(en) (MmB)
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- Werkstatten fir MmB
- Freizeittreffs und Vereine flir MmB
- Behindertenbeauftragte (Universitat Bielefeld)

- Interessens- und Angehdrigenvertretungen fir Menschen mit unterschiedlichen

Behinderungsformen

Insgesamt wurden zwei themenzentriert biografisch-narrative, drei problemzentrierte
Interviews sowie eine  Gruppendiskussion von geschulten wissenschaftlichen

Mitarbeiterinnen des Forschungsteams durchgefinhrt.

Testung: biografisch-narratives Interview

Fir das erste biografisch-narrative Interview wurde, nachdem Informationen Uber das Projekt
und Uber Datenschutz geliefert wurden, der oben aufgefihrte Erzahlanreiz als
Intervieweinstieg genutzt. Die befragte Person (Frau mit Epilepsie und Spastik der linken
Hand, ist in einer WfbM tatig und hat zwei Kinder) schilderte danach, ohne Nach- oder
Verstandnisfragen zu stellen, detailliert ihre Bildungs- und Berufsbiografie (u.a.
Beschaftigung auf dem ersten Arbeitsmarkt und in einer WfbM). Den Schwerpunkt setzte sie
selbst auf die Schwierigkeiten bei der Suche nach einer ihrer Beeintrachtigung und ihrem
persénlichen Leistungsanspruch entsprechenden Beschaftigung sowie auf die
Arbeitsbedingungen bei ihrer derzeitigen Beschéaftigung in der WfbM. Da alle im Erzahlanreiz
aufgefihrten Themen angesprochen wurden und die Befragte ohne Nachfragen oder
Erganzungen der Interviewerin ihre Situation schilderte, wird der Erzahlanreiz generell als
geeignet eingeschatzt. Das zweite vergleichende Interview mit drei im Interviewverlauf
eingebrachten Erzahlimpulsen (jeweils zu Schule, Berufsverlauf, derzeitiger beruflicher
Situation) konnte demgegentber keinen zusatzlichen Informationsgewinn liefern. Au3erdem
verlagert dieses dreistufige Vorgehen die Schwerpunktsetzung teilweise auf den
Interviewenden und schrankt die Offenheit starker ein, wovon bei dieser Interviewform

Abstand genommen werden sollte.

Neben den im Erzahlimpuls angesprochenen Themen (Bildung, Beruf) wurden andere
Aspekte wie die allgemeinen Arbeitsmarktchancen von Menschen mit Behinderung(en)
beziehungsweise Beeintrachtigungen und die Beschaftigungsbedingungen in WfbM oder
familiale Probleme thematisiert. Die Befragte stellte zum Beispiel heraus, dass sich ihre
Unzufriedenheit mit der beruflichen Situation auch auf andere Lebensbereiche, zum Beispiel
Familie, Kindererziehung und Paarbeziehung auswirkt und ebenso die psychische

Gesundheit beeintrachtigt. Aus diesem Grund empfahl sie auf Nachfrage die Verknipfung
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des Teilhabefeldes mit Nachfragen zu diesen Themen. Da die finanzielle Lage mehrmals

thematisiert wurde, sollte diese auch im Erzahlanreiz explizit angesprochen werden.

Im Anschluss an die Befragung wurden verschiedene Nachfragen zum Befragungsablauf
gestellt. Die Interviewform wurde gut angenommen und auch die Lange des Interviews (ca. 1
Stunde) nicht als Uberlastend wahrgenommen. Die Privatwohnung als Befragungsort zu
wahlen hielt die befragte Person flir angemessen. Die Erinnerung an weiter zurlickliegende
Lebensereignisse wie die Schulzeit fiel der Befragten leicht, sie dulRerte jedoch eine gewisse
emotionale Belastung dabei, Uber die personliche Situation (u.a. Arbeitssuche,
Partnerschaft) zu sprechen. Anschlie®end wurde die Befragte zu ihrem Verstandnis von
Bildung und Beruf gefragt. Die Befragte betonte die Voraussetzung der Berufstatigkeit fur die
Zufriedenheit sowie fur die finanzielle Sicherheit. Unter Bildung verstand sie die
Voraussetzungen, um im Leben ,weiterzukommen® und die Forderung individueller Starken

auch durch WeiterbildungsmalRnahmen.

Empfehlung:

Hervorzuheben ist, dass der fir diese Befragung gewahlte methodische Ansatz des
biographisch-narrativen Interviews zentrale und interessante lebensgeschichtliche
Informationen hervorbringt, die durch die anderen verwendeten Methoden nicht erhoben

werden konnen.

Es wird daher empfohlen, flr jedes biografisch-narrative Interview einen themenzentrierten
Erzahlimpuls zu formulieren, wobei bei kombinierten Teilhabefeldern auch mehrere Aspekte
in einen Erzahlimpuls einflieBen kénnen (zum Beispiel gemeinsame Behandlung von
gesellschaftlichen und politischen Teilhabemdglichkeiten). Die individuelle Behandlung der
qualitativ zu vertiefenden Teilhabefelder hat den Vorteil, dass diese gezielt betrachtet werden
kénnen, jedoch mit den Vorzligen der sehr offenen Interviewfuhrung. Demgegenuber kann
bei einzelnen Befragtengruppen (zum Beispiel Menschen mit sehr seltenen Erkrankungen)
auch gepruft werden, ob es sinnvoll ist, wenn die Befragten selbst ein Teilhabefeld wahlen,
Uber das sie berichten mochten, oder die Teilhabesituationen teilhabefeldibergreifend
betrachtet wird. Auf diese Weise kdnnen mehr subjektiv relevante Teilhabemdglichkeiten und

-barrieren in ihrer Vielschichtigkeit sowie individuelle Lebensverldufe berlcksichtigt werden.

Der offene Zugang erweist sich als sehr geeignet flr die Themenfindung und als sinnvolle
Erganzung der vorstrukturierten problemzentrierten Interviews und dynamischen

Fokusgruppen.
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Testung: Problemzentrierte Interviews

Die Interviewpartner/-innen fur die vertiefenden Einzelinterviews wurden weitgehend Uber die
Gruppendiskussion gewonnen. Einige der Diskussionsteilnehmer/-innen waren bereit, ein
vertiefendes Interview durchzuflihren oder gaben die Informationen zur Studie an Menschen
weiter, die ihrer Einschatzung nach Interesse an einem Interview haben konnten. Es wurden
drei problemzentrierte Interviews gefiihrt. Die Merkmale des Samples sind Tabelle 4 zu

entnehmen.

Tabelle 4: Ubersicht der Teilnehmer/-innen der problemzentrierten Testinterviews

Nr. Alter, Art und Eintritt der | Beschéftigungs- Familien- Wohn- Besonder-
Geschlec | Behinderung status status situation heiten
ht
01 37,w halbseitige WfMB geschieden eigene Migrations-
Lahmung durch Wohnung hintergrund
Unfall in der
Kindheit
02 59, w Epilepsie, WfMB/ Restaurant ledig Einrichtung
Lahmungserscheinu
ngen seit der
Kindheit [kogn],
angeboren
03 41, m Lernbehinderung, Montage ledig eigene
Eintritt unklar (Integrationsarbeits Wohnung

platz)

Die Interviews dauerten alle ca. 45 Minuten, wobei die Lange von allen Befragten als
angemessen beurteilt wurde. Im Nachgang wurde nach sensiblen und fehlenden Themen
gefragt. Als sensibel wurde keines der angesprochenen Themen beurteilt. Als Erganzung
wurde eine Verknupfung mit dem Thema Kindererziehung empfohlen. Aus diesem Grund
wurde im Leitfaden eine Nachfrage dazu eingebunden. Allen Befragten fiel es leicht, sich an
den Bildungs- und Berufsverlauf zu erinnern und Gber den aktuellen Beruf zu sprechen. Den
befragten Personen wurde die Wahl Gber den Ort des Interviews selbst Gberlassen. Zwei
Interviews fanden in der Privatwohnung der Befragten statt und ein Interview wurde in der

Wohneinrichtung der befragten Person durchgefiihrt.

Die Leitfragen wurden in der Regel verstanden, wobei teilweise Erlauterungen in
vereinfachter Sprache hilfreich waren. Insgesamt wurden alle Fragen sinngemal
beantwortet. Einzig die Frage zur Nutzung von Malnahmen zur beruflichen
Wiedereingliederung wurde nicht verstanden und daher umformuliert und erganzt. Auch der

Begriff ,Bildung” wurde durch ,Schulzeit” ersetzt, da dieser gelaufiger war.
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Zwei Befragte berichteten Uber fehlende Unterstlitzung durch die Eltern und eine Person
erwahnte starke Diskriminierung in der Schulzeit. Alle Personen bemangelten ihren geringen
Arbeitslohn. Zwei Personen beschrieben die Zusammenarbeit mit Kolleg/-innen als
besonders herausfordernd. Eine Person stellte insbesondere ihre ehrenamtliche Tatigkeit
heraus, was zur Uberlegung fiihrte, diesen Aspekt im Leitfaden kiinftig zu beriicksichtigen.
Auch die Schwierigkeiten der Stellensuche auf dem ersten Arbeitsmarkt wurden von allen
Befragten thematisiert und sollten demnach im Leitfaden starker fokussiert werden — ebenso
im Zusammenhang mit anderen Faktoren, die Diskriminierungserfahrungen beglinstigen

kénnen, wie zum Beispiel eine alleinerziehende Elternschaft oder ein Migrationshintergrund.

Empfehlung:

Der Leitfaden ist angemessen bezlglich der Lange, der Inhalte und der
Fragenformulierungen. Nach einigen sprachlichen Anpassungen kann dieser bei weiteren
Interviews eingesetzt werden und sinnvolle Informationen hervorzubringen, die mit dem
quantitativen Fragebogen nicht erfasst werden. Die Strukturierung anhand der Leitfragen
wird als gewinnbringend gesehen, da die Befragten sich zu verschiedenen interessierenden
Aspekten aulern kdonnen. AulRerdem sind die Befragungsergebnisse vergleichbarer, da

jeweils die gleichen Fragen gestellt werden.

Testung: Fokusgruppendiskussion

Im Rahmen der Fokusgruppendiskussion wurde ein breites Spektrum von Frauen mit
unterschiedlichen Behinderungen und unterschiedlichen soziostrukturellen Merkmalen

erreicht, was als positives Ergebnis zu werten ist.

An der Gruppendiskussion nahmen sechs Frauen zwischen 37 und 59 Jahren teil, die ein
Anfallsleiden und / oder koérperliche Beeintrachtigungen hatten. Eine Frau gab an, eine
leichte Lernbehinderung zu haben. Einige Frauen berichteten au3erdem von psychischen
Erkrankungen, teilweise als Folge der Behinderung. Alle Frauen sind in einer Werkstatt fir
Menschen mit Behinderung beschaftigt, wohnen in einer Privatwohnung und konnten in

~Standardsprache” befragt werden.

Die Diskussionsfragen wurden verstanden und teilweise ausfihrlich diskutiert. Als schwierig
zu beantworten erwies sich lediglich eine Frage nach den Arbeitsmarktchancen von
Menschen mit Behinderung(en), so dass der Wortlaut angepasst werden musste. Die
Eingangsfrage zeigte sich als zu komplex und wurde daher vereinfacht. Auf das in den

Gruppendiskussionen verwendete Zitat®® wurde nicht direkt eingegangen, sondern die

9% Alle Menschen (Deutschen) haben das Recht, Beruf, Arbeitsplatz und Ausbildungsstatte frei zu wahlen®
(Grundgesetz, Artikel 12). Was ist Ihre Meinung dazu?“
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personliche Situation geschildert. Trotzdem wird empfohlen evtl. bei anderen Zielgruppen
dieses oder ein vergleichbares Zitat einzubinden, da dieses eine erzahlgenerierende
Wirkung zeigte. Die Raumlichkeit wies einen vorwiegend neutralen Charakter auf und war far
alle barrierefrei erreichbar. Aulerdem waren die Voraussetzungen fir eine ungestorte

Diskussion ohne Storfaktoren erfullt.

Inhaltich wurden insbesondere die Arbeitsbedingungen, das Gehalt und die Mdglichkeiten
der Erwerbstatigkeit auf dem ersten Arbeitsmarkt thematisiert. Wahrend einige Personen
sehr zufrieden mit ihrer Erwerbssituation waren, versuchten andere zum Teil lange Zeit, eine
Beschaftigung auf dem ersten Arbeitsmarkt zu bekommen. Weiterhin wurde ausflihrlich auf
individuelle Diskriminierungserfahrungen in der Schule, auf dem ersten Arbeitsmarkt oder bei
der Arbeitsplatzsuche eingegangen sowie auf die Sicht der Gesellschaft auf Menschen mit
Behinderung(en). Wahrend bei diesen Aspekten ein Konsens bezliglich der
gesamtgesellschaftlichen Schlechterstellung von Menschen mit Behinderung(en) sichtbar
wurde, wurde die Akzeptanz von Menschen mit Behinderung(en) auf dem ersten
Arbeitsmarkt unterschiedlich eingeschatzt und kontrovers diskutiert. Einige der Befragten
nahmen eher Ablehnung wahr oder berichteten von Uberforderung, andere hoben positive

Erfahrungen sowie engagierte Arbeitgeber hervor.

Der Redeanteil der Teilnehmerinnen variierte, wobei sich samtliche Personen zumindest
kurz einbrachten. Im Vordergrund standen personliche Erfahrungen und Erlebnisse (zum
Beispiel Schullaufbahn, Berufsbiografie). Generalisierungen fur die Gruppe der Menschen
mit Behinderung(en) wurden nur an einigen Stellen vorgenommen (zum Beispiel wurden die
geringen Arbeitsmarktchancen von Menschen mit Behinderung(en) hervorgehoben). In
diesem Kontext war auch die Bildung von Gruppenmeinungen zu beobachten. Alle
Teilnehmer/-innen waren sich zum Beispiel einig, dass die Unzufriedenheit der Personen, die
in Werkstatten fir behinderte Menschen tatig sind, vor allem aufgrund des niedrigen
Arbeitsentgeltes wachst. Bei einigen Fragen (zum Beispiel nach dem Bildungs- und
Berufsweg) kam keine nennenswerte Diskussion zustande, wobei nicht deutlich ist, ob das
auf die Fragen oder den personlichen Mitteilungsbedarf der Teilnehmer/-innen

zuriuckzufuhren ist.

Auf Nachfrage wurde keines der angesprochenen Themen als zu sensibel eingestuft und die
Wichtigkeit ~ derartiger Forschungsvorhaben betont, bei denen Menschen mit

Behinderung(en) sich selbst zu ihrer Situation dul3ern kénnen.
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Empfehlung:

Nach der Methodentestung ist der Einsatz von Gruppendiskussionen eindeutig zu
beflurworten. Die Dynamik der Diskussion und die Einbeziehung teils sehr unterschiedlicher
Perspektiven haben zur Folge, dass in diesem Rahmen neben der Tatsache, dass eine
groflere Anzahl an Personen befragt werden konnen, Aushandlungsprozesse und
Meinungsverschiedenheiten beobachtet werden. Der Leitfaden mit seiner Dreiteilung
(Warming up, Schlisselfragen und Abschluss) erwies sich insgesamt als sinnvoll strukturiert
und geeignet, um eine Diskussion zu evozieren, und ermdglichte allen Teilnehmer/-innen,

sich einzubringen.
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6 Moglichkeiten der Nutzung und Erweiterung bestehender
GroBRbefragungen zum Aufbau von Langsschnittdaten

6.1. Hintergrund und Ziel der Erweiterung

Die Abbildung von Veranderungen der Teilhabesituation von Menschen mit Behinderung(en)
erfordert eine kontinuierliche Datenerfassung. Auch unabhangig von oder ergadnzend zu
einem Teilhabesurvey sind daher neben Querschnittsdaten Informationen erforderlich, die
Veranderungen der Teilhabesituation im Zeitverlauf (im Langsschnitt) widerspiegeln. Ein
Bestandteil der Ausschreibung war daher die Prifung der systematischen Einbeziehung und
Nutzung bestehender Datenerfassungssysteme in den nationalen Monitoring-Prozess.
Konkret wurde untersucht, ob durch die Erweiterung bestehender Befragungen um
Erganzungsfragen oder ein Erganzungsmodul beziehungsweise durch
Sonderauswertungen und die Befragung von Teil- oder Zusatzstichproben der Aufbau
von Langsschnittdaten fur das Monitoring erfolgen kann und welche Umsetzungsvarianten

hierfur zielfUhrend sind.

Der grolRe Mehrwert der Einbeziehung bestehender Datensysteme liegt darin, dass
zeitvergleichende Daten zZu behinderungs- und beeintrachtigungsbezogenen
Teilhabeeinschrankungen und -moglichkeiten langfristig und haufiger gewonnen werden
kénnen, als das mit einem neu zu etablierenden replikativen Survey oder Panel allein
moglich ware. Weiterhin kénnen ahnliche Behinderungs- und Teilhabeaspekte an
verschiedenen Stichproben erhoben werden und hierflr bereits existierende reprasentative
Befragungen mit sehr guter Datenqualitdtsowie bestehende Befragungsroutinen genutzt

werden.

6.2 Vorgehensweise

Das Vorgehen fir diesen Teil der Untersuchung gliederte sich in zwei Arbeitsphasen. Nach
einer umfassenden Internet- und Literaturrecherche folgte eine Befragung von

Vertreter/-innen relevanter GroBerhebungen (siehe auch Abbildung 7).

Auf Basis des Teilhabeberichtes (BMAS 2013), der vorgeschalteten ,Vorstudie zur
Neukonzeption des Behindertenberichtes (Hornberg/Schréttle  2011)  und  der
Bestandsaufnahme des Deutschen Instituts fur Menschenrechte (DIMR 2009) sowie einer
erneuten aktualisierenden Internet- und Literaturrecherche wurde zunachst eine

kriteriengeleitete  Sichtung und erganzende Beurteilung des Datenbestandes
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durchgeflhrt. Bei der Betrachtung der bisher genutzten Daten (Daten aus bundesweiten
Reprasentativbefragungen; Daten aus regelmalRig gefuhrten Leistungsstatistiken der
Rehabilitationstrager sowie Daten, die im Rahmen wissenschaftlicher Untersuchungen
gewonnen wurden) wird deutlich, dass zahlreiche relevante Gruppen untererfasst sind und

einige relevante Teilhabefelder bisher unbeleuchtet bleiben®.

Eine erweiterte Erfassung von Behinderung und Beeintrachtigung, die Uber die bisherige
Erfassung auf Grundlage der amtlichen Feststellung von Behinderung hinausgeht, ist somit
u.a. notwendig, damit die hohen Dunkelziffern von Menschen mit Behinderungen und
Beeintrachtigungen kinftig eine angemessene Berlcksichtigung im Rahmen der
Behindertenberichterstattung erfahren. Zu diesen Personengruppen gehdren u.a. Personen,
die bislang keine amtliche Feststellung beantragt haben (etwa Arbeitslose, Rentner/-innen
sowie Hausfrauen und -manner die von einer Behinderung betroffen sind und haufig
keinen Behindertenausweis beantragen, s. BMAS 2013). Schréttle / Hornberg et al. (2013)
und Jungnitz / Puchert et al. (2013) konnten zeigen, dass — auf Basis der verwendeten
Studiendefinition - 60% der beeintrachtigten Frauen und 40% der Manner (mit starken und
dauerhaften Beeintrachtigungen) keinen Behindertenausweis besitzen. Hinzu kommt, dass
die vorliegenden Daten kaum nach Behinderungsformen und dem Grad der
Teilhabeeinschrankungen aufgeschlisselt sind. Neben den Sample-Eigenschaften und
dem verwendeten Behinderungsbegriff fuhrt auch die spezifische, gesetzlich festgelegte
inhaltliche Ausrichtung und Zielsetzung der Surveys (zum Beispiel GEDA als
Gesundheitssurvey) dazu, dass einzelne Teilhabefelder nicht oder nur unzureichend
berticksichtigt werden. AulRerdem haben die eingesetzten Befragungsmethoden (zum
Beispiel bei Telefonbefragungen) den Ausschluss einzelner Zielgruppen von Menschen mit
Behinderung(en) zur Folge. Eine potentielle Erweiterung hat sich somit — je nach Surveyart —

unterschiedlichen methodischen Herausforderungen zu stellen.

Da die bestehenden sozialwissenschaftlichen Befragungsinstrumente i.d.R. bereits sehr
umfangreich sind und die Ausschdpfung mit zunehmender Befragungsdauer abnimmt, soll
sich die Erweiterung mdglichst auf einige wenige Fragen beschranken. Hierbei wird
innerhalb der Surveys insbesondere eine Bestimmung des Anteils der Menschen mit
Behinderung(en) nach einer breiteren Definition angestrebt. Auflerdem soll das
Erweiterungskonzept auch fur Surveys, die sich primar anderen Fragestellungen widmen,
Méglichkeiten  bieten, zumindest grobe Aussagen zu behinderungs- und
beeintrachtigungsbezogenen (Funktions-)Einschrankungen und Teilhabebarrieren

generieren zu konnen. Je nach Erweiterungskapazitat der bestehenden Befragungen konnte

9% Datenliicken zeigen sich u.a. bei den Teilhabefeldern ,Familie, Paarbeziehung, Sexualitat und soziales Netz*
und ,Barrierefreie Umwelten (Mobilitat, Wohnen, Kommunikation, 6ffentliche Gebaude und Behdrdenverkehr)®.
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auch ein eigenstandiges Modul zur , Teilhabesituation von Menschen mit Behinderungen und

Beeintrachtigungen® eingebunden werden (s.u.).

Die Prufung der Erweiterungsmdglichkeiten bezog sich schwerpunktmallig auf vier
Erhebungen, die sich bereits in der ,Vorstudie zur Neukonzeption des Behindertenberichtes”
als gut geeignet erwiesen haben: den Mikrozensus des Statistischen Bundesamtes, das
Sozio-oekonomische Panel (SOEP) des Deutsches Institut fur Wirtschaftsforschung (DIW),
den Gesundheitssurvey ,,Gesundheit in Deutschland aktuell”“ (GEDA) des Robert Koch-
Instituts (RKI) und das ,,Panel Arbeitsmarkt und Soziale Sicherung® (PASS) des Instituts
fur Arbeits- und Berufsforschung (IAB).

Um die Erweiterungsmoglichkeiten und -modalitaten zu eruieren, wurde basierend auf
telefonischen und personlichen Befragungen mit Expert/innen, die in die vier
GroRbefragungen involviert sind eine Analyse der Potenziale (zum Beispiel
Stichprobeneigenschaften, inhaltliche  Passung), Limitationen (zum  Beispiel
Unterreprasentation der Menschen mit Behinderung(en) ohne amtliche Anerkennung,
Erhebungsdefizit in Heimen) und Erweiterungsmodalitaten (soweit 2zuganglich)

durchgefiihrt. Die Ergebnisse sind im Folgenden nach Erhebungen getrennt dargestellit.

Aus diesen Vorarbeiten wurde ein Stufenkonzept zur Erweiterung bestehender

Befragungen entwickelt, das im Anschluss vorgestellt wird.

Abbildung 7: Vorgehen bei der Analyse von Moglichkeiten der Nutzung und

Erweiterung bestehender GroRbefragungen

1. Literatur- und Internetrecherche
(Neu-)beurteilung des Datenbestandes

Datenliicken und methodische Herausforderungen

2. Datenhalterbefragung
Erweiterungsmdglichkeiten und Angleichungserfordernisse
(Sonder-)Auswertungen, Befragung von Zusatzstichproben

Vergleichbarkeit verschiedener Datenquellen

Entwicklung eines Stufenkonzepts zur Erweiterung
bestehender GroRbefragungen
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6.3 Erweiterungsmaoglichkeiten bestehender Surveys
Mikrozensus

Wegen seiner hohen Fallzahlen, der hervorragenden Datenqualitdt und der langfristig
gegebenen Kontinuitat der Datenerfassung stellt der Mikrozensus (MZ) im Kontext der
angestrebten Erweiterungen eine wichtige Datengrundlage dar. Allerdings muss eine
Erweiterung im Kontext der laufenden Umstrukturierung der Haushaltstatistiken realisiert

werden.

Ziel des Anfang 2012 vom Statistischen Bundesamt initierten und mit den Statistischen
Landesamtern durchgefuhrten Projektes zur ,Weiterentwicklung des Systems der
Haushaltsstatistiken“” ist der Aufbau eines Gesamtsystems, in dem die bisher weitgehend
unabhangig voneinander durchgefiihrten Haushaltsstatistiken®® als gemeinsame
Zufallsstichprobe erhoben werden. Der Mikrozensus sowie die anderen Statistiken sollen
dann als einzelne Module an kleineren Substichproben realisiert werden. Bis dato gilt es als
wahrscheinlich, dass die (bisher herangezogene) volle 1%-Stichprobe lediglich zu einem
Kernprogramm befragt wird, das etwa die Halfte der bisherigen Merkmale des Mikrozensus
beziehungsweise Labour Force Surveys der Europaischen Union umfassen soll. Die
verbleibenden Informationen aus dem Labour Force Survey (insbesondere
Konjunkturmerkmale) und weitere Merkmale aus dem bisherigen MZ-Zusatzprogramm sollen
als ein eigenstandiges Modul im Rotationsdesign an einer Substichprobe (0,4% der
Gesamtstichprobe) realisiert werden, wobei unterjdhrige Erhebungen geplant sind
(Hochgurtel 2013). Innerhalb des in diesem Kontext verwendeten MZ-Zusatzprogramms
konnten sich laut Destatis Anknupfungsmaoglichkeiten fur die Einbindung eines Moduls zu

Behinderung ergeben, wobei es die weiteren Umstrukturierungsprozesse abzuwarten gilt.

Bezogen auf die Datenglite hat die Verringerung der Stichprobengrofle des MZ
moglicherweise eine Einschrankung der Auswertungsmoglichkeiten hinsichtlich einer
feingliedrigen sachlichen oder regionalisierten Ergebnisdarstellung zur Folge. Ob diese
Einschrankung durch Hochrechnungs- und Schatzungsverfahren gemindert werden kann
und trotzdem aussagekraftige Informationen zur Teilhabe von Menschen mit
Behinderung(en) gewonnen werden konnen, bleibt abzuwarten. Es ist jedoch davon
auszugehen, dass auch im zuklnftigen Erhebungssystem keine reprasentative Erfassung
von Menschen mit Behinderung(en) realisiert werden kann, da bestimmte Gruppen, zum

Beispiel Bewohner/-innen stationarer Einrichtungen, auch aus forschungspraktischen

97 Ziel ist ,ein kohdrentes und zukunftsfahiges System der Haushaltsbefragungen der amtlichen Statistik zu
etablieren, welches gleichermalRen den sich andernden Anforderungen an die Datenproduktion und dem sich
verandernden Datenbedarf gerecht wird“ (Hochgtirtel 2013: 457).

98 Mikrozensus (einschlieBlich des Labour Force Surveys der Europaischen Union), LEBEN IN EUROPA
(deutsche Bezeichnung der Gemeinschaftsstatistik Gber Einkommen und Lebensbedingungen — EU-SILC) und
Informations- und Kommunikationstechnologien in privaten Haushalten (IKT).

145



Grinden — wie auch in den anderen aufgefihrten Studien, weiterhin untererfasst sein
werden. Je nachdem welche Methoden zukiinftig eingesetzt werden sollen, erhdéhen sich
jedoch modglicherweise die Teilhabemdglichkeiten flir Menschen mit bestimmten
Behinderungen (zum Beispiel gehdrlose Personen) falls etwa neben der angestrebten
CATI®-Befragung auch andere Befragungsformen (zum Beispiel Online-Befragungen)
eingesetzt werden. Der thematische Schwerpunkt des MZ lasst vor allem Informationen
zur wirtschaftlichen und sozialen Lage der Befragten in Deutschland zu, Teilhabefeldern
also, die im Rahmen der Berichterstattung zu Menschen mit Behinderung(en) als prioritar

angesehen werden.

Der im Rahmen der Vorstudie entwickelte Survey-Fragebogen berlcksichtigt u.a. Fragen zur
subjektiven Bewertung von Teilhabeaspekten, um bei der Auswertung die derzeitige
Teilhabsituation den Teilhabebedurfnissen und -winschen gegenulberstellen zu konnen. Die
Einbindung subjektiv zu beurteilender Fragen im Kontext Behinderung und Teilhabe wird fur
den Mikrozensus auf Nachfrage insgesamt als schwierig eingeschéatzt. Wie bisher sollen
auch im zukUnftigen Erhebungsdesign Proxy-Interviews genutzt werden, wenn Personen
nicht personlich befragt werden kénnen. So ist zum Beispiel eine Befragung von
Heimleitungen in Einrichtungen der Behinderungshilfe weiterhin vorgesehen. Da es bei
Proxy-Interviews'® bei Fragen zu subjektiven Bewertungen zu Verzerrungen (zum Beispiel
durch falsche Einschatzungen) kommen kann, die nicht im Sinne der Berichterstattung sind,
wird eine Einbindung von Fragen zur subjektiven Beurteilung von Beeintrachtigungs- und
Teilhabeaspekten in das Zusatzmodul des Mikrozensus als wenig zielfihrend angesehen.
Auch daflr notwendige Interviewer/-innenschulungen zur adaquaten Vorgehensweise bei
Befragungen der heterogenen Gruppe von Menschen mit Behinderung(en) erscheinen — wie
auch bei den anderen untersuchten Befragungen — aufgrund zeitlicher und finanzieller
Restriktionen in absehbarer Zeit nicht als realisierbar, so dass von der Aufnahme solcher

Fragen in das Ergdnzungsmodul Abstand genommen wurde.

Ein Ruckgriff auf den Mikrozensus im Rahmen des Monitorings wird generell empfohlen,
wobei es die Anderungen des Befragungsdesigns abzuwarten gilt, die laut Auskunft von
Destatis nicht vor 2019 in Kraft treten werden. Eine differenzierte Einschatzung der
Erweiterungsmoglichkeiten ist zum jetzigen Zeitpunkt aufgrund der
Umstrukturierungsprozesse daher nicht moglich. Trotz der beschriebenen Hirden und
Einschrankungen wurde allein die Aufnahme von ein oder zwei zusatzlichen Fragen zu

Behinderung ein erhebliches Potenzial fur weitere sozialstatistische Auswertungen und fur

99 Computer Assisted Telephone Interview

00 Fir die Befragung schwer befragbarer Zielgruppen wird dagegen die Verwendung von so genannten
Umfeldbefragungen empfohlen, da mit Hilfe dieser auch die Lebenssituation von Menschen, die mit keiner der
entwickelten Methoden persoénlich befragt werden kénnen, naherungsweise erhoben werden kann.
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die Forschung im Themenbereich bieten. Aus diesem Grund ist eine Erweiterung in jedem

Fall anzuvisieren.

Gesundheit in Deutschland aktuell (GEDA)

Die Studie Gesundheit in Deutschland aktuell (GEDA)™" bietet einen differenzierten
Uberblick zur gesundheitlichen Lage der Bevélkerung'?. Erfasst werden auch
Menschen mit lang andauernden (chronischen) Krankheiten sowie Menschen, die durch
Beeintrachtigungen in der Ausibung ihrer alltaglichen Téatigkeiten dauerhaft, d.h. seit

mindestens einem halben Jahr, eingeschrankt sind.

Da es sich beim GEDA bisher um einen Telefon-Survey handelte, waren Menschen mit
geringem Horvermogen oder eingeschriankten Verbalisierungsmoglichkeiten bislang
von der Befragung ausgeschlossen. Es bleibt abzuwarten, inwieweit die innerhalb der
Projektstudie GEDA 2.0 erprobten Zugangswege und alternativen Befragungsmethoden in
das bisherige System integriert werden (kénnen). Nach derzeitigem Kenntnisstand soll in
den nachsten Jahren auf eine Telefonbefragung verzichtet werden und eine so genannte
Mixed-Mode-Methode (Selbstausflillbdgen online und Papier) verwendet werden.
Telefonische Befragungen sollen nicht mehr durchgefuhrt werden, da die Projektstudie
gezeigt hat, dass die Akzeptanz telefonischer Interviews im Rahmen einer
Einwohnermeldeamtsstichprobe sehr gering ist. Wahrend durch die Onlinebefragung evtl.
weitere Zielgruppen erreicht werden kénnen, zum Beispiel horbeeintrachtigte Menschen,
sind blinde oder sehbeeintrachtigte Menschen von der Teilnahme zukiinftig wahrscheinlich
weitestgehend ausgeschlossen. Das gleiche gilt auch weiterhin - und auch bei den anderen
aufgefihrten Befragungen - fiur Menschen mit bestimmten Graden kognitiver
Einschrankungen (es gibt keinen Fragebogen in leichter Sprache), fir Menschen, die
motorisch nicht in der Lage sind, den Selbstausfuller zu beantworten und fur Menschen,
die in Einrichtungen leben. Auch Personen ohne ausreichende Deutschkenntnisse werden
aus erhebungsmethodischen Grinden nicht erfasst, so dass kaum aussagekriftige
migrationsspezifische Analysen maglich sind. Weiterhin ist der Anteil &lterer Menschen in

der Stichprobe zu gering fir altersspezifische Analysen.

01 |m Rahmen der Vorstudie wurde mit dem GEDA ein Gesundheitssurvey des RKI im Hinblick auf sein
Erweiterungspotenzial geprift, einzelne Fragen des Erweiterungskonzepts kdnnen jedoch auch in die Studie zur
Gesundheit Erwachsener in Deutschland (DEGS) integriert werden, die u.a. wegen ihrer geringeren
Stichprobengrofe zunachst nicht weiter betrachtet wurde. Anstelle des DEGS, der im Zwischenbericht noch
thematisiert wurde, wird hier auch das Panel Arbeitsmarkt und soziale Sicherung (PASS) des Instituts fur
Arbeitsmarkt- und Berufsforschung (IAB) fokussiert, das fur Deutschland eine zentrale Datenquelle der
Arbeitsmarkt-, Sozialstaats-, und Armutsforschung darstellt.

192 Grundgesamtheit fir GEDA ist die erwachsene Wohnbevolkerung (ab 18 Jahren), in der GEDA-EHIS-Welle
wird aufgrund der europaischen Verordnung bereits die Bevolkerung ab 15 Jahren einbezogen.
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Sonderauswertungen von GEDA-Daten zum Beispiel zu Teilhabeaspekten sind bereits
zum jetzigen Zeitpunkt mdglich. Entweder kann daflr mit dem public use file gearbeitet
werden oder im Rahmen eines Kooperationsvertrages ein speziell zugeschnittener
Datensatz (mit interessierenden Merkmalen beziehungsweise Personengruppen) angefertigt
werden. Auch kann das Robert Koch-Institut selbst beauftragt werden, Sonderauswertungen
durchzufuhren. Laut Auskunft des RKI ist gegebenenfalls die Angliederung einer
Ankerfrage zu Behinderung bereits fir die Befragungswelle Sept.-Dez. 2014 mdglich.
Allerdings handelt es sich hier um ein sehr enges Zeitfenster, das mdglicherweise nicht mehr

rechtzeitig genutzt werden kann.

Die Nutzung des GEDA wird im Rahmen des erweiterten Monitorings vor allem fir die
Generierung von Informationen zum Teilhabefeld Gesundheit empfohlen. Insbesondere
ermoglicht der Survey umfangreiche Informationen zu Gesundheitsverhalten und -zustand
sowie zur Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen von Menschen mit bestimmten
Beeintrachtigungen. Durch die Ergadnzung um Fragen aus dem Stufenmodell (s.u.) kann die
gesundheitliche Situation von Menschen mit Behinderung(en) auf Basis des GEDA
differenziert betrachtet und als Grundlage fir politische Entscheidungsprozesse auch im

Hinblick auf Teilhabeeinschrankungen genutzt werden.

Das Sozio-oekonomische Panel (SOEP)

Eine weitere wichtige Datenquelle fur die Behindertenberichterstattung stellt das jahrlich vom
Deutschen Institut fur Wirtschaftsforschung (DIW) durchgeflhrte Sozio-oekonomische Panel
(SOEP) dar. Es handelt sich um eine deutschlandweite Haushaltsstichprobe, in der u.a.
Informationen zur Erwerbsminderung, Schwerbehinderung und zum Grad der Behinderung
erhoben werden. Darlber hinaus werden Behinderungen und Einschrankungen bei
Neugeborenen sowie Kleinkindern bis zu einem Alter von sechs Jahren erfasst. Der
Behinderungsstatus wird Uber die amtliche Feststellung von Erwerbsminderung und
Schwerbehinderung erhoben. Die Art der Behinderung wird Uber eine offene Frage ermittelt,
die aufgrund des hohen Arbeitsaufwandes lange Zeit nicht ausgewertet wurde
(Klarschriften). Auf Grundlage der SOEP-Daten sind beispielsweise Aussagen zu
Einkommensverlaufen, subjektivem Wohlbefinden, gesellschaftlicher Teilhabe,
sozialer Sicherung sowie zur Wohn- und Bildungssituation von Menschen mit
Behinderung(en) mdglich (DIMR 2009). Da das SOEP zahlreiche Variablen (u.a. zu
beruflicher Tatigkeit und dem Wirtschaftszweig) enthalt, lassen sich detaillierte Aussagen zur
Beschaftigungssituation von Menschen mit Behinderung(en) machen (Schnell/Stubbra

2010). Weiterhin werden Fragen zur Beeintrachtigung im Alltagsleben gestellt, so dass der in
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der UN-BRK geforderten Erhebung von Daten der Lebensumwelt von Menschen mit

Behinderung(en) zumindest in Teilen Rechnung getragen wird.

Eine Erweiterung des SOEP um eine oder mehrere Fragen zu Behinderung und zur
Teilhabe von Menschen mit Behinderung(en) ist laut Anfrage beim DIW generell méglich. Die
Einbindung ist sowohl einmalig, als auch mehrmalig denkbar und kénnte bereits fir die
Befragung ab Januar 2015 realisiert werden, wenn erste Fragenentwtrfe im Spatherbst
dieses Jahres eingehen wirden. Der Umfang richtet sich nach den monetaren Mitteln und
danach, welche Teile des Samples befragt werden sollen. Sollte die im SOEP-Sample
befragte Gruppe der Menschen mit anerkannten Behinderungen (ca. 3.000 Personen) mit
einem Zusatzmodul befragt werden, beliefen sich die Kosten auf ca. 50€ pro Haushalt oder
10€ pro Person. Der Kreis der Befragten kdnnte jedoch zusatzlich um Personen erweitert
werden, auf die die neue Definition von Behinderung zutrifft, also Menschen mit starken und
dauerhaften Beeintrachtigungen (auch ohne Behindertenausweis). Allein dies wirde einen

erheblichen Mehrwert fur die Teilhabeforschung darstellen.

Der Langsschnittcharakter des SOEP ermdglicht zum Beispiel auch eine Ursachenforschung
bei Menschen, die im Teilnahmeverlauf eine Behinderung erwerben, sowie Aussagen zu
Unterstitzung in der Familie, Wohnen und Arbeiten (inkl. Transitionen).
Sonderauswertungen zu Behinderungs- und Teilhabeaspekten sind bereits jetzt moglich,
da zahlreiche interessierende Teilhabaspekte im SOEP zumindest am Rande behandelt
werden. Ab 2015 werden auch die Klarschriften zur Art der Behinderung im
Replikationsdesign (5-Jahres-Turnus) ausgewertet und kdnnen fir wissenschaftliche
Analysen genutzt werden. Die Erhebung von Sonderstichproben beziehungsweise die
Erweiterung des bestehenden Samples, zum Beispiel um eine reprasentative
Heimstichprobe, werden aufgrund des Aufwandes als eher schwierig zu realisieren

angesehen.

Neben den genannten Erweiterungsmdglichkeiten und Sonderauswertungen der
quantitativen Befragung kénnte die Teilhabesituation von Menschen mit Behinderung(en)
auch im Rahmen der qualitativen Interviews behandelt werden, die dem SOEP seit einiger
Zeit nachgelagert werden. Hierfir konnten ausgewahlte Personen mit interessierenden
Merkmalen im Anschluss an die quantitative Befragung auch unter Rickgriff auf Elemente
der Leitfaden, die im Rahmen der qualitativen Befragung des Teilhabesurveys eingesetzt
werden (s. Anhang D-F), zu Teilhabemdglichkeiten in einzelnen Lebensbereichen befragt

werden.

Aufgrund der vielfaltigen Nutzungsmoglichkeiten, der inhaltlichen Ausrichtung und des
Paneldesigns wird das SOEP flr den Langsschnittdatenaufbau als eine zentrale Datenquelle
vorgeschlagen.
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Panel Arbeitsmarkt und soziale Sicherung (PASS)

Bei dem Panel Arbeitsmarkt und soziale Sicherung (PASS) handelt es sich um eine jahrlich
vom Institut  fir  Arbeitsmarkt- und  Berufsforschung (IAB) durchgefiihrte
Haushaltsbefragung. Durch seine jahrliche Periodizitdt und die vergleichsweise hohen
Fallzahlen ist das Panel eine zentrale Datenquelle der Arbeitsmarkt-, Sozialstaats-, und
Armutsforschung in Deutschland. Das als Langsschnitt angelegte Untersuchungsdesign
.gestattet nicht nur eine ereignisbezogene Untersuchung der Ein- und Austritte in den
Leistungsbezug und deren Relation zu sozial- und arbeitsmarktpolitischen MaRnahmen des
SGB Il, sondern es ermdglicht dartiber hinaus auch eine Ausweitung der Perspektive auf
individuelle wie auch haushaltstypische Verfestigungen von Bedurftigkeit.“’® Uber diesen
Fokus hinaus bietet das Panel soziodemographische Daten sowie subjektive Einstellungen
(zum Beispiel Angste, Zufriedenheit, Erwerbsorientierung). Je nach Erreichbarkeit der
Haushalte (u.a. Vorhandensein von Festnetzanschlissen) wird methodisch sowohl auf
telefonische (CATI) als auch personliche (CAPI) Interviews zurlckgegriffen. Die
Erhebungen werden mehrsprachig durchgefiihrt und berticksichtigen somit die Tatsache,
dass sich Migrant/-innen Uberproportional haufig in belastenden Lebenssituationen befinden
und die Eingliederung in den Arbeitsmarkt auch durch die fehlende Beherrschung der

deutschen Sprache erschwert werden kann.

Die Stichprobe setzt sich aus zwei etwa gleich groRen Teilpopulationen zusammen. Die
erste umfasst ca. 6.000 Haushalte mit Arbeitslosengeld II-Bezug.'** Bei der zweiten handelt
es sich um eine Bevdlkerungsstichprobe, wobei einkommensschwachere Haushalte

Uberproportional berlcksichtigt werden (vgl. IAB 2014).

Auch hier ware eine Einbindung von ein bis zwei Fragen zum Vorliegen einer Behinderung /
Beeintrachtigung in die bestehenden Befragungsinstrumente (Personen- oder
Haushaltsfragebogen) des PASS moglich, wenn ein thematischer Anknipfungspunkt zum
Themenkomplex ,Leistungsbezug und Armut“ gegeben ist. Im Rahmen des ,Calls for
Questionnaire Modules*'% ware weiterhin die Einbindung eines Moduls denkbar. Dieses darf
eine Befragungszeit von ca. 5 Minuten nicht Gberschreiten und kann einmalig eingebunden
werden. Sonderauswertungen zur Teilhabesituation von Menschen mit anerkannten
Behinderungen (inkl. Differenzierung nach Art der Behinderung/en) und Beeintrachtigung/en
sind bereits zum jetzigen Zeitpunkt méglich. Wirde eine Auswertung auf einen erweiterten
Behinderungsbegriff durch die Einbindung einer Frage (Stufe 2) erfolgen, kdnnten zudem

auch Dunkelfelder der nicht amtlich gemeldeten Befragten mit Behinderungen einbezogen

103 http://www.iab.de/de/befragungen/iab-haushaltspanel-pass.aspx
104 Hierflr wurden Bedarfsgemeinschaften aus den Prozessdaten der Bundesagentur fiir Arbeit gezogen.
105 hitp://www.iab.de/de/befragungen/iab-haushaltspanel-pass/fragebogenmodul.aspx#Call
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werden. Teilhabebereiche, die — wenn auch nicht durchgangig ausfihrlich - angesprochen
werden, sind ,Arbeit und Beschaftigung*, ,Okonomische Situation und materielle Sicherheit*,
,Bildung®, ,Gesellschaftliche Teilhabe (Kultur und Freizeit)* und ,Familie, Paarbeziehung,
Sexualitat und soziales Netz“. Bei Personen, die im Laufe der Befragung eine Behinderung
erworben haben, konnen auRerdem Aussagen zu den Auswirkungen auf die Arbeitssituation
gewonnen werden. Die Verknupfung der PASS-Daten mit anderen aggregierten
Befragungsdaten ist — wie auch in den anderen Befragungen — in Grenzen mdoglich, wenn die
Sampleeigenschaften sowie die Befragungsinhalte der zu verknlpfenden Befragungen

ahnlich ausfallen.

Auch das Panel Arbeitsmarkt und soziale Sicherung sollte flir das zukilnftige Monitoring
mitgedacht werden, da dieses insbesondere bei Aufnahme einzelner Fragen aus dem hier
vorgestellten Stufenkonzept zu einigen Teilhabefeldern - auch im Langsschnitt - wichtige

Daten liefern kann.

6.4 Stufenkonzept der Erweiterung bestehender GroRbefragungen

Auf Basis der Potenzialprifung wurde ein Stufenkonzept (siehe Anhang G) entwickelt, das
verschiedene Erweiterungs- beziehungsweise Erganzungsfragen bereithalt, die je nach
Charakteristika der bestehenden GrolRbefragungen (u.a. Erweiterungsmodalitaten,
Zielsetzung, bestehende Erhebung von Behinderung und Erhebungsdesign) eingebunden
werden konnen (vgl. Abbildung 8). Die Erganzungsfragen sind in enger Anlehnung an den
Fragebogen des geplanten Teilhabesurvey konzipiert worden, da beide Erhebungen im
Sinne der Vergleichbarkeit in zentralen Eckpunkten (zum Beispiel Behinderungsbegriff,
relevante Teilhabeeinschrankungen) kompatibel sein sollten. Das Konzept gliedert sich in die

folgenden drei Stufen:

- 1. Stufe: Die erste Stufe wird als Minimalldsung gefasst und beinhaltet eine Frage
zum Vorliegen dauerhafter gesundheitlicher Beeintrachtigungen und
Behinderungen, die zu starken Einschrankungen im Alltagsleben flhren. Erganzend
wird das Vorhandensein eines Behindertenausweises (inkl. des vermerkten
Grades der Behinderung) abgefragt. Die Einbindung der Frage(n) in bestehende
Befragungsinstrumente ermdglicht eine Filterung und gezielte Bestimmung und
Auswertung der Surveys nach dem Merkmal (anerkannte) Behinderung und subjektiv
wahrgenommener starker/dauerhafter Behinderung/Beeintrachtigung. Durch die
Einbindung der Frage nach dem Behindertenausweis ist auch ein Abgleich mit Teilen
der Schwerbehindertenstatistik moglich. Optional kann die Ausgangsfrage zum

Vorliegen einer Behinderung auf’erdem um eine Frage nach dem Eintritt der
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Behinderung im Lebensverlauf erganzt werden, da sich die Teilhabesituation sehr
unterschiedlich darstellen kann, je nachdem, ob die Behinderung angeboren ist oder

im Lebensverlauf erworben wurde.

2. Stufe: Neben dem Vorliegen von Behinderung und Beeintrachtigung und den
beiden Erganzungsfragen (1.Stufe) erfolgt auf der zweiten Stufe zusatzlich die
Erfassung von Funktionsbeeintrachtigungen (u.a. im Bereich Sehen, Hobren,
Sprechen, Bewegung, Begreifen) als Folge der Beeintrachtigung beziehungsweise

Behinderung. Die Auswertung dieser Frage ermdglicht eine Differenzierung nach:
1. koérperlichen, motorischen Beeintrachtigungen
2. kognitiven Beeintrachtigungen
3. Sinnesbeeintrachtigungen und
4. psychischen Beeintrachtigungen.

Zusatzlich werden zur Vervollstandigung andere starke und dauerhafte
Beeintrachtigungen abgefragt, die etwa auf chronische Krankheiten oder
Schmerzen zuriickzufihren sind. Mit einer weiteren Frage wird die starkste und
zweitstarkste Beeintrachtigung abgefragt, um insbesondere bei dem groRen Anteil
von Menschen, die mehrere Einschrankungen haben, Aussagen zur Relevanz der

einzelnen Beeintrachtigungsarten zu erlangen.

Stufe 3: Modul zum Thema ,Teilhabesituation von Menschen mit
Behinderungen / Beeintrachtigungen“'%: Die 3. Stufe sieht eine Erganzung in
Form eines eigenstandigen Moduls vor. Das Erganzungsmodul umfasst neben den
aufgeflhrten Frageversionen (Stufe 1-2) vertiefende Abfragen, die der Erfassung und
Abbildung der Teilhabesituation sowie  modglicherweise einschrankender
Umweltbedingungen dienen. Zunadchst wird nach Teilhabeeinschrankungen in
verschiedenen Lebensbereichen (u.a. Beruf, Familie, Freizeit, Wohnen, Medien- und
Verkehrsmittelnutzung)'?” gefragt. Im Sinne des erweiterten Behinderungsbegriffs
werden mit einer weiteren Frage auflerdem mdgliche ,behindernde®
Umweltbedingungen (u.a. Kommunikationsbarrieren, raumlich-bauliche
Gegebenheiten, fehlende Informationen, finanzielle Probleme, Vorurteile und
Verhalten anderer Personen) erfragt. Die Ausflllzeit des Erganzungsmoduls soll

ca.10 — 15 Minuten betragen.

106 Denkbar wéare zusatzlich die Nutzung des Moduls (Stufe 3) als eine Art Ausfall-Fragebogen innerhalb der
Reprasentativbefragung. Auf diese Weise kdnnen zumindest grobe Informationen zu Personen gewonnen
werden, die nicht an der 1,5 stiindigen Befragung teilnehmen mdchten oder konnen.

107 Beruicksichtigt werden alle Teilhabefelder und Themenbereiche des quantitativen Surveys.
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Das Modul kann in dieser oder gekirzter Form tUbernommen werden. Je nach dem zu
Grunde liegenden Instrument ertbrigt sich zudem die Aufnahme einzelner Fragen, sofern

diese bereits integriert sind. Die Befragungsdauer verkirzt sich in diesem Fall entsprechend.

Wahrend fur die Einzelfragen (Stufe 1-2) eine dauerhafte Einbindung in bestehende
GroRRbefragungen angestrebt wird, so ist bezogen auf das Ergdnzungsmodul (Stufe 3) —
aufgrund der fortlaufenden thematischen Erweiterung der Erhebungsinstrumente durch
verschiedene Interessensgruppen — eher von einer einmaligen oder spezifisch
eingebundenen Realisierung auszugehen. Trotzdem sollte die Einbindung in einen
regelmafigen (Mehrthemen-)Survey angestrebt werden. Die vergleichende Auswertung der
Daten unterschiedlicher Surveys wird kritisch gesehen, da durch Unterschiede bezlglich
inhaltlicher  Ausrichtung, Stichprobenziehung und Zielgruppen, Zugéange und

Erhebungsmethoden keine Vergleichbarkeit gegeben ware.

Abbildung 8: Stufenkonzept der Erweiterung bestehender GroBbefragungen um

Behinderungs- und Teilhabeaspekte

3. Stufe:

Ergdnzungsmodul ,Teilhabesituation von Menschen mit Behinderungen /
Beeintrachtigungen®
Fragen Stufe 1-2 sowie erganzende Fragen:

e Teilhabeeinschrankungen nach Lebensbereichen
e Teilhabeeinschrankunaen durch die Umwelt

2. Stufe:

e Fragen Stufe 1
e Arten der Beeintrachtigung / Funktionsbeeintrachtigungen
e Schmerzen und chronische Krankheit

1. Stufe:

e Vorliegen von Beeintrachtigungen
e Vorhandensein Behindertenausweis
e  Alter beim Eintritt der Behinderung

Optimalerweise sollte zumindest die erste Stufe von allen Surveys Ubernommen werden.
Durch die gleichzeitige Einbindung in bestehende GroRbefragungen und den Fragebogen
des neuen Teilhabesurveys hat die Frage zum Vorliegen einer dauerhaften gesundheitlichen
Beeintrachtigung beziehungsweise Behinderung (Stufe 1) eine Art Scharnierfunktion und
erlaubt somit auch fir Surveys ohne behinderungs- oder teilhabespezifische Fragestellungen
vergleichende Auswertungen nach dem Merkmal ,,Behinderung / Beeintrachtigung“. Auf
diese Weise kdnnen weitergehende Informationen zur Teilhabesituation von Menschen mit
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Behinderungen / Beeintrachtigungen — auch im Vergleich zu Menschen ohne

Beeintrachtigungen — erlangt werden.

6.5 Fazit und Ausblick zur Nutzung bestehender GroRbefragungen

Die Prufung der Erweiterungsmaoglichkeiten der vier genannten Surveys flhrt zum Ergebnis,
dass verschiedene Nutzungsmoglichkeiten fir das Monitoring bestehen. Durch die
Erweiterung der Befragungsinstrumente konnen wichtige zusatzliche Daten fir die
Berichterstattung zur Teilhabe von Menschen mit Behinderung(en) gewonnen werden. Je
nach Umfang und Langfristigkeit der Erweiterung um behinderungs- und teilhabespezifische
Aspekte kdnnen neben Querschnittsdaten (GEDA) auch im Langsschnitt im Rahmen von
(Sonder-)auswertungen zu Behinderungs- und Teilhabeaspekten detailliertere
Informationen zum Beispiel zu Erwerbs- und Bildungsverlaufen herausgearbeitet werden
(PASS, SOEP). Je nach Befragung und Datensatz sind dabei unterschiedliche methodische
Schritte zu unternehmen, zum Beispiel die Umkodierung oder Zusammenfassung

vorhandener Variablen.

Die Detailtiefe der Aussagen zur Teilhabesituation, die mit Hilfe eines erweiterten
Befragungsinstrumentes erhoben werden koénnen, richtet sich u.a. nach der inhaltlichen
Ausrichtung der Ausgangsbefragung sowie dem Grad der Erweiterung. Werden in einer
zu erweiternden Befragung generell wenige Teilhabebereiche erhoben, kdnnen auch nach
einer Erweiterung u. U. nur bedingt aussagekraftige Informationen zu Teilhabemadglichkeiten
und -grenzen geliefert und fUr politische Entscheidungsprozesse genutzt werden. Der
Erweiterungsprozess wird insgesamt als ambitioniert eingeschéatzt, da er von vielen Faktoren
(zum Beispiel finanzielle Ressourcen, Weiterentwicklung beziehungsweise Modifizierungen
(inter-)nationaler  Haushaltsstatistken ~und deren  Erhebungsdesigns, inhaltliche
Grundausrichtung und existierende Erweiterungsprogramme inkl. Anderungen der
Erhebungsinstrumente etc.) abhangig ist. Die Befragungen einzelner Vertreter/-innen der
Grolbefragungen zeigen auch, dass die Ziehung von Sonderstichproben oder die
Erweiterung der Befragungssamples sowie der Befragungsroutinen'® nur in Grenzen
moglich und u.a. aufgrund finanzieller und rechtlicher Hurden sowie methodischer

Anforderungen zum Teil schwer realisierbar sind.’® Somit bleibt die Unterreprasentation

108 Notwendig waren u.a. eine Verbesserung der Feldzugénge und eine Erweiterung der Erhebungsmethoden
(zum Beispiel Angleichung der Stichprobenziehung, Modifizierung der Stichprobenschlussel — insbesondere der
Heimbewohner/-innen) sowie Interviewer/-innenschulungen zur adaquaten Vorgehensweise bei Befragungen der
heterogenen Gruppe von Menschen mit Behinderung(en).

109 Allerdings werden dem SOEP seit einiger Zeit qualitative Interviews nachgelagert. Diese konnten genutzt
werden, um Personen mit gewiinschten Merkmalen im Anschluss an die quantitative SOEP-Befragung auch zu
Teilhabemdglichkeiten in einzelnen Lebensbereichen zu befragen.
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von Menschen mit bestimmten Behinderungen auch nach der inhaltlichen Erweiterung in
der Tendenz bestehen. Sowohl Menschen mit Horbeeintrachtigung und gehdrlose Personen
sowie Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen, behinderte nicht deutsch sprechende
Migrant/-innen sowie Menschen ohne anerkannte Behinderung sind bisher kaum Bestandteil
der Samples. Gleiches gilt fir Personen, die in Heimen, stationaren Einrichtungen und
Institutionen (Pflege- und Altersheimen, Jugendeinrichtungen, Gefangnissen, Asylheimen

usw.) untergebracht sind.

Da der Mehrwert flir das Monitoring evident ist, sollte die Erweiterung u.a. der vier gepriften
GroRRbefragungen trotz der bestehenden Limitationen angestrebt werden. AulRerdem sollte
innerhalb der Hauptstudie auch die Erweiterung weiterer Studien gepruft werden, zum
Beispiel in Bezug auf das Nationale Bildungspanel (NEPS). An dieser Stelle sei jedoch
betont, dass die Nutzung regelmaliger Datenerfassungssysteme aufgrund der
beschriebenen Potenziale und Defizite eine Ergdnzung, ausdricklich jedoch keinen Ersatz
fur einen eigenstandigen Teilhabesurvey darstellen kann, da bisher keine Datengrundlage
existiert, die eine umfassende Betrachtung der Gesamtheit der Lebenslagen und
Teilhabebedingungen aller Menschen mit Behinderung(en) in Deutschland sowie
Entwicklungen in diesem Bereich ermoglicht. Vorgeschlagen wird ein integriertes Konzept,
um sowohl eine eigenstandige Datengrundlage speziell zum Thema Teilhabe generieren zu
kénnen, als auch diese durch Informationen aus anderen (themenspezifischen) Surveys

erweitern und punktuell vertiefen zu kénnen.
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7 Konzeptionelle Uberlegungen zur Zusammenfiihrung der Daten

aus unterschiedlichen Quellen

Im Rahmen der Vorstudie wurden, auch abgeleitet aus bisherigen Vorarbeiten, wesentliche
Bausteine fir ein langfristiges Monitoring der Teilhabesituation von Menschen mit
Behinderung(en) und Beeintrachtigung(en) in Deutschland, konzipiert und weiterentwickelt.
Diese bilden die zentrale Informationsgrundlage sowohl fir die kuinftigen Teilhabe- und
Staatenberichte auf nationaler Ebene, als auch fir die wissenschaftsbasierte Fortschreibung
der Politik zur Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention. Diese sollten sich kiinftig

auf folgende Daten stitzen:

» Die Ergebnisse des quantitativen Teilhabesurveys, der in den nachsten Jahren
erstmals auf breiter Basis durchgefuhrt wird und reprasentativ differenzierte
Informationen zur aktuellen Teilhabesituation von Menschen mit Behinderung(en)
erheben wird.

» Die Ergebnisse der vertiefenden qualitativen Befragungen, die erganzend zum
quantitativen ~ Survey tiefergehende Informationen zu  unterschiedlichen
Teilhabefeldern (u.a. zu Hintergrinden und Mechanismen von
Teilhabekonstellationen, lebensgeschichtlichen Zusammenhangen sowie Ursache-
und Wirkungszusammenhangen) systematisch ausleuchten.

» Die zusatzlichen Informationen, die aus anderen bestehenden und regelmaigen
Erhebungen gewonnen werden kénnen, welche im besten Fall in den nachsten
Jahren sukzessive optimiert werden im Hinblick auf die Erfassung von Behinderung

und erganzenden Informationen zur aktuellen Teilhabesituation (vgl. Kapitel 6).

Aus diesen unterschiedlichen Quellen werden vielfaltige Daten und Informationen
zusammengefihrt werden koénnen, die es im Rahmen der wissenschaftlichen
Berichterstattung zu systematisieren und vergleichend zu interpretieren gilt. Fur die weitere
Berichterstattung wird von Bedeutung sein, wie die Ergebnisse aus den unterschiedlichen
Befragungsquellen und Datenerfassungssystemen im Sinne eines systematischen
Monitorings sinnvoll zusammengefligt und aufeinander bezogen interpretiert werden
kénnen. Hintergrund ist, dass im Rahmen neuer Erhebungen wie dem Teilhabesurvey und
der verstarkten Gewinnung von Daten fir Monitoringprozesse, wie sie nun auch flr
Deutschland im Bereich der Umsetzung der UN-BRK zu erwarten sind, haufig
unidbersichtliche Datenmengen und Teilergebnisse entstehen, die oftmals nicht sinnvoll und
nicht fir Praxis und Politik verwertbar zusammengestellt werden. Ausgangspunkt der
Bestandsaufnahme der mdglicherweise fur das Monitoring nutzbaren Daten sollte eine an
Themenfeldern und Fragestellungen (vgl. Kapitel 2) orientierte wissenschaftsgestitzte

Auswertung und vergleichende Bewertung beziehungsweise Interpretation der Daten sein,
156



bei der die zentralen Aussagen aus den unterschiedlichen Datenquellen herausdestilliert
werden. Die Ergebnisse der Befragungen und Datenquellen sollten nicht unvermittelt
nebeneinander dokumentiert, sondern zu einer sinnvollen praxis- und politikverwertbaren

Synthese zusammengefuhrt werden.
Um diese Zielsetzung zu erreichen, sollte:

a) ein Schema entwickelt werden, nach dem die Daten und Informationen systematisiert
werden;

b) die Bedeutung, Aussagekraft und Reichweite der jeweiligen Informationen flr
vergleichende Interpretationen transparent gemacht werden,;

c) eine Strategie entwickelt werden flr die Institutionalisierung und Fortschreibung eines
langfristigen wissenschaftsbasierten Monitorings, das mdglichst an einer neutralen

und unabhangigen Stelle angebunden sein sollte.

Da es sich um [langfristige Monitoringstrategien im Sinne einer engagierten kritischen

wissenschaftlichen Beobachtung der Fortschritte im Bereich der Teilhabesituation handeln

sollte, ist ein Grundschema der Vorgehensweise, Verstetigung und Institutionalisierung zu
entwerfen, das im Zeitverlauf partiell modifiziert, weiterentwickelt und neuen Gegebenheiten
beziehungsweise Anforderungen angepasst werden kann, aber eine gewisse Grundstruktur

und festgelegte Routinen, Ablaufe und Inhalte beibehalt.

a) In Bezug auf das Schema, nach dem die Daten systematisiert und ausgewertet

werden, empfiehlt sich eine thematische Ordnung nach den unterschiedlichen
Themenfeldern und Fragestellungen, die im Rahmen der vorliegenden Vorstudie zum
Teilhabesurvey Ubersichtlich formuliert und konkretisiert wurden (vgl. auch Kapitel 2).
Die beschriebenen Themenfelder und Fragestellungen, die sich innerhalb der
Zielsetzung der vorliegenden Studie auf die Erfassung der ad-hoc-Situation beziehen,
sollten fUr das Ziel eines langerfristigen Monitoringprozesses erganzt werden um
Aspekte und Fragestellungen, die sich auf die Entwicklung der Teilhabesituation im
jeweiligen Themenfeld beziehen, also etwa die Frage: ,Hat sich die Teilhabesituation
in Bezug auf inklusive Bildung, Arbeitsplatzsituation etc. verbessert, verschlechtert
oder ist sie gleich geblieben?“ Um eine groRtmdgliche und breite Akzeptanz der
Ziele, Inhalte und Fragestellungen des Monitoringprozesses zu erreichen, kénnten
die konkretisierten Themen-/Teilhabefelder sowie die so erganzten Fragestellungen
mit allen relevanten Akteur/-innen im Feld abgestimmt und im Anschluss als

Grundlage fur kinftige Monitoringprozesse verbindlich festgelegt werden. Sie

bestimmen, welche Informationen fur das Monitoring bereitzustellen sind und welche
Fragestellungen im Rahmen der Berichterstattung zur Teilhabesituation von

Menschen mit Behinderung(en) beantwortet werden mussen. Die entsprechenden
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b)

Themenfelder und Fragestellungen kénnten auch die inhaltliche Ausrichtung kinftiger
Forschungsférderung im Themenbereich anregen. Je mehr Forschung zu den
Fragestellungen, auch unabhangig von der Berichterstattung des Bundes, angeregt
wird (etwa durch das Bundesministerium fur Bildung und Forschung und weitere
zentrale Instanzen der Forschungsforderung), desto mehr Informationen zur
Teilhabesituation von Menschen mit Behinderung(en) koénnen in klnftige
Monitoringprozesse einflieRen. Wichtig ware im Sinne einer Verstetigung des
Prozesses, dass es ein Uberschaubares Konzept mit einer handhabbaren und nicht
zu kleinteilig gestalteten Anzahl und Auswahl von Themenfeldern und grundlegenden
Forschungsfragen bleibt. Eine weitere Ausdifferenzierung von Unterthemen und
Fragestellungen ware unter diesem Uberschaubaren Dach maglich.

Als zweiter Punkt fur die kunftige Teilhabeberichterstattung beziehungsweise die mit
ihr einhergehenden Monitoringprozesse ist zu klaren, welchen konkreten Beitrag die
Ergebnisse (aus unterschiedlichen Datenquellen) zur Beantwortung der jeweiligen
Fragestellungen leisten kénnen, wie diese sinnvoll aufeinander zu beziehen sind und
wo ihre Grenzen bestehen. Hier ware auch zu klaren, in welchem Male sie jeweils
Verallgemeinerungen fur welche Zielgruppen zulassen. Generell |asst sich feststellen,
dass zum derzeitigen Stand der Forschung und Datenlage alle bestehenden
regelmafigen GroRbefragungen keine Verallgemeinerungen von Aussagen fur die
Gesamtgruppe der Menschen mit Behinderung(en) =zulassen, weil relevante
Untergruppen (zum Beispiel Menschen in Einrichtungen, Menschen mit bestimmten
Behinderungen - wie Gehdrlose und kognitiv Beeintrachtigte - oder solche ohne
Behindertenausweis) exkludiert sind. Ihr Mehrwert liegt teilweise in der Vertiefung
bestimmter Themenbereiche (Gesundheit, Arbeit, Bildung); ihre Begrenzung in der
eingeschrankten Aussagekraft fir einen relevanten Teil der Menschen mit
Behinderung(en). Demgegentber ist der groRe Vorteil des geplanten
Teilhabesurveys, dass er die Zielgruppen breiter und mit spezifischer Methodik
erreichen kann und zudem sehr viele unterschiedliche Themen- und Teilhabefelder
umfasst. Bei einer zusammenflUhrenden Interpretation der Daten aus dem
Teilhabesurvey und den derzeit existierenden Grof3befragungen sollte deshalb
jeweils gepruft werden, ob die Ergebnisse im Hinblick auf die genannten
Fragestellungen in eine ahnliche Richtung weisen oder nicht und wie eventuelle
Diskrepanzen auch vor dem Hintergrund unterschiedlicher methodischer Zugange
und erreichter Zielgruppen zu bewerten sind. Von diesem Ausgangspunkt aus
kénnen die Ergebnisse des Teilhabesurvey um (zielgruppenspezifische) Ergebnisse
aus den Grolbefragungen, aber auch den qualitativen Teilen der Studie erganzt

werden. Dabei ist auch bei den Ergebnissen der qualitativen Befragungen zu
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beachten, dass sie (aufgrund der Fallzahlen und der Selektivitat in der Auswahl der
Befragten) keine Generalisierungen der Aussagen zulassen. |hre Starke liegt in der
Moglichkeit der (auch lebensgeschichtlichen und themenspezifischen) Vertiefung der
Ergebnisse und der besseren Nachvollziehbarkeit von Ursache- und
Wirkungszusammenhangen. Letztere sollten jedoch immer auch parallel in den
Auswertungen der quantitativen Befragungen, soweit moglich, geprift werden. Die
Uberlegungen zu diesem zweiten Aspekt des Monitoringkonzeptes legen nahe, dass
es fur die kinftige Teilhabeberichterstattung und die vergleichende Auswertung und
Interpretation der Daten wichtig ist, vorab fir jedes Themenfeld offenzulegen, was die
zentralen Datenquellen zur Beantwortung der Fragestellungen sind, wie ihre
Reichweite und Verallgemeinerbarkeit einzuschatzen ist und in welcher Weise
beziehungsweise Hierarchisierung des Aussagegehaltes sie aufeinander bezogen
werden konnen. Ein Beispiel dazu fir den nachsten Teilhabebericht wird am Ende
dieses Kapitels vorgestellt. Die beschriebene Strategie zur thematisch
vergleichenden Auswertung der unterschiedlichen Datenquellen (Survey, qualitative
Befragung, Daten aus bestehenden Surveys und eventuell weitere Geo- und
Verwaltungsdaten, s.u.) soll darauf abzielen, Fragen von Inklusion, Exklusion und
Diskriminierung, ihren Ursachen und Folgen sowie Ansatzpunkte flr eine
Verbesserung der Situation auf gesellschaftlicher Ebene anhand einer
Zusammenschau des empirischen Materials zu klaren. Erst diese Synthese mit der
vergleichenden Auswertung und Interpretation der einzelnen Fragestellungen und
Themenfelder im Rahmen eines nationalen Monitorings ermdglicht es, empirische
Daten und Informationen fir die Weiterentwicklung von Praxis und Politik
systematisch verfugbar zu machen.

Der dritte relevante Punkt fur kinftige Monitoringprozesse bezieht sich auf Fragen

der Verstetigung und Institutionalisierung von Forschung und Datensammlung in

diesem Feld. Vieles spricht daflr, wissenschaftsbasierte Monitoringprozesse
dauerhaft zu institutionalisieren und an neutralen unabhangigen wissenschaftlichen
Stellen  (inner-/aufReruniversitar) oder in dauerhaften Forschungsverblinden
anzusiedeln (vgl. auch die Neukonzeption der Behindertenberichterstattung).
Dadurch wirde sukzessive eine Daten-, Wissens- und Informationsbasis aufgebaut
werden kénnen, auf der jeder neue Teilhabebericht konzeptionell und inhaltlich
aufbauen koénnte, die es aber auch ermdglicht, auf aktuelle politische und
praxisbezogene Fragestellungen mit entsprechenden Daten und Informationen
schneller und zielgerichteter zu reagieren. Sie wirde zudem eher erlauben,
l&ngerfristige Entwicklungen regelmafig fur Bund, Lander und Kommunen abzubilden

und konnte dabei auf erarbeitete Methoden, Konzepte und gesammelte Daten
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zurtickgreifen. Eine Institutionalisierung und Verstetigung kdénnte beispielsweise tber
einen bundesweiten Forschungsverbund ,Teilhabe- und Inklusionsforschung® erreicht
werden, der eine gemeinsame feste Basis in Form einer Forschungs- und
Geschéftsstelle hat und in seinem Kern langfristig finanziert wird, zusatzlich aber
auch diverse Drittmittelprojekte im Themenfeld einwirbt. Hierbei gabe es
unterschiedliche Modelle der Umsetzung. Diese waren eventuell auf einer
gemeinsamen Tagung wichtiger Akteure-/innen zu eruieren. Eine zentrale
Bedingung, auch im Sinne partizipativer Forschung, sollte sein, dass
Wissenschaftler/-innen mit und ohne Behinderungen gemeinsam solche Projekte
konzipieren, aufbauen und leiten und dass die Disability Studies wie auch die
Interessenvertretungen behinderter Menschen aktiv an diesen Prozessen beteiligt

bzw. in diese involviert sind.

Zum Abschluss dieses Kapitels soll im Rahmen eines Exkurses aufgezeigt werden, wie eine
systematische Zusammenfihrung von Daten aus unterschiedlichen Datenquellen konkret fur
den nachsten Teilhabebericht aussehen kdnnte. Bei kiinftigen Berichten werden dann - auch
anhand der bis dahin hoffentlich verbesserten Datenbasis — in noch hdéherem Male

Entwicklungen und die Ergebnisse von Zeitreihenanalysen abgebildet werden kénnen.

Exkurs: Exemplarische Darstellung der Zusammenfilhrung von Daten aus

unterschiedlichen Quellen fiir den nachsten Teilhabebericht

Datengrundlagen

Um die definierten Ziele des Teilhabeberichtes realisieren zu kénnen, die Anschlussfahigkeit
der Ergebnisse an den letzten Teilhabebericht zu gewahrleisten, gleichzeitig aber auch neue
Erkenntnisse fir die sozialpolitische Arbeit hervorbringen und bestehende Indikatoren
weiterentwickeln  zu  kénnen, ist die Verwendung verschiedener Daten- und
Informationsquellen erforderlich. Das betrifft einerseits aktuelle wissenschaftliche Studien zur
Teilhabesituation von Menschen mit Behinderung(en). Andererseits sollen neue und
regelmaflig generierte Befragungsdaten, mit denen sich Teilhabechancen und -
einschrankungen sowie entsprechende Veranderungen untersuchen lassen, sowie
verfigbares statistisches Datenmaterial von Behdrden und anderen Einrichtungen
einbezogen werden. In sekundaranalytischen Auswertungen sollen insbesondere die Studien
,S0zio-oekonomisches Panel (SOEP), ,Gesundheit in Deutschland aktuell® (GEDA),
,Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland“ (KiGGS)'° und (kilnftig auch)

10 Der letzte Teilhabebericht zog Daten aus der Basiserhebung von KiGGS (2003-2006) heran. Fir Welle 1
(Erhebungszeitraum 2009-2012) ist online noch kein Codeplan verfugbar. Ob die zuvor in der Basiserhebung
verwendeten ltems uneingeschrankt wiederverwendet wurden, ist daher noch unklar.
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die ,Reprasentativbefragung zur Teilhabe von Menschen mit Behinderung(en)”
(Teilhabesurvey) einbezogen werden. Zudem kdnnen Uber das Institut fir Arbeitsmarkt- und
Berufsforschung (IAB) Prozessdaten der Bundesagentur fir Arbeit (BA) sowie das Panel

LArbeitsmarkt und soziale Sicherung“ (PASS) ausgewertet werden.

Das erganzende statistische Datenmaterial beinhaltet Informationen u.a. des Statistischen
Bundesamtes (darunter die Schwerbehinderten-, Pflege-, Sozialhilfe-, Kinder- und
Jugendhilfestatistik sowie den Mikrozensus), der Bundesanstalt flr Arbeit, der Deutschen
Rentenversicherung Bund (DRV Bund), des Bundesinstituts fur Berufsbildung (BiBB), der
Kultusministerkonferenz (KMK), des Deutschen Studentenwerks beziehungsweise des
Hochschul-Informations-Systems (HIS) sowie des Verbands Deutscher
Verkehrsunternehmen (VDV), der Deutschen Bahn (DB) und eventuell weitere Daten der

fachlich zustandigen Ministerien auf Bundes- und Landesebenen.

Qualitativ hochwertige und ausdifferenzierte Daten sind aus der ersten bundesdeutschen
Reprasentativbefragung von Menschen mit Behinderung(en) zu erwarten. Es zeichnet sich
ab, dass alle relevanten Teilhabefelder des Teilhabeberichtes und der UN-BRK sowohl im
quantitativen Survey als auch in qualitativen Vertiefungsstudien abgebildet werden kénnen.
Bei entsprechender Planung und zeitlicher Abstimmung kénnten erste Ergebnisse der Studie
als Erganzung zu den Ergebnissen aus den bereits vorhandenen Indikatorensatzen in den
Teilhabebericht einbezogen werden. Dadurch kdnnen erstmals systematische Daten aus

einem nationalen Teilhabesurvey in die Teilhabeberichterstattung einflief3en.

Bei der Verwendung unterschiedlicher bestehender Datenquellen kann es durch
voneinander abweichende Praktiken der Datenerfassung zu Einschrankungen der
Ergebnisvergleichbarkeit''" sowie zu einer unsystematischen Ansammlung vielfaltiger und
schwer zu interpretierender Daten kommen. Deshalb sollte die Auswertung der
unterschiedlichen Datenquellen fir den Teilhabebericht vorab konzeptionell systematisiert
und auch im Rahmen der zusammenfassenden Auswertung und Interpretation der Daten in
ihrer Reichweite und Vergleichbarkeit beziehungsweise Aussagekraft bewertet werden. Dazu
gehdrt unter anderem auch, die Spezifik und Aussagekraft der verwendeten Datensatze

entsprechend zu dokumentieren und in der Datenauswertung zu berucksichtigen.

Nachfolgende Skizze zeigt im Uberblick auf, welche Informationen aus den genannten
Quellen fur die verschiedenen bislang im Teilhabebericht dokumentierten Teilhabefelder''?
gezogen werden kdonnen und inwiefern Langsschnittverdnderungen anhand des jeweiligen

Datenmaterials rekonstruierbar sind:

1 Das beginnt bereits mit der Erfassung von Behinderung, die sich je nach Datenquelle auf die Angabe einer
amtlich anerkannten Behinderung beschrankt oder aber auf einer subjektiven Selbstauskunft beruht.

112 Diese weichen von den Teilhabe- und Themenfeldern der vorliegenden Studie ab und kénnten u.U. aktualisiert
und an den Systematisierungsvorschlag in Kapitel 2 angepasst werden.
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a. Alltagliche Lebensfiihrung

Gegenstand des Untersuchungsbereiches ,Alltagliche Lebensfihrung“ sind allgemein das
Ausmall und die Ermdglichungsbedingungen einer selbstbestimmten, (weitgehend)
unabhangigen und sozial integrierten Lebensflihrung. Eng damit verknlpft sind Chancen und
Méglichkeiten der Selbstversorgung sowie die Bedingungen des hauslichen Lebens, die
Wohnverhaltnisse, die Zuganglichkeit des offentlichen Raums, die Mobilitatschancen,
Unterstitzungsmodalitaten durch das soziale Umfeld und professionelle Krafte wie auch die
mit diesen Aspekten zusammenhangende subjektive Wahrnehmung der
Teilhabemdglichkeiten und -barrieren Betroffener. Von Interesse sind zudem das Vorliegen
von Pflegebedirftigkeit, die Art der Unterbringung (Privathaushalte, stationare
Einrichtungen), Barrieren beziehungsweise Barrierefreiheit in der Verkehrsinfrastruktur, in
offentlichen  Einrichtungen und in der Verwendung von Informations- und
Kommunikationstechnologien. Hinzu kommen Informationen zum barrierefreien Bauen, zur
raumlichen Ausstattung wie auch zum Zugang zu Hilfsmitteln und assistiven Leistungen
(BMAS 2011, 2013; BRK-Allianz 2013).

Fir die wissenschaftliche Bearbeitung dieses Themenkomplexes lassen sich mehrere
Datenquellen heranziehen. Zum einen sind in dem geplanten Teilhabesurvey in den
Themenfeldern barrierefreie Umwelten, soziale Beziehungen, Gesundheit/Unterstitzung und
Selbstbestimmung umfangreiche Daten zu den genannten Aspekten der taglichen
Lebensfuhrung enthalten. Zum anderen ermdglichen insbesondere die Sozialhilfe- und
Pflegestatistik des Statistischen Bundesamtes, welche nach unterschiedlichen Arten der
Leistungsgewahrung differenzieren, Informationen Uber Wohn- und Pflegeverhaltnisse
einzubeziehen und die aggregierten Veranderungen im Zeitverlauf festzustellen (zum
Beispiel Pfaff 2013). Dasselbe gilt flr Informationen Uber Empfanger/-innen von
Unterstitzungsmoglichkeiten zum selbstbestimmten Leben nach Geschlecht und Art der
Unterbringung sowie fur pflegebedurftige Personen in Privathaushalten. Daneben liefert der
Mikrozensus beispielsweise Informationen Uber Pflegestufen, gesundheitliche Probleme
beziehungsweise Behinderungen und (partielle) damit einhergehende Konsequenzen fir den
beruflichen Alltag. Hinzu kommen Informationen der Deutschen Bahn zur Barrierefreiheit an
Personenbahnhdfen sowie aus der VDV-Statistik zum Einsatz von Niederflurbussen. Weitere
Datenquellen der Fachministerien kénnten ebenfalls dazu beitragen, einzelne Aspekte der

Barrierefreiheit — zum Beispiel im Hinblick auf Seniorenhaushalte — abzubilden.

Mit der Hinzuziehung der SOEP- und PASS-Daten sind Uberdies
Langsschnittveranderungen nach diversen Merkmalen wie Behinderung, Geschlecht und
Migrationshintergrund nachvollziehbar. Auf’erdem kénnen anhand der GEDA-Daten
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Aussagen zur Unterstitzung durch das soziale Umfeld gewonnen werden, auch differenziert
nach soziodemographischen Merkmalen und im Zeitverlauf, allerdings lediglich auf

aggregierter Ebene.

b. Bildung und Ausbildung

Bildung und Bildungsteilhabe gehdren zu den zentralen Gitern moderner Gesellschaften
und bilden die zentrale Basis flr die Teilhabe in anderen Bereichen wie Beschaftigung und
Einkommen (Hillmert 2009; Weber/Weber 2013). Sie nehmen auch indirekt Einfluss auf die
Wohnsituation, die Freizeitgestaltung, die soziale Sicherheit sowie die Gesundheit (BMAS
2013).

Fir die Untersuchung der Bildungsteilhabe von Menschen mit Behinderung(en) kénnen
mehrere Datenquellen herangezogen werden. Zum einen wird der geplante Teilhabesurvey
des BMAS ein Modul zur Bildungsbeteiligung enthalten, das zentrale Fragestellungen
umfassend erhebt. Die Ergebnisse koénnen abgeglichen und mit bestehenden
Datenerfassungsaktivitaten erganzt werden. So enthalten der Mikrozensus und das SOEP
(ebenso wie PASS und GEDA) Daten zu allgemeinen und beruflichen Bildungsabschlissen,
darlber hinaus aber auch zu Fort- und Weiterbildungen. Die vertiefende Datenanalyse kann
in allen genannten Quellen differenziert nach soziodemographischen Merkmalen (u.a. Alter,
Geschlecht, Migrationshintergrund) und behinderungsbezogenen Aspekten erfolgen.

Zeitreihenanalysen sind moglich.

Durch KiGGS sind daruber hinaus Informationen tUber die Betreuungssituation von Kindern
und Jugendlichen mit Beeintrachtigungen erhéaltlich, ebenso Uber besuchte Schultypen,
krankheitsbedingte Fehltage und schulische Probleme, welche sich zum Beispiel in
Klassenwiederholungen erkennen lassen. Die Datenauswertung kann unter
Berucksichtigung soziodemographischer Merkmale und nach Behinderung erfolgen.

Langsschnittvergleiche sind maoglich.

Uber das Statistische Bundesamt sind auRerdem Informationen Uber die Inanspruchnahme
von erzieherischen und Eingliederungshilfen flr seelisch behinderte Menschen zuganglich.
Auch werden Statistiken zu schulischen und beruflichen Problemen der betreffenden
Personengruppe bereitgestellt. Differenzierungen liegen hier ebenfalls nach Geschlecht,
Alter, Migrationshintergrund sowie Einrichtungsart vor. Zudem ist es durch die Einbeziehung
der KMK- und Schulstatistik moglich, Aussagen zur Bildungssituation von Kindern und
Jugendlichen, die im Rahmen des Teilhabesurveys zunachst nicht befragt werden, zu
erhalten. Dadurch kénnen Informationen Uber Foérderschulen und deren Nutzer/-innen nach

Schwerpunktsetzung und Schultyp sowie erzielten Bildungsabschlissen in die Untersuchung
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einbezogen werden. Dabei koénnen ebenfalls Unterschiede nach Vorliegen eines
Migrationshintergrundes — auch nach Bundeslandern differenziert — bertcksichtigt werden.

Auch sind zeitliche Veranderungen in aggregierter Form identifizierbar (KMK 2014).

Des Weiteren kdnnen Daten des Bundesinstituts flr Berufsbildung bezlglich der Ausbildung
von Menschen mit Behinderung(en), differenziert nach Geschlecht, Branche und 6ffentlicher
Forderung im Zeitverlauf fir die Analyse verwendet werden. Hinzu kommen Erkenntnisse auf
Basis der Sozialerhebung des Studentenwerks beziehungsweise des Hochschul-
Informations-Systems zur gesundheitlichen Beeintrachtigung von Studierenden, zum Grad
der Studienerschwernis, zum Studienverlauf von Menschen mit Behinderung(en), zu deren
Einkommen, Einkommensquellen und Wohnsituation. Auch in diesem Fall kann die Analyse
unter Einbeziehung soziodemographischer Merkmale (und des Studienfachs) erfolgen. Die
Sozialerhebung findet alle drei Jahre statt. Langsschnittverdnderungen sind daher
(aggregiert) identifizierbar. Daneben enthalt auch das statistische Material der DRV Bund
Angaben Uber Weiterbildungen beziehungsweise Umschulungen von Menschen mit
Behinderung(en), getrennt nach Alter und Geschlecht. Veranderungen im Zeitverlauf lassen

sich auch dort auf aggregierter Ebene nachvollziehen.

Da flr den Teilhabebericht eine Fille von Daten fiir die Ermittlung der Bildungssituation von
Menschen mit Behinderung(en) vorliegen wird, ist es wichtig, diese aufeinander zu beziehen
und vergleichend auszuwerten beziehungsweise zu interpretieren. Einbezogen werden
sollen hierbei auch weitere aktuelle bundesdeutsche Studien zur Bildungssituation von

Menschen mit Behinderung(en).

c. Erwerbsarbeit und Einkommen

Die Teilhabe am Erwerbsleben kann als zentrale Kategorie (gleichberechtigter) Inklusion
begriffen werden (vgl. zum Beispiel Promberger 2008). Sie dient der Aneignung materieller
Guter zur Sicherung des Lebensunterhaltes und schafft damit eine wesentliche
Voraussetzung fir die Teilhabe am sozialen Leben. Zugleich gilt Arbeit als malRgebliche
Ressource flir soziale Identitat, individuelle Strukturierung sowie flir gesellschaftliche
Anerkennung und persoénliches Wohlbefinden (Jahoda 1982). Die Teilhabe am Erwerbsleben
kann als Grundvoraussetzung fir ein eigenstéandiges Einkommen und eine umfassenden

Teilhabe am sozialen Leben gelten.

Die Untersuchungen der Teilbereiche Erwerbsarbeit und Einkommen sollen sich sowohl auf
Befragungs- und Prozessdaten als auch auf amtliche Statistiken und aktuelle Studien zum
Thema stiitzen. Vergleiche zwischen Personen mit und ohne Beeintrachtigung sind zunachst
auf Basis groRer Haushaltsstudien wie dem SOEP oder dem PASS mdglich. Beide halten
Daten zu Haushaltsverhaltnissen wie auch zur Erwerbssituation, zu Einkommens-/

Vermodgensverhéltnissen und zum Sozialleistungsbezug sowie zu gesundheitlichen
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Einschrankungen, bedingt auch zum amtlich anerkannten Grad der Behinderung, bereit. Das
SOEP bietet durch das Paneldesign dabei den Vorteil der Fortschreibung von Indikatoren
der vorangegangenen Berichterstattung und damit der Darstellung beziehungsweise Analyse
von Zeitreihen. Durch die gesonderte Stichprobenziehung des PASS sind detailliertere
Analysen von Lebenslagen in Haushalten im Niedrigeinkommensbereich moglich. Da gerade
in Haushalten mit Sozialleistungsbezug beziehungsweise niedrigem Einkommen ein grol3er
Anteil von Menschen mit schwerwiegenden gesundheitlichen Einschrankungen zu finden ist,
bietet das PASS die Moglichkeit vertiefender Analysen im Hinblick auf Menschen mit
Behinderung(en) in prekaren Lebenslagen. Veranderungen koénnen seit 2007 ebenfalls durch
Zeitreihen abgebildet werden (Christoph et al. 2008).

Daruber hinaus wird empfohlen, auf aktuelle Forschungsdaten der GEDA-Studie
zuruckzugreifen, auf der die Gesundheitsberichterstattung des Bundes basiert. In GEDA sind
neben verschiedenen Merkmalen zum Gesundheitszustand und zu Arbeitsbelastungen auch

Informationen zum Erwerbsstatus und zur Arbeitslosigkeitserfahrung enthalten.

Da die Erfassung von Behinderung(en) in bestehenden Befragungsdaten jedoch im Hinblick
auf die veranderten Anforderungen an ein Monitoring bislang als unzureichend einzustufen
und auch die Reprasentativitat flir eben diese spezielle Gruppe zumindest nur mit Vorsicht
anzunehmen ist, sollte auch im Teilhabebereich ,Erwerbsarbeit und Einkommen* als zentrale
Quelle auf die umfangreich zu erhebenden Daten des Teilhabesurveys zurlckgegriffen

werden.

WeiterfUhrende statistische Daten zu Renten aufgrund von verminderter Erwerbsfahigkeit
und zu Altersrenten von schwerbehinderten Menschen stehen bei der DRV Bund bereit. Auf
Basis von statistischen Auswertungen der BA sind aullerdem Informationen Uber
Arbeitslosenquoten von schwerbehinderten Menschen einschlieRlich der durchschnittlichen
Arbeitslosigkeitsdauer verflgbar. Gleiches gilt fir die Anzahl von Menschen mit anerkannter
Schwerbehinderung (beziehungsweise mit diesen gleichgestellten Personen) auf dem
Arbeitsmarkt. Darlber hinaus sind potenzielle Indikatoren zu Personen im

Rehabilitationsverfahren der BA auf Basis von administrativen Daten mdglich.

Uber das Statistische Bundesamt und den Mikrozensus sind weitere Statistiken zu
Menschen mit Behinderung(en), unterschiedlichen Leistungsempfanger/-innen sowie
Beschaftigten in Werkstatten fir Menschen mit Behinderung beziehungsweise zu

Integrationsunternehmen erhaltlich.

Aus diesen umfangreichen Daten unterschiedlicher Quellen konnte erstmals flr Deutschland
ein umfassendes Bild der Teilhabemdglichkeiten und -einschrankungen von Menschen mit

Behinderung(en) im Bereich ,Erwerbsarbeit und Einkommen*® gezeichnet werden.
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d. Familie, Paarbeziehung und soziales Netz

Familie, Paarbeziehung und soziale Netzwerke stellen wichtige emotionale Ressourcen dar
und enthalten Unterstitzungspotenziale in Bezug auf unterschiedliche Teilhabefelder, etwa
im Zusammenhang mit professioneller Unterstitzung, Gesundheitsversorgung, Ausbildung

und Beruf. Sie kdnnen die eigene Position in der Gesellschaft starken und stabilisieren.

Eine zentrale Quelle fur die kunftige Teilhabeberichterstattung in diesem Bereich wird der
geplante Teilhabesurvey sein. Dort werden bestehende soziale Verbindungen, deren
Intensitdt und Qualitdt sowie die wahrgenommene soziale Einbindung und Isolation,
aulkerdem vergangene und aktuelle Paarbeziehungen, die selbstbestimmte
Familiengrindung und Unterstitzung bei der Elternschaft und die Chancen, selbstbestimmt
soziale Beziehungen wahlen und leben zu konnen, thematisiert. Ein Vergleich von Menschen
mit und ohne Behinderung wird ebenso maoglich sein wie ein Vergleich von Menschen mit
unterschiedlichen Behinderungen. Darlber hinaus bestehen Mdglichkeiten eines partiellen
Zeitvergleiches dadurch, dass einige Fragen identisch sind mit vorangegangenen
Befragungsstudien bei Frauen (und Mannern) mit Behinderungen des BMFSFJ
(Schroéttle/Hornberg et al. 2013) und des BMAS (Jungnitz/Puchert et al. 2013).

Zudem enthalten u.a. SOEP und (teilweise) GEDA Angaben zu Familienstand und
Paarbeziehung, familialen Beziehungen und zur Zufriedenheit mit dem Familienleben,
Kontakthaufigkeiten zu Angehdrigen und Freunden, Freundschaftsbeziehungen sowie zu
Einsamkeitsempfindungen, die mit den Erkenntnissen aus dem Teilhabesurvey abgeglichen

werden konnen.

Zur Familiensituation von Kindern und Jugendlichen sowie zu deren lebensweltlich-sozialer
Integration kénnen zusatzlich Daten aus dem KiGGS herangezogen werden. Analytische
Differenzierungen sind, auch im Zeitverlauf, nach soziodemographischen und
behinderungsbezogenen Merkmalen in allen genannten Quellen in unterschiedlicher

Differenziertheit moglich.
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e. Freizeit und Kultur

Das Themenfeld Freizeit und Kultur ist in weiterem Sinne dem Bereich der gesellschaftlichen
Teilhabe zuzuordnen. Es umfasst vielfaltige Aspekte, unter anderem das aullerhausliche
Freizeitverhalten, die Teilnahme an Sport-, Kultur- und sonstigen Veranstaltungen, eigene
kulturschaffende und sportliche Tatigkeiten, die Einbindung in Organisationen und

Interessenvertretungen sowie Reiseaktivitaten.

Auch dieser Teilhabebereich wird im Wesentlichen durch die zu erwartenden differenzierten
Daten des Teilhabesurvey abgedeckt und fir den Teilhabebericht genutzt werden kdnnen.
Daruber hinaus enthalten das SOEP und das PASS Informationen zu verschiedenen
Freizeitaktivitaten, etwa zu sportlichen Betatigungen, Besuchen von Kultur- und
Sportveranstaltungen, zur Nutzung neuer Medien in der Freizeit u.a.m, welche in die
Teilhabeberichterstattung einbezogen werden koénnen. Der KiGGS beinhaltet zudem
Informationen Uber physische Aktivitdten von Kindern und Jugendlichen. Hinweise auf
Langsschnittveranderungen kdénnen — auch unter Berucksichtigung soziodemographischer
und behinderungsbezogener Merkmale — mit den beiden letztgenannten Datensatzen
identifiziert werden. DEHOGA liefert dariber hinaus Informationen zur Barrierefreiheit von
Hotels — Differenzierungen liegen in Bezug auf Gehbehinderung, Rollstuhlnutzung,
Gehorlosigkeit sowie Schwerhorigkeit vor. Der Deutsche Behindertensportverband kann
herangezogen werden, um festzustellen, inwiefern sich dessen Mitgliederzahlen im
Zeitverlauf veradndern. Zur Mitgliederbestandserhebung gibt es dort eine jahrliche

Veroffentlichung.

f. Gesundheit

Untersuchungsrelevante Daten fir das Teilhabefeld ,Gesundheit® koénnen aus
unterschiedlichen Quellen bezogen werden. So umfasst der geplante Teilhabesurvey ein
Modul zum Teilhabefeld Gesundheit und Unterstitzung mit vielfaltigen Informationen und
Daten zu den oben genannten Aspekten. Aullerdem kénnen SOEP, GEDA und KiGGS,
teilweise auch PASS und DEGS einbezogen werden. Verfigbar werden dadurch
Informationen Uber den (auch subjektiven) Gesundheitszustand und das psychische
Wohlbefinden, Arzt- und Krankenhausbesuche sowie Krankheitstage in den vergangenen
zwoIf Monaten, Rauchverhalten, Alkoholkonsum, gesundheitsbewusste Erndhrung und
regelmafige Bewegung sowie Teilhabeeinschrankungen in der Nutzung von Einrichtungen
der Gesundheitsversorgung sowie praventiver Angebote. Erhaltlich sind auRerdem Daten zu
Kranken- und Zusatzversicherungen, zur Inanspruchnahme von Pflegediensten

beziehungsweise — allgemeiner — Leistungen des Gesundheitssystems und anderen Hilfen,
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zu Behandlungs- und Untersuchungsverzdgerungen (einschlieRlich der Griinde hierfir), zum
Informationszugang bei gesundheitlichen Problemen sowie zu Einschrankungen der
physischen Mobilitdt und zur Intensitdt gesundheitsbedingter Einschrdnkungen in der
Alltagsbewaltigung. Differenzierungen sind jeweils nach Alter, Geschlecht, Behinderung oder
auch nach einer vorliegenden Migrationsgeschichte maoglich. Ebenso lassen sich
Langsschnittveranderungen mit den drei letztgenannten Datengrundlagen nachvollziehen.
Darlber hinaus kénnen Erkenntnisse auf Basis von Daten der Stiftung Gesundheit, die
kontinuierlich den Stand und die Trends der Barrierefreiheit deutscher Arztpraxen erhebt,
einflieBen, sowie Erkenntnisse aus aktuellen gesundheits- und sozialwissenschaftlichen

Untersuchungen.

g. Politik und Offentlichkeit

Politische Teilhabe betrifft die Moglichkeiten der politischen Mitbestimmung in Staat und
Betrieb, zivilgesellschaftliches Engagement, die Bildung von und Mitwirkung an der
politischen Interessenvertretung wie auch den Zugang zu politisch relevanten Informationen
(BMAS 2013).

Forschungsrelevante Daten zu diesem Themenkomplex finden sich einerseits im geplanten
Teilhabesurvey, andererseits im SOEP und eingeschrankt auch im PASS. Im SOEP sind
Angaben zum Interesse an Politik, zum politischen Engagement in der Freizeit (zum Beispiel
Beteiligungen in politischen Parteien, in der Kommunalpolitik, bei Bulrgerinitiativen, in
Gewerkschaften) sowie zu ehrenamtlicher Betatigung enthalten. Durch PASS sind basale
Informationen zur Mitwirkung an politischen Organisationen verfugbar. Differenzierte
Auswertungen nach soziodemographischen Merkmalen und behinderungsbezogenen

Eigenschaften sind moglich. Dasselbe gilt fur die Durchfihrung von Zeitreihenanalysen.

h. Sicherheit und Schutz vor Gewalt

In mehreren aktuellen bundesdeutschen reprasentativen Studien wurde festgestellt, dass
Menschen mit Behinderung(en) einem erhéhten Risiko ausgesetzt sind, Opfer von Gewalt in
Kindheit, Jugend und im Erwachsenenleben zu werden (vgl. u.a. Schréttle/Hornberg et al.
2013 und Jungnitz/Puchert et al. 2013). Derzeit noch unveréffentlichte Studien des BMFSFJ,
etwa zu Gewalt gegenuber gehdrlosen Frauen und zu Gewalt in Einrichtungen der
Behindertenhilfe, aber auch zur Barrierefreiheit des Unterstitzungssystems, enthalten
vertiefende Analysen zu Ursache- und Risikofaktoren sowie Praventionsmaoglichkeiten. Diese
sollen fur den Teilhabebericht systematisch ausgewertet werden. Zudem werden aktuelle

Daten aus dem Teilhabesurvey einflieRen, die die Gewaltbetroffenheit, aber auch die Hilfe-
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und Unterstitzungssituation anhand von Eckdaten umfassen und einen Vergleich
unterschiedlicher Gruppen von Menschen mit und ohne Behinderung(en) nach Geschlecht

und anderen sozialstatistischen Merkmalen ermdglichen.

Darlber hinaus kénnen aus dem KiGGS Informationen Uber Gewalterfahrungen von Kindern
und Jugendlichen gezogen werden. Das SOEP halt zudem Daten zum Sicherheitsempfinden
der Befragten bereit. Langsschnittverdnderungen lassen sich mit den beiden letztgenannten

Datensatzen, auch unter Berlcksichtigung soziodemographischer Merkmale, abbilden.

Vertiefungsthema — Migration, Geschlecht und Behinderung

Ein mogliches Vertiefungsthema kénnte die Verschrankung der Zusammenhange von
Migration, Geschlecht und Behinderung sein. Ausschlaggebend fir diesen Vorschlag ist die
bislang noch unzureichende Erfassung der Relevanz von Migrationshintergrund und

Geschlecht fur Teilhabeeinschrankungen bei Menschen mit Behinderung(en).

Migrant/-innen sind nach wie vor in erhéhtem Malfle von Teilhabeeinschrankungen in
verschiedenen Gesellschaftsbereichen betroffen. Zwar ist ihre soziale Integration in der
Generationenfolge vorangeschritten und es konnten im Laufe der Zeit deutliche
Statusverbesserungen erzielt werden (Bude 2008), doch sind Menschen mit
Migrationshintergrund  insgesamt immer noch  vergleichsweise oft prekaren
sozioOkonomischen Lebensverhaltnissen, Arbeitsbedingungen mit risikobehafteten
Belastungs- und Beanspruchungsprofilen und Diskriminierungserfahrungen ausgesetzt;
zudem haben sie ein erhohtes Armutsrisiko zu tragen und sie weisen spezifische
Gesundheitsgefahrdungen auf (lgel et al. 2010; Weber/Hormann 2011; Fuhr 2012), welche
auch mit erhohten Risiken fur Behinderungen einhergehen. Zugleich nutzen sie seltener
gesundheitsbezogene Versorgungsangebote (Brzoska et al. 2010) und sie sind vor allem
aufgrund von sprachlichen und kulturellen Barrieren haufiger mit spezifischen Hindernissen
im Zugang, in der Teilnahme und der Inanspruchnahme von Leistungen zur Teilhabe am
Arbeitsleben konfrontiert (Zapfel et al. 2013). Kumulative Benachteiligungen bei
gleichzeitigem Vorliegen von Behinderung und einer Migrationsgeschichte sind

dementsprechend vorhanden.

Ahnlich verweisen bisherige theoretische und empirische Untersuchungen darauf, dass der
Faktor Geschlecht zu mehrfachen und geschlechtsspezifisch gepragten
Teilhabeeinschrankungen und Diskriminierungen beitragt (vgl. Libuda-Kdster/Sellach 2014;
Schréttle/Glammeier 2014; Jungnitz/Puchert et al. 2013). Intersektionelle Perspektiven

gehen auf die Verschrankung der soziale Ungleichheit produzierenden Strukturkategorien
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Geschlecht, Behinderung und Migrationshintergrund ein (vgl. zum Beispiel den aktuellen
Band von Westphal/Wansing 2014).

Sowohl aktuelle wissenschaftliche Veroffentlichungen wie auch der geplante Teilhabesurvey
und andere Datenquellen lassen sich in Bezug auf die Relevanz von Migrationshintergrund
und Geschlecht flr Teilhabeeinschrankungen von Menschen mit Behinderung(en)
auswerten. Sie erlauben differenzierte Auswertungen und Analysen nach diesen Merkmalen
und Merkmalskombinationen — so etwa das SOEP, PASS, Mikrozensus, GEDA,
ausgewahlte Verwaltungsstatistiken (zum Beispiel die KMK-Statistik) und auch kunftig der
Teilhabesurvey. Einschrankend st allerdings anzumerken, dass eine etwaige
Migrationsgeschichte nicht in allen Datensatzen und Studien identisch erfasst wird.
Einschrankungen in der Ergebnisvergleichbarkeit sind daher nicht zu vermeiden.
Nichtsdestotrotz kann vergleichend analysiert werden, ob sich &hnliche Tendenzen im
Hinblick auf Teilhabeeinschrankungen und -chancen abzeichnen und wo dies nicht der Fall

ist, wie dies interpretiert werden kann.
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8 Zusammenfassung, Handlungsempfehlungen und Ausblick

Im Folgenden sind auf Basis der Untersuchungsergebnisse Handlungsempfehlungen fir die
Umsetzung des Teilhabesurveys und die weitere Datensammlung fur ein Monitoring zur
Teilhabesituation von Menschen mit Behinderung(en) zusammengefuhrt. Sie beziehen sich
einerseits auf allgemeine Prinzipien der Durchflihrung, andererseits auf die Umsetzung der

einzelnen Konzeptteile der Befragung und Datensammlung.

8.1 Aligemeine Handlungsempfehlungen

Sicherstellung der Partizipation von Menschen mit Behinderung(en) sowie

entsprechender Institutionen und Akteur/-innen_an _der Vorbereitung, Durchfiihrung

und Auswertung des Teilhabesurvey

Durch die Umsetzung der UN-BRK hat die Einbindung von Menschen mit Behinderung(en) in
gesellschaftliche Prozesse grundsatzlich an Bedeutung gewonnen. Damit sind die
Anforderungen gestiegen, auch quantitativ und qualitativ ausgerichtete Forschungsprozesse
partizipativ zu gestalten. Von Behinderung(en) betroffene Menschen und ihre Sichtweisen
sind in jedes Forschungsvorhaben einzubeziehen, das ihre Lebensweisen, Madglichkeiten
und Rechte betrifft. Da die Perspektiven von Menschen mit Behinderung(en) auch generell in
den Prozessen zur Verbesserung der Partizipation zu bericksichtigen sind (Art. 4, Abs. 3,
UN-BRK) ist es notwendig, diese sowie die Sichtweisen ihrer Vertretungsorganisationen und
anderer im Kontext relevanter Institutionen von Anfang an, d.h. bereits in der Planungs- und

Vorbereitungsphase von Surveys zu beteiligen.

Insgesamt existieren im deutschsprachigen Raum bisher nur wenige Konzepte partizipativer
Ansatze im Rahmen von Forschungsprojekten. Ein Beispiel ist das 06sterreichische
NUEVA'3-Projekt, eine Befragung zur Qualitdt von Leistungen (u.a. Wohnangebote) fir
Menschen mit Behinderung(en) aus Nutzer/-innenperspektive. Das Projekt zeichnet sich
dadurch aus, dass Menschen mit Lernschwierigkeiten und Behinderung(en) in alle
Projektschritte (Befragungsentwicklung, -durchflihrung, -auswertung und
Ergebnisprasentation) eingebunden sind. Dem Einsatz im Projekt geht eine zweijahrige
Ausbildung zur Evaluator/-in voraus. Der Vorteil des Ansatzes liegt im unter Umstanden
erhdhten Vertrauen der Befragten gegenuber den Interviewer/-innen — hier Evaluator/-innen
genannt — sowie einem besseren Verstandnis durch die Interviewer/-innen aufgrund des
Vorliegens eigener Erfahrungen mit Behinderung und Teilhabeeinschrankungen. Aufgrund
der positiven Ergebnisse wurden ahnliche Erhebungen im Ausbildungsbereich von

Menschen mit Lernschwierigkeiten und in Alten- und Pflegeeinrichtungen genutzt

13 Nutzerinnen und Nutzer evaluieren®
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(Konrad/Schutzhoff 2010). Das Projekt liefert hilfreiche Anreize fur die Gestaltung von

Partizipationsprozessen im Teilhabesurvey.

Eine umfassende Berlcksichtigung der verschiedenen Perspektiven unterschiedlicher
Akteur/-innen ist im Sinne einer Qualitatssicherung bei der Konzeption und Durchfiihrung
des Surveys sowie der qualitativen Befragungen notwendig. Insbesondere durch das
Einbeziehen von Menschen mit Behinderung(en) und relevanten Institutionen kann die
Passgenauigkeit des Vorgehens und die Reflexion der Ergebnisse an die Perspektiven der
Zielgruppen, die Akzeptanz bei den Akteur/-innen, aber auch die Qualitat der Forschung
gesteigert werden. Im Folgenden werden die einzubeziehenden Personengruppen und
Institutionen sowie die Ebenen und Maoglichkeiten einer mdglichst umfassenden Partizipation

skizziert.

Einzubeziehende Akteur/-innen: Der gesamte Forschungsprozess sollte so ausgestaltet sein,
dass alle relevanten Akteur/-innen und Institutionen adaquat beteiligt werden kénnen und
gleichzeitig eine abgestimmte und effiziente Projektbegleitung erfolgt. Zusammenfassend

sind dies:

Vertreter/-innen von Menschen mit Behinderung(en) aus der Allgemeinbevélkerung, aus
Politik und Wissenschaft sowie aus der Praxis inklusive der Verbdnde, Selbsthilfe- und
Interessenvertretungen und behindertenpolitischen Organisationen sowie Angehoérigen-
vereinigungen: Es ist sicherzustellen, dass Menschen mit allen Formen von Behinderung(en)
und auch diejenigen, die in stationaren Einrichtungen leben, in allen Phasen des Surveys im
Sinne einer Prozessbegleitung beteiligt werden. Menschen mit Behinderung(en) sind nicht
nur als Befragte mit einzubeziehen, sondern sollen auch in weiteren Rollen, u.a. als Expert/-
innen ihrer eigenen Situation und als Interviewer/-innen, Wissenschaftler/-innen, Berater/-
innen und Beiratsmitglieder an der Surveykonzeption und -durchfuhrung beteiligt werden und
ihre Expertisen einbringen kdénnen. Dies lasst positive Effekte fur die Gute der
Teilhabeforschung erwarten. Ein erhdhtes Problembewusstsein des betreffenden
Personenkreises durch biographisch zementierte Erfahrungen mit sozialer Inklusion /
Exklusion und die Einbeziehung behinderter Menschen in Forschungszusammenhéange
erhdhen die Qualitat der Konzeption und Umsetzung von Forschungsprojekten (vgl. Barnes
2007: 138), insbesondere auch im Rahmen der Teilhabeforschung. Soweit
sozialwissenschaftliche Forschung und insbesondere Teilhabeforschung einen Beitrag zur
Identifizierung von Unterstitzungs- und Handlungsbedarfen liefert und an der Klarung
sozialpolitisch geeigneter MalRnahmen mitwirkt, kdnnte so auch eine Verbesserung des
existierenden sozialpolitischen Instrumentariums (Eingriffsbereiche und Interventionstiefe)

erreicht werden. Uberdies gestaltet sich die Durchfilhrung des Surveys damit nicht nur als
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Erkenntnisprozess (ber die Strukturen und Lebenssituation, die Menschen mit

Behinderung(en) betreffen, sondern auch als Prozess mit Menschen mit Behinderung(en).

Vertreter/-innen von fiir die Teilhabe von Menschen mit Behinderung(en) relevanten
Institutionen, u.a. Arbeitsagentur, zentrale Kostentrdger wie Rehabilitationstrager,
Krankenkassen, Einrichtungen der Behindertenhilfe (aus den Bereichen Wohnen und
Arbeiten), Leistungserbringer (Reha-Klinik, Beratungsstellen, Pflegedienste, psychiatrische
Einrichtungen). Es ist sicherzustellen, dass alle genannten Institutionen in den
Forschungsprozess (zum Beispiel innerhalb des Beirats, s.u.) involviert sind, wobei sich

Zeitpunkt, Umfang und Intensitat der Einbindung je nach Institution unterscheiden kénnen.

Wissenschatftler/-innen aus themenrelevanten Forschungsgebieten (u.a. Disability Studies,
Teilhabeforschung, Rehabilitationswissenschaften, Medizin) sowie Methodenlehre, die im
Kontext der Teilhabe von Menschen mit Behinderung(en) geforscht haben beziehungsweise

derzeit dazu forschen.
Folgende Ebenen der Partizipation waren dabei zu bertcksichtigen:
Einbindung in den Forschungsprozess

Die Einbindung von Wissenschaftler/-innen mit Behinderung(en) in den Forschungsprozess
wird als obligatorisch angesehen und war bereits innerhalb der Vorstudie ein zentrales

qualitatssicherndes Element. Sie soll auch die Umsetzung des Teilhabesurveys bestimmen.
Studienbegleitender Beirat

Der Teilhabesurvey beleuchtet unterschiedliche und vielfaltige Aspekte, die es bei der
Planung und im Projektverlauf inhaltlich aufeinander abzustimmen gilt. Gleichzeitig wird eine
Reihe von Erhebungen durchzufuhren sein, deren Erfolg bei einer begleiteten inhaltlichen
und organisatorischen Vorbereitung durch die jeweiligen Verbande und Organisationen
positiv beeinflusst werden kann. Aus diesen Grinden sollte der gesamte Prozess durch

einen Fachbeirat begleitet werden.

Der Fachbeirat hat die Funktion eines klassischen Projektbeirats, der die Umsetzung des
Teilhabesurveys fortlaufend fachlich begleitet, in Bezug auf Vorbereitung, Durchfiihrung und
Bewertung zielgruppen- und praxisorientiert berat und gegebenenfalls auch an der
Entwicklung von Handlungsempfehlungen beteiligt wird. Er setzt sich aus Wissenschaftler/-
innen und Experten/-innen zusammen, die nah an der Praxis anzusiedeln sind und aus
verschiedenen - teilweise oben aufgeflhrten - Institutionen und Fachrichtungen stammen.
Der Teilnehmer/-innenkreis sollte dabei maximal 20 bis 25 Personen umfassen, um intensive
Diskussionen in vertretbarem zeitlichen Rahmen 2zu ermdglichen. Innerhalb der
vorgesehenen Beiratssitzungen, bei denen der aktuelle Stand der Surveydurchfihrung

prasentiert wird, konnen die Ergebnisse so aus verschiedenen Perspektiven diskutiert und
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mogliche Nachjustierungen realisiert werden. Der Beirat ist entsprechend so zu besetzen,

dass insbesondere auch Menschen mit Behinderung(en) vertreten sind.

Fachspezifische, vorbereitende Arbeitsgruppen

Darlber hinaus wird empfohlen, in begrenztem Rahmen Arbeitsgruppen mit spezifischer
Aufgabenstellung, unter anderem fir die Optimierung der Befragung der so genannt schwer
befragbaren Gruppen oder die Umsetzung der qualitativen Interviews, einzurichten. lhre
Hauptaufgabe ist die Prifung der Angemessenheit der empfohlenen Befragungsmethoden
und -instrumente. Am Rande kdénnten auRerdem inhaltliche Aspekte wie besonders relevante
Teilhabebereiche thematisiert werden. Die inhaltliche Diskussion darf im Sinne der
Vergleichbarkeit jedoch nicht dazu fuhren, dass der Fragebogen sehr stark abgeandert wird.
Eine fachspezifische Arbeitsgruppe ,Unterstiitzte Kommunikation (UK)“ kénnte zum Beispiel
aus UK-Nutzer/-innen, Angehorigen, Interviewer/-innen sowie Vertreter/-innen von
Beratungsstellen, Hilfsmittelherstellern und Interessenvertretungen wie ISAAC bestehen und
zu Beginn, wahrend und nach Abschluss der Erhebungen zusammenkommen, um je nach
Zeitpunkt, die Ausrichtung und Planung der Befragung wie auch die Ergebnisse zu bewerten
und zu diskutieren. Die Ergebnisse werden wiederum unmittelbar in den Forschungsprozess
eingespeist. Um die Arbeitsfahigkeit der Gruppen gewahrleisten zu kénnen, wird eine Grolie
von nicht mehr als sechs Personen pro Gruppe empfohlen. Vergleichbare Gruppen kénnten
fur die schwer befragbaren Gruppen der Gehdrlosen, taubblinden oder psychisch kranken

Menschen empfohlen werden.

Partizipation eines weiteren Fachkreises durch Fachtagungen

Fachtagungen sind ein weiteres Mittel der Partizipation. In diesem Rahmen sollen das
auszuarbeitende endgultige Surveykonzept im Vorfeld einer breiteren Fachdéffentlichkeit
vorgestellt und die fortlaufenden Prozesse sowie die Ergebnisse zum Abschluss diskutiert
werden. Diese sollten als Workshop konzipiert werden, bei dem die Teilnehmenden die
Méglichkeit erhalten, ihre Vorschlage zur und Anforderungen an die Konzeption einzubringen
sowie die Ergebnisse zu diskutieren und abzuleitende Schlussfolgerungen zu ziehen. Mit
den Fachtagungen soll eine grofRere Zielgruppe erreicht werden, so dass hierfur eine

Teilnehmer/-innenzahl von bis zu 50 Personen kalkuliert werden kann.
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Barrierefreiheit als Voraussetzung der partizipativen Forschung

Um sicherzustellen, dass Menschen mit Behinderung(en) ihre Umwelt genauso nutzen
kénnen wie Menschen ohne Behinderung und sich aktiv an der Gesellschaft beteiligen
konnen, kommt der Barrierefreiheit''* eine zentrale Bedeutung zu. Um diesem Aspekt
gerecht zu werden, sind auch samtliche im Rahmen des Surveyprojektes vorgesehenen
Veranstaltungen barrierefrei durchzuflihren und die erarbeiteten Materialien wie Berichte,
Protokolle etc. barrierefrei zu erstellen. Dabei sind die individuellen Bedirfnisse zum Beispiel
von Menschen mit einer Seh- oder Horbeeintrachtigung zu beachten. So kdnnten Materialien
fur Menschen mit einer Sehbehinderung in Brailleschrift verfasst werden, Vorlesesysteme
oder Bildschirmlesegerate genutzt werden. Fir Menschen mit einer Hoérbeeintrachtigung
sollten fur die geplanten Sitzungen  Gebardensprachdolmetscher/-innen  und
Schriftdolmetschung bereitgestellt und zudem Frequenz-Modulation (FM) -Anlagen in den
Raumlichkeiten bereitgehalten werden. Weiterhin ist darauf zu achten, dass die genutzten
Raumlichkeiten auch fur Rollstuhlfahrer/-innen und Menschen mit anderen Einschrankungen
zuganglich sind. Alle Materialien mussen auch in leicht verstandlicher Sprache aufbereitet
werden. Anfallende Reisekosten sowie Kosten flr Dolmetschung und Assistenz zu den
Veranstaltungen, aber auch fir die Mitarbeit in den Projekten, sollten Gbernommen werden.
In jedem Fall muss eine frihzeitige Absprache mit den jeweiligen Teilnehmer/-innen
erfolgen, um die entsprechenden Bedarfe berlcksichtigen zu koénnen. Zudem wird
vorgeschlagen, dass am Ende des Forschungsprozesses ein Abschlussbericht in leichter

Sprache und anderen Kommunikationsformen (zum Beispiel Videos in DGS) erstellt wird.

Ressourcen- statt Defizitorientierung

Individuelle Faktoren wie Alter, Geschlecht, Art und Grad der Behinderung, aber auch die
Strategien zur Uberwindung von sozialen und strukturellen Barrieren kénnen, ebenso wie der
Grad der verfugbaren individuellen und umfeldbezogenen Ressourcen (zum Beispiel soziale,
Okonomische, kulturelle und politische Ressourcen), im Kontext der Lebenslage die
Handlungsspielraume von Menschen mit Behinderung(en) o&ffnen beziehungsweise
einschranken,  Teilhabe  ermdglichen beziehungsweise  verhindern und  zu
Exklusionsprozessen flihren. Die Frage nach den verfligbaren beziehungsweise nicht
verfligbaren Ressourcen war handlungsleitend fir die Anlage und Konzeption der

quantitativen und qualitativen Studienteile der Vorstudie und wird auch flir die Hauptstudie

114 Barrierefrei sind nach dem Behindertengleichstellungsgesetz des Bundes ,bauliche und sonstige Anlagen,
Verkehrsmittel, technische Gebrauchsgegenstdnde, Systeme der Informationsverarbeitung, akustische und
visuelle Informationsquellen und Kommunikationseinrichtungen sowie andere gestaltete Lebensbereiche, wenn
sie fur Menschen mit Behinderung(en) in der allgemein Ublichen Weise, ohne besondere Erschwernis und
grundsatzlich ohne fremde Hilfe zuganglich und nutzbar sind“ (§ 4 BGG).
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empfohlen. In der Vorstudie wurde dem Prinzip vor allem dadurch Rechnung getragen, dass
der Ressourcenbezug zum einen in den Erhebungsinstrumenten hergestellt wurde. Zum
anderen wird fur das qualitative Sampling bewusst die Einbeziehung von Gruppen und
Befragungspersonen mit sehr heterogenen Teilhabegraden vorgeschlagen. Insbesondere
die Situation von Menschen mit starken Beeintrachtigungen und geringen berichteten
Teilhabeeinschrankungen gilt es kontrastierend unter Coping- und Empowerment-

Gesichtspunkten naher zu beleuchten.

Im Zentrum des Erkenntnisinteresses sollen einerseits strukturierende Merkmale wie
Geschlecht, Migrationshintergrund, Nationalitdt, Alter und andererseits individuelle und
umfeldbezogene Ressourcen (u.a. Sozialkapital, finanzielle Ressourcen, raumliche
Gegebenheiten) innerhalb einer Gruppe von Menschen mit (vergleichbaren und
unterschiedlichen) korperlichen, Sinnes-, psychischen und kognitiven Beeintrachtigungen
stehen. Damit besteht die Moglichkeit, Erklarungsansatze fur potenzielle Unterschiede in den
Teilhabemdglichkeiten beziehungsweise in den Teilhabebeschrankungen zu finden und die
verantwortlichen férdernden beziehungsweise hemmenden / beeintrachtigenden
Bedingungen zu identifizieren. Insofern sollen die Befragungen Antworten darauf geben,
welche Wechselwirkungen zwischen Teilhabeeinschrankungen beziehungsweise Teilhabe-
und Verwirklichungschancen und den sozialen, 6konomischen, kulturellen und politischen
Ressourcen bestehen, Uber welche die Personen verfigen, ob und wie sich diese
wechselseitig beeinflussen und welche Ansatzpunkte die Politik zur Erhéhung der
Teilhabechancen flir Menschen mit Behinderung(en) beziehungsweise den Abbau von

Barrieren nutzen konnte.

Ethische Aspekte und Sicherung quter wissenschaftlicher Praxis

Empirische Sozialforschung hat immer auch eine ethische Dimension, da Menschen in
Untersuchungen einbezogen werden, Untersuchungsergebnisse Uber Menschen
veroffentlicht werden und das Forschen selbst menschliches Handeln ist (Glaser/Laudel
2010). In der vorliegenden Untersuchung sind es vor allem die ausgewahlten
Interviewpartner/-innen, die nach ethischen Grundsatzen der Gesellschaft behandelt werden
sollen (vgl. Glaser/Laudel 2010). Diese ethischen Prinzipien sind unter anderem im Ethik-
Kodex der Deutschen Gesellschaft flir Soziologie (DGS) verankert (Helfferich 2011), der die
Wahrung der Anonymitat der untersuchten Personen fordert (Deutsche Gesellschaft fur
Soziologie 2007). Als Rechtsgrundlage gilt das Bundesdatenschutzgesetz (BDSG) aus dem
Jahre 1990, welches vorschreibt, dass Wissenschaftler/-innen personenbezogene und
personenbeziehbare Daten nur nach Einwilligung der Betroffenen veroffentlichen durfen.

Weiterhin enthalt es Bestimmungen daruber, welchen Auflagen die Erhebung, Verarbeitung
176



und Nutzung von personenbezogenen Daten unterliegen (Helfferich 2011; Glaser/Laudel
2010). Die einschlagigen Empfehlungen guter wissenschaftlicher Praxis der Deutschen
Forschungsgemeinschaft (DFG) vom Januar 1998 sollten im Rahmen der
Forschungskonzeption verbindliche Berucksichtigung finden und gegebenenfalls

entsprechend den spezifischen Erfordernissen angepasst werden.

Ein wichtiger forschungsethischer Grundsatz besteht auch darin, dass Menschen, die in
sozialwissenschaftliche Untersuchungen einbezogen werden, kein Schaden
beziehungsweise keine Nachteile entstehen (Helfferich 2011). Hopf (2000) bezeichnet dies
als Prinzip der ,Nicht-Schadigung“. Durch einen respektvollen und empathischen Umgang
mit den Interviewten sollte eine vertrauensvolle Atmosphare geschaffen werden. Zugleich ist
darauf zu achten, dass eventuell auftretende Belastungen durch das Interview mdglichst
weitgehend vermieden werden. Eine wichtige Rolle spielen hierbei die Schulung der
Interviewenden, die Bereitstellung von Material zu Unterstitzungsstellen falls professionelle
Beratung im Anschluss an das Interview gewunscht oder bendtigt wird, aber auch die
Mdoglichkeit, sich bei Fragen und Problemen im Anschluss an das Interview an das
Forschungsteam zu wenden. Erfahrungen aus bisherigen Studien zeigen, dass sensible
Befragungsmethoden ebenso wie die Wahrung forschungsethischer Gesichtspunkte gerade
bei vulnerablen Bevdlkerungsgruppen besser gewahrleistet werden kdnnen, wenn eigens
daflr ausgewahlte und geschulte, intensiv begleitete Interviewer/-innenteams zum Einsatz

kommen.

Neben dem Prinzip der ,Nicht-Schadigung® muss der Grundsatz der ,informierten
Einwilligung®, auch Einwilligung nach erfolgter Aufklérung (engl. informed consent), in der
Untersuchung sichergestellt sein (Hopf 2000). Darunter ist zu verstehen, dass die zu
Befragenden Uber den vorgesehenen Zweck der geplanten Untersuchung, die Zielsetzung,
den Ablauf, die Rahmenbedingungen, den Umgang mit den erhobenen Daten sowie die
Mdoglichkeit des Widerrufs der Einwilligung informiert werden (vgl. Hopf 2000; Helfferich
2011). Erst auf Grundlage dieser Informationen sollten sich die Befragten fir oder gegen die
Teilnahme am Forschungsvorhaben entscheiden. Die freiwilige Beteiligung an der
Untersuchung muss in gewahrleistet sein. Das Einholen einer informierten Zustimmung geht
mit verschiedenen Herausforderungen einher, flr die konkret nach Ldsungen gesucht
werden muss. Hierbei ist — wie bei allen Studien — auch bei Befragungen von Menschen mit
Behinderung(en) einerseits in den Blick zu nehmen, ob Interviewpartner/-innen sich zum
Zeitpunkt ihrer Einwilligung der Tragweite ihrer Partizipation ausreichend bewusst sind. So
kann es beispielsweise sein, dass Menschen, die nicht einwilligungsfahig sind, von ihren
rechtlichen Betreuer/-innen als einwilligungsfahig eingestuft werden. Andererseits konnen
Befragte grundsatzlich einwilligungsfahig sein, moglicherweise jedoch nicht beziehungsweise

nicht ausreichend informiert sein, um eine informierte, selbstbestimmte Entscheidung treffen
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zu koénnen. Die Betroffenen missen die Fahigkeit besitzen, die Zielsetzung und maglichen
Folgen der Erhebung und Verwendung der sie betreffenden personenbezogenen Daten zu
erkennen. Hierbei kommt es unter Umstanden darauf an, ob die Betroffenen die Tragweite
ihrer Entscheidung im Einzelfall abzuschatzen vermégen (Taeger 2013). Klarungsbedarf
besteht zudem hinsichtlich der teilnehmenden Beobachtungen, da die beobachteten

Personen selbst nicht zustimmen kdénnen.

Vor diesem Hintergrund wird vorgeschlagen, die geplante Surveykonzeption durch eine

entsprechende themenspezifische Rechtsexpertise zu begleiten.

Neben den bereits genannten Prinzipien ist nach dem Datenschutzgesetz eine
Anonymisierung aller in der Datenauswertung verwendeten Daten notwendig (§ 3 Abs. 6
Bundesdatenschutzgesetz 2010). Dies bedeutet, dass personenbezogene Einzelangaben
nicht mehr einer natirlichen Person zugeordnet werden kénnen (Helfferich 2011). Namen
sowie andere |dentifikationsmerkmale sollen durch bestimmte Kennzeichen ersetzt (§ 3 Abs.
6a Bundesdatenschutzgesetz 2010) beziehungsweise Umschreibungen anonymisiert
werden, so dass Rickschlisse auf die Person sowie deren Arbeitsplatz nicht mehr méglich
sind. Die digitalen Aufnahmen der qualitativen Interviews sind zusammen mit den weiteren

anonymisierten Interviewdaten an einem nicht 6ffentlich zuganglichen Ort aufzubewahren.

Um ein in Deutscher Gebardensprache durchgefiihrtes Interview verschriftlichen zu konnen,
kann mit Videoaufnahmen gearbeitet werden. Hier ist der Einsatz von Schattendolmetscher/-
innen zu empfehlen, um die Anonymitat der befragten Person zu gewahrleisten. Dabei wird
in der Videoaufnahme nicht die befragte Person selbst aufgenommen, sondern eine dritte

Person, die wahrend des Interviews parallel gebardet.

8.2 Handlungsempfehlungen fiir die Umsetzung der einzelnen Studienteile
8.2.1 Quantitativer Survey

Stichprobenziehung

Die vorliegende Vorstudie kommt zum Ergebnis, dass sich der Anspruch der
Reprasentativitat fur den geplanten Teilhabesurvey sowie die Moglichkeit differenzierter
Analysen (etwa auch nach Bundesland) aber auch die Praktikabilitdt eines
Vergleichsgruppenansatzes nur einldsen lassen, wenn ein hoher Nettostichprobenumfang
gegeben ist. Empfohlen wurde fir die quantitative Befragung eine Stichprobengréfie von
mindestens 41.000-43.000 zu befragenden Personen. Die Nettostichprobe setzt sich
entsprechend des erarbeiteten Stichprobenkonzeptes zusammen aus 24.000 in
Privathaushalten lebenden Menschen mit Behinderung(en), 8.000-10.000 Personen ohne

Behinderung (als Vergleichsgruppe), 7.000 Menschen mit Behinderung(en), die vollstationar
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untergebracht sind, und etwa 2.000 Personen, die mit Ublichen Varianten der
Stichprobenziehung nicht ausreichend erfasst werden kénnen und die deswegen durch
spezielle Stichprobenverfahren gewonnen werden missen (gehdrlose, blinde, taubblinde,
schwerkoérper- und mehrfachbehinderte = Menschen, Personen mit  kognitiven

Beeintrachtigungen sowie obdachlose Menschen mit Behinderung(en)).

Aus Kostengriinden bei gleichzeitiger Gewahrleistung einer ausreichenden Gebietsstreuung
sollen auRerdem vor jeder vertiefenden Stichprobenziehung zunachst 40 Standorte zufallig
ausgewahlt werden, wobei sicherzustellen ist, dass samtliche Bundeslander vertreten sind.
Da im Vorfeld der Untersuchung nicht bekannt ist, welche Personen in Deutschland eine
Behinderung im Sinne des Teilhabesurveys aufweisen, ist die Durchfihrung eines
Screenings unabdingbar. Hierbei empfiehlt sich ein Random-Route-basiertes
Haushaltsscreening auf der Ebene von Gemeinden beziehungsweise kreisfreien Stadten,
zumal dadurch methodenbedingte Verzerrungen soweit wie moglich vermieden und
Geodaten mit vergleichsweise geringen Schwierigkeiten einbezogen werden kénnen. Weil
der Teilhabesurvey wesentlich auch Aussagen zur Erwerbssituation von Menschen mit
Behinderung(en) treffen will, sollte der Anteil der in Privathaushalten zu befragenden

Personen mit Behinderung(en), die 65 Jahre und alter sind, auf 25 % beschrankt werden.

Fir die Ziehung relevanter Einrichtungstypen (Einrichtungen der Behindertenhilfe, Senioren-
und Pflegeheime, Psychiatrien, Justizvollzugsanstalten) an den 40 Untersuchungsstandorten
empfiehlt sich die Verwendung entsprechender Landeslisten. Die Auswahl der dort
ansassigen Interviewpartner/-innen soll proportional zur jeweiligen Bewohner/-innenzahl

erfolgen.

Fir die Ziehung von Zusatzstichproben bei den genannten schwer erreichbaren Gruppen ist
es zielfihrend, jeweils unterschiedliche, zielgruppengerechte und spezifische

Stichprobenverfahren zur Anwendung zu bringen.

Sollten spezielle Teilhabeeinschrankungen von Kindern und Jugendlichen von Interesse
sein, sind fir die Stichprobenziehung geeignete, bereits bestehende Befragungen — wie

KiGGS"'® — zu nutzen.

Quantitativer Survey — Erhebungsinstrument: standardisierter Fragebogen

Im Rahmen der Vorstudie wurde ein standardisierter Fragebogen entwickelt (siehe Anhang
A), der samtliche als wesentlich identifizierte Teilhabefelder und Querschnittsthemen abdeckt
und zugleich differenzierte Analysen — etwa nach soziodemographischen oder

behinderungsbezogenen Merkmalen — zulasst, ohne die anvisierte Befragungsdauer von

"5 Studie zur Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland.
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eineinhalb bis zwei Stunden zu Uberschreiten. Auch stellen seine Inhalte die
Anschlussfahigkeit zu Studien sicher, die sich bereits in der Vergangenheit mit der
Teilhabeproblematik auseinandergesetzt haben, ebenso zum deutschen Sozialrecht.
Gleichzeitig wird mit dem vorgeschlagenen Fragebogen gewahrleistet, dass die auf seiner
Basis erzielten Forschungsbefunde mit anderen nationalen und internationalen
GroRRerhebungen kompatibel sind, was nicht zuletzt in Verbindung mit dem erarbeiteten
Monitoring-Konzept als unverzichtbar betrachtet werden kann. Uberdies wurde der
Fragebogen bereits in mehreren Wellen in kleinerer Fallzahl getestet und Uberarbeitet (erste

Instrumententests).

Der vorgelegte Fragebogen entspricht den Anforderungen der Reprasentativbefragung zur
Teilhabe von Menschen mit Behinderung(en), dennoch empfiehlt es sich, im Rahmen der
Hauptstudie weitere umfangreichere Pretests durchzufiihren und dabei noch einmal zu
prifen, an welchen Stellen offene Angaben durch Antwortvorgaben ersetzt werden sollten
und ihn fur verschiedene Zielgruppen gegebenenfalls zu optimieren oder zu Ubersetzen
(Fremdsprachen, leichte Sprache, DGS, Kirzungen beziehungsweise Modifikationen flr
schwer befragbare Gruppen und Menschen in Einrichtungen). Generell wird eine Face-to-
face Befragung vorgeschlagen, die jedoch in Ausnahmeféllen durch andere Methoden
ersetzt werden kann, etwa im Falle erganzender Befragungen in Deutscher
Gebardensprache oder bei Telefoninterviews mit Blinden. Weitestmoglich muss
gewahrleistet sein, dass diese Personenkreise nach Gesichtspunkten der Reprasentativitat

ausgewahlt wurden.
8.2.2 Schwer befragbare Gruppen

Fir den Studienteil der so genannt schwer befragbaren Gruppen im Rahmen der
quantitativen Befragungen wird ein gestuftes methodisches Vorgehen empfohlen, um den
Einbezug aller Zielgruppen zu gewahrleisten. Zusatzlich sollten einzelne Arbeitsgruppen zu

folgenden fachlichen Schwerpunkten gebildet werden:
- Schwerpunkt ,Unterstitzte Kommunikation“ (UK)
- Schwerpunkt DGS / Lormen
- Schwerpunkt kognitive Beeintrachtigungen, unterteilt in

o Expert/-innen fir die Befragung mit Hilfe des Fragebogens in vereinfachter

Sprache
o Expert/-innen fir Umfeldbefragungen und teilnehmende Beobachtung

Diese Arbeitsgruppen bestehen zum einen aus intensiv geschulten Interviewer/-innen sowie

einer beratenden Kleingruppe, zusammengesetzt aus jeweils etwa 5-6 Personen aus
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Wissenschaft, Praxis sowie Betroffenen, die dem Forschungsprozess begleitend und

beratend zur Seite stehen.

Bei der Auswahl der Interviewer/-innen ist auf die Eignung im Sinne einer Nahe zur
Zielgruppe zu achten. Sowohl Kommunikationsformen der jeweiligen Zielgruppen als auch

Lebensweisen beziehungsweise spezielle Kulturen der Zielgruppe sollten bekannt sein.

Die begleitenden Berater/-innengruppen sollten aus unterschiedlichen Grinden
hinzugezogen werden. Mit diesen soll eine kontinuierliche Begleitung des
Forschungsprozesses auch im Sinne einer partizipativen Forschung gewahrleistet werden
und die Eignung des Befragungsinstruments sowie der Befragungsmethoden durch Expert/-
innen der jeweiligen Zielgruppen fortlaufend auf Eignung geprift werden. Zusatzlich sollte
diese Gruppe zur Reflektion der Ergebnisse hinzugezogen werden, um die Interpretation

dieser durch externe fachlich versierte Expert/-innen abzusichern.

8.2.3 Qualitative Befragungen

Die Verschrankung quantitativer und verschiedener qualitativer Zugange hat sich im Rahmen
der Vorstudie als unbedingt empfehlenswert gezeigt. Die qualitativen Methoden ermoéglichen
eine Fortfihrung und Vertiefung der quantitativen Ergebnisse. Weiterhin leisten sie einen
Beitrag zur inhaltlichen Vertiefung, indem inhaltlich relevante, aber im Survey zu wenig
bertcksichtigte Aspekte sowie zielgruppenspezifische Informationen generiert werden, die
im Vorfeld auch zur Optimierung des Surveys beitragen kénnen. Des Weiteren wird durch
die Methodentriangulation und die notwendige vorgelagerte Offentlichkeitsarbeit eine

Erhéhung der Rucklaufquote erwartet.

Da bei samtlichen Themen- und Teilhabefeldern ein deutlicher Erkenntnisgewinn erzielt
werden kann, wird eine qualitative Vertiefung aller Teilhabefelder empfohlen. Insbesondere
kénnen subjektive Teilhabeaspekte wie Bewertungen, Einstellungen,
Zufriedenheitsparameter sowie Meinungen oder auch Wiinsche zur Situationsverbesserung
ermittelt werden. Der grof3e Vorteil qualitativer Zugange (insbesondere der Einzelinterviews)
liegt aulRerdem darin, dass Teilhabekonstellationen und -verdnderungen im (Lebens-
)Verlauf betrachtet werden kénnen und somit biografische Briiche und Transitionen,
zentrale Wendepunkte oder individuell bedeutsame Lebensereignisse sowie
Ressourcen und Bewadltigungsstrategien sichtbar werden, die auch zur
Ergebnisinterpretation der quantitativen Daten herangezogen werden kdnnen. Es wird
vorgeschlagen, einzelne Teilhabefelder innerhalb der qualitativen Befragungen zu bindeln,

soweit dies inhaltlich sinnvoll ist.

Methodenwahl und Sampling im qualitativen Studienteil
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Vorgeschlagen wird ein qualitativer Methodenmix, bestehend aus Gruppen- und
Einzelbefragungen. Bereits parallel zu den quantitativen Surveybefragungen sollen
explorative biografisch-narrative Interviews (mit Surveyteilnehmer/-innen) geflhrt
werden, um einen detaillierten Einblick in subjektiv relevante Teilhabeaspekte und -
beschrankungen sowie Problemkonstellationen und Kompensationsstrategien zu
bekommen. Die Ergebnisse sollten dann wiederum in Verbindung mit den ersten
Surveydaten fir die abschlieRende Konzeption der Leitfaden fir die anderen beiden
qualitativen Befragungsmethoden - problemzentrierte Interviews und
Fokusgruppendiskussionen — herangezogen werden. Vergleichbare Studien sowie die
Testbefragungen zeigten bereits, dass problemzentrierte Interviews sehr gut geeignet sind,
um Teilhabehindernisse und -probleme sowie -ressourcen im Lebensverlauf zu analysieren.
Der inhaltliche Gestaltungsfreiraum bei gleichzeitiger Fokussierung auf spezifische
Teilhabebereiche anhand eines Leitfadens bietet fur das vorliegende Vorhaben zahlreiche
Vorteile und wird nachdricklich beflurwortet. Da fokussierte Gruppendiskussionen mit
heterogenen und homogenen Gruppen den Einbezug einer groleren Anzahl von Menschen
mit Behinderung(en) in den qualitativen Studienteil erméglichen und durch diese Methode
Ahnlichkeiten und Unterschiede bei Betroffenen, aber auch die Herausbildung von
Gruppenmeinungen beobachtet werden kénnen, wird dieser Zugang als Erganzung der

Einzelinterviews als sehr gewinnbringend bewertet und fir die Hauptstudie vorgeschlagen.

Die Teilnehmer/-innen aller Befragungsformen sollen aufgrund bestimmter, zuvor
festgelegter Kriterien und Angaben im Survey vor allem aus dem Survey-Sample gewonnen
werden. Hierbei wird u.a. unterschieden zwischen Merkmalen, die fir alle Teilhabefelder von
Bedeutung sind (soziodemografische wie Geschlecht, Alter und Migration) und
behinderungsbezogene Merkmale (u.a. Eintritt der Behinderung im Lebensverlauf, Art und
Umfang der Behinderung sowie die Kommunikationsform (u.a. Standardsprache, leichte
Sprache, DGS). Andererseits werden die Befragten nach teilhabefeldbezogenen Merkmalen
ausgewahlt (zum Beispiel Bildungs- und Berufsweg beim Teilhabefeld ,Bildung, Arbeit,
Okonomische Situation“). Die empfohlene Anzahl der Befragungen je Teilhabefeld kann
Tabelle 3 (Kap. 5.2.3) enthommen werden. Insgesamt sollen 80 biographisch-narrative
Interviews, 120 problemzentrierte Interviews und 75 Fokusgruppendiskussionen geflihrt

werden.

Befragungsdurchfithrung und Erhebungsinstrumente

Die innerhalb der Vorstudie am Teilhabefeld ,Bildung, Arbeit, dkonomische Situation®
entwickelten Erhebungsinstrumente konnten in dieser Form auch in der Hauptstudie

angewandt werden. Auch das vorgestellte Vorgehen bei der Befragung (inkl. Umfang,
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Ablauf, Raumlichkeiten etc.) stellte sich als angemessen heraus und kann ebenfalls als
Orientierung fir die Hauptstudie dienen. Unabdingbar fur den reibungslosen oben genannten
Ablauf und im Sinne der Qualitatssicherung der qualitativen (und quantitativen) Erhebungen
ist eine umfangreiche Schulung der Interviewer/-innen, welche fir alle Teile der quantitativen
und qualitativen Befragung empfohlen wird. Wie auch fir den Survey wird flr die qualitativen
Befragungen empfohlen, innerhalb der Hauptstudie weitere Pretests durchzufihren.
Zunachst gilt es analog zu den Vorlagen (siehe Anhang) themenfokussierte Leitfaden und
Gesprachsimpulse fir die zu vertiefenden Teilhabefelder zu entwickeln, deren
Angemessenheit im Rahmen einiger Testbefragungen zu prifen und diese fur verschiedene

Zielgruppen gegebenenfalls zu optimieren oder zu Ubersetzen.

Unter Qualitats- und Partizipationsgesichtspunkten wird vorgeschlagen, die Angemessenheit
der Themen- und Methodenwahl sowie des Samplings und der Befragungsinstrumente
sowohl durch den studienbegleitenden Beirat als auch innerhalb einer fachspezifischen,
vorbereitenden Arbeitsgruppe zu mehreren Erhebungszeitpunkten beurteilen zu lassen,
wobei die Ergebnisse unmittelbar fir die Optimierung der Befragungen genutzt werden
sollen. Aufderdem wird -— wie auch im Rahmen der Testbefragungen als qualitatssicherndes
Element angewandt -— die Konzeption einiger Folgefragen empfohlen, mit dem im Anschluss
an die Befragungen die behandelten Inhalte, der Ablauf und die Rahmenbedingungen durch

die Interviewten beurteilt werden.

8.2.4 Schulung der Interviewer/-innen

In der Studie kommt der Ausgangsqualifikation sowie der Auswahl und Schulung der
Interviewer/-innen fur alle Befragungsformen (quantitativ und qualitativ) aus Sicht des
Forschungsteams eine besonders grof3e Bedeutung zu. Alle Interviewerinnen sind fur alle
Befragungsteile eigens in Teams zusammenzustellen und intensiv zu schulen. Daruber
hinaus koénnen insbesondere bei der Befragung von Menschen mit psychischen
Erkrankungen und kognitiven Einschrankungen oder Lernbehinderungen, aber auch bei der
Befragung von gehdrlosen Menschen, ausschliellich Interviewer/-innen zum Einsatz
kommen, die Vorerfahrungen bei Befragungen in diesen Bereichen haben. Von besonderer
Bedeutung ist, dass die Interviewer/-innen inhaltlich und ethisch die Erfordernisse der Studie
im Blick haben und sensibel sind fir die Thematik und die Spezifik der Zugange. Verstarkt
sollten auch Frauen und Manner eingesetzt werden, die selbst behindert und qualifiziert sind

fur die Durchfihrung der Interviews.

Weitere Voraussetzungen sind:
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- der Einsatz von gehorlosen Interviewer/-innen fir die Befragung gehdrloser

Menschen,
- die Befragung von kognitiv beeintrachtigten Menschen in vereinfachter Sprache,

- bei der Befragung von Menschen mit sonstigen Kommunikationseinschrankungen,
zum Beispiel wegen einer zerebralen Lahmung, die mdgliche Beteiligung von "nahe

stehenden" Personen, die nicht in die Pflege oder Versorgung eingebunden sind,
- die Verwendung variabler Interviewformen und Interviewsettings.

Aus methodologischen Uberlegungen heraus hat es sich auferdem als sinnvoll erwiesen,
dass die quantitativen und die qualitativen Befragungen nicht von denselben Interviewer/-
innen durchgefihrt werden. Der Effekt ware méglicherweise eine Verklirzung der Erzahlung,
weil auf Seiten der Befragten bereits eine Kenntnis von Antworten bei der Interviewer/-innen
vorausgesetzt und daher abkurzend erzahlt wird. Primat hat aber der Wunsch der Befragten.
Méchten sie ihre Geschichte nicht einer weiteren fremden Person erzahlen, dann ist es
grundsatzlich maoglich, dass das zweite Interview von der gleichen Interviewerin
beziehungsweise dem gleichen Interviewer durchgefihrt wird. Materialien fur die
Interviewer/-innenschulung wurden im Zuge verschiedener Forschungsprojekte bereits
erarbeitet. Zum Beispiel liefert die Studie ,Lebenssituation und Belastungen von Frauen mit
Behinderungen und Beeintrachtigungen in Deutschland® (Schroéttle/Hornberg et al. 2013)

hierfur wertvolle Ansatzpunkte.

8.2.5 Langsschnittdatenaufbau durch Erweiterung bestehender GroRbefragungen

Die erganzende Nutzung bestehender Groflerhebungen im Rahmen des Monitorings zu
Menschen mit Behinderung(en) ist — auch erganzend zu einem Survey — in jedem Fall
anzuvisieren. Schon die Erweiterung der Erhebungsinstrumente von Mikrozensus, SOEP,
PASS und GEDA um ein oder zwei zusatzliche Fragen zu Behinderung(en) bietet ein
erhebliches — wenn auch fir sich allein betrachtet unzureichendes — Potenzial fir weitere
sozialstatistische Auswertungen und fir die Forschung im Themenbereich. Das in der
Vorstudie entwickelte Stufenkonzept, das neben Erganzungsfragen einen Vorschlag fur ein
Erganzungsmodul enthalt, kann in der jetzigen Form an die Datenhalter der genannten
Surveys sowie anderer evtl. relevanter Befragungen (zum Beispiel Nationales Bildungspanel
(NEPS)) weiter geleitet werden, um die Mdglichkeiten der Erweiterung individuell prafen und
abstimmen zu kdnnen. Auch kénnen in diesem Kontext mdgliche Sonderauswertungen und

Ansatze zur Befragung von Teil- oder Zusatzstichproben diskutiert werden.

Der Erweiterungsprozess wird aufgrund der multifaktoriellen Abhangigkeit (u.a. von

finanziellen  Ressourcen, existierenden Erweiterungsprogrammen  (inter-)nationaler
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Haushaltsstatistiken ~ und  angestrebter  Modifizierungen  der  Erhebungsdesigns
Erhebungsinstrumente) insgesamt als ambitioniert eingeschatzt. Vorgeschlagen wird daher
ein integriertes Konzept, um sowohl eine eigenstandige Datengrundlage speziell zum Thema
Teilhabe zu generieren als auch diese durch Informationen aus anderen

(themenspezifischen) Surveys zu erweitern und punktuell zu vertiefen.

8.2.6 Nutzung der Daten und Informationen fiir ein systematisches Monitoring

Es wird empfohlen, die Daten und Ergebnisse aus den unterschiedlichen Quellen
(quantitativer Survey, qualitative Befragungen, Langsschnittdaten) fir ein systematisches
Monitoring zusammenzuflhren. Dabei sollte nach den im Rahmen dieser Studie entwickelten
Themen- und Teilhabefelder vorgegangen werden, die noch durch Fragen zu kurz- und
langfristigen Entwicklungen zu ergdnzen und mit allen relevanten Akteur/-innen
abzustimmen waren. Daruber hinaus sollte vorab die Aussagekraft und Reichweite der
jeweiligen Datenquellen benannt und fur die themenspezifische Auswertung und
Interpretation kritisch einbezogen werden. Optimal ware eine Verstetigung des
wissenschaftlichen Monitorings zur Teilhabesituation in Form einer Institutionalisierung der
Forschung zum Themenbereich. Diese koénnte im Rahmen langerfristiger
Forschungsverbiinde mit Geschéfts- und Forschungsstellen erreicht werden. Uber eine
solche Verstetigung und Institutionalisierung konnten langfristig Wissens- und
Informationsbestéande sowie daflir in Frage kommende methodische Erfahrungen aufgebaut
werden, die es parallel zur regelmafigen Berichterstattung auch erlauben, Informationen und
Daten fur aktuelle politische und praxisrelevante Fragestellungen bereitzustellen. Ein solches
langfristig angelegtes politik- und praxisbegleitendes Monitoring konnte die Arbeit zur
Verbesserung der Teilhabe von Menschen mit Behinderung(en) auf Bundes-, Landes- und

kommunaler Ebene sehr bereichern.
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