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1.EINLEITUNG

Die Corona-Pandemie hat seit ihrer inzwischen fast zweieinhalbjahrigen Dauer gesellschaftliche
Herausforderungen und Problemlagen wie in einem Brennglas sichtbar gemacht. Dabei erweisen
sich bestehende soziale Benachteiligungen als zusatzliche Risikofaktoren fiir Menschen in preka-
ren oder vulnerablen Lebenssituationen.

Die gleichberechtigte und volle Teilhabe im Sinne einer ,,umfassende[n] Einbeziehung in die we-
sentlichen gesellschaftlichen Vorgdange und Institutionen” (Nullmeier 2015, 102) war und ist fir
Menschen mit Behinderung in der Pandemie in vielfaltiger Weise gefdahrdet oder sogar erheblich
beeintrachtigt. Wichtige Bereiche sozialer Teilhabe, die von pandemiebedingten Einschrankun-
gen betroffen sind, umfassen die Teilhabe am gesellschaftlichen und kulturellen Leben, an sozia-
len Beziehungen im personlichen und familiaren Umfeld und die Teilhabechancen im Bereich des
Wohnumfeldes und der Freizeit. Soziale Teilhabe unter Bedingungen von Distanzierung und Iso-
lation zu realisieren, stellt eine zentrale Herausforderung fiir die Unterstitzungsarrangements
von Menschen mit Behinderung dar.

Fir die Entwicklung von Losungsstrategien und die Gewinnung innovativer Impulse sind Daten
zu der unter Pandemiebedingungen veranderten Lebensrealitdt von Menschen mit Behinderung
erforderlich. Die Beauftragte fiir die Belange von Menschen mit Behinderung sowie von Patien-
tinnen und Patienten des Landes Nordrhein-Westfalen méchte einen Beitrag zur Bearbeitung der
bestehenden Datenliicke in Bezug auf die Konsequenzen der Pandemie fiir die erlebten Bedin-
gungen und Barrieren der sozialen Teilhabe in Nordrhein-Westfalen leisten und hat daher im Mai
2021 die Katholische Hochschule Nordrhein-Westfalen (katho) beauftragt, die vorliegende Studie
durchzufiihren. Die Laufzeit der Studie begann am 01.06.2021 und endete am 31.07.2022.

Die mittelfristige Bedeutung dieser Studie zeigt sich aktuell durch die Tatsache, dass entgegen
aller Hoffnungen weiterhin kein Ende der Pandemie absehbar ist — im Gegenteil mehren sich
Einschatzungen, dass epidemische Lagen von nationaler oder internationaler Tragweite ggfs. in
Zukunft zunehmen werden. Auch vor diesem Hintergrund werden politische Strategien bendétigt,
die sowohl Schutz- als auch Teilhaberechte insbesondere fir die als vulnerabel geltenden Grup-
pen sicherstellen. Eine grundlegende Herausforderung im Projektverlauf bestand dabei darin,
mitten in einer sich rasant und unvorhersehbar entwickelnden Pandemiedynamik und vor dem
Hintergrund immer wieder angepasster politischer Strategien des Risikomanagements die Le-
benslage so abzubilden, dass mehr als eine Momentaufnahme entsteht, und Empfehlungen fir
politische Strategien abzuleiten, die trotz bzw. inmitten dieser Dynamik zugleich situationsada-
quat und nicht zu stark situationsgebunden sind.

Ein gemeinsames Anliegen der Auftraggeberin und der Forschenden ist es, das subjektive Erleben
von Menschen mit Behinderung in der Pandemie sichtbar zu machen und deren authentische
Erfahrung zugdnglich zu machen. Daher wurde in der Umsetzung der Studie insbesondere die
Perspektive der Menschen mit Behinderung selbst ins Zentrum der Aufmerksamkeit gestellt. In
der Auswertung und Ergebnisdarstellung steht eine deskriptive Darstellungsform im Vorder-
grund, die sich eng an die Aussagen der Untersuchungsteilnehmer:innen hilt. Dieser deskriptive
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Stil entspricht dem Anliegen einer moglichst breiten Bestandsaufnahme fiir verschiedene Facet-
ten der sozialen Teilhabe und aus der Perspektive verschiedener Personengruppen.

In der Umsetzung der Studie stield das Forschungsteam auf ein enorm grol3es Interesse von Men-
schen mit Behinderung und ihren An- und Zugehorigen, ihre Erfahrungen in der Pandemie mit-
zuteilen. Auf die als Online Survey angelegte Befragung erfolgte eine grole Resonanz auch jen-
seits der Teilnahme an der eigentlichen Erhebung. Telefonische und schriftliche Riickmeldungen
ergaben Hinweise zu weitergehenden Facetten des Themas und zu spezifischen Bedarfen be-
stimmter Personengruppen. Anliegen in Richtung vertiefender Gesprache wurden teils im Kon-
text der vertiefenden Interviews aufgegriffen, die im Anschluss an die erste Erhebungsphase
durchgefiuhrt wurden. Beratende, betreuende und begleitende Fachkrafte aus Einrichtungen und
Diensten, Beratungsstellen und Selbsthilfeverbdanden zeigten eine hohe Bereitschaft, die Erhe-
bung zu verbreiten, zu unterstiitzen und durch das Angebot von Assistenz eine moglichst breite
Beteiligung aller Personengruppen zu ermoglichen. Die breite und vielfaltige Resonanz auf die
Studie kann als Hinweis daflir gewertet werden, dass es ein groBes Mitteilungsbediirfnis zu den
Erfahrungen von Menschen mit Behinderung gab und gibt, weil sie in der gesellschaftlichen und
politischen Aufmerksamkeit in der Pandemie weitgehend unsichtbar geblieben sind. Vielfach
wurden sie pauschal als ,,Risikogruppe” adressiert, wahrend die Benachteiligungen und individu-
ell erlebten Herausforderungen wenig wahrgenommen wurden.

Als eine deutliche Herausforderung erwies sich in der Studie selbst das Bemiihen um eine mog-
lichst umfassende Berlicksichtigung aller Personengruppen durch angepasste Erhebungsfor-
mate. In einer ersten Erhebungsphase wurde ein Online-Fragebogen fir alle Menschen mit Be-
hinderung und eine leicht variierte Version fir An- und Zugehdrige erstellt. Eine zweite Version
richtete sich gezielt an Menschen mit Sehbeeintrachtigungen, die einen im Layout angepassten,
aber inhaltsgleichen Online-Fragebogen mithilfe eines Screen-Readers nutzen konnten. Eine
dritte Fragebogenversion wurde flir Personen erstellt, die auf Leichte Sprache angewiesen sind.
Diese Version wurde zudem inhaltlich komprimiert und die Komplexitat wurde durch Zusammen-
fiihrung oder Auslassung von Fragen aus der ersten Version reduziert und dann durch ein Uber-
setzungsbiiro in Leichte Sprache Ubersetzt. Durch vertiefende Interviews wurden Menschen er-
reicht, fir die das Format eines Online-Fragebogens eine Hiirde darstellt: Menschen, die Gebar-
densprache oder das Lorm-Alphabet als in standardisierten Erhebungsprogrammen nicht gut ab-
bildbare Sprachsysteme nutzen. Zudem wurden Reprdsentant:innen von An- und Zugehdrigen
Interviews angeboten, die an vertiefenden Gesprachen ausdriicklich Interesse bekundet hatten.

In der Gesamtschau auf die Studie lasst sich sagen, dass durch die verschiedenen Erhebungs-
schritte und -formate ein umfangreicher Datenbestand generiert werden konnte, der vielfaltige
Einblicke in die Lebensrealitdt von Personengruppen erlaubt, die im Verlauf der Pandemie gesell-
schaftlich weitgehend unsichtbar geblieben sind. Aus den Ergebnissen kénnen wichtige Empfeh-
lungen fur Handlungsstrategien verschiedener Akteur:innen abgeleitet werden, die sich fiur die
Sicherstellung von Teilhabechancen fiir Menschen mit Behinderung, auch unter Krisenbedingun-
gen, einsetzen. Der Datenbestand halt weiteres Potential fir vertiefende Analysen bereit, zu-
gleich ergeben sich aus den Erkenntnissen Hinweise fiir einen deutlichen weitergehenden For-
schungsbedarf.
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Dieser Bericht schliel§t an zwei im Studienverlauf erarbeitete Zwischenberichte (November 2021,
April 2022) an und bietet nach einer knappen Darstellung von Hintergrund und Ausgangslage,
Zielsetzung und Forschungsfrage einen Uberblick {iber zentrale Theoriereferenzen und den im
Studienverlauf durchgangig weiter verfolgten Forschungsstand zu Konsequenzen der Pandemie
fuir Menschen mit Behinderung. Im Hauptteil dieses Berichts werden die wichtigsten Ergebnisse
aus den drei Onlinebefragungen und den ergdnzenden Interviews vorgestellt. Eine Darstellung
ableitbarer Empfehlungen und eine Reflexion des Forschungsprozesses schlieBen den Bericht ab.
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2.HINTERGRUND UND AUSGANGSLAGE

In Anknipfung an die UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) gilt es, politisch Sorge zu tra-
gen, dass die ,volle und wirksame Teilhabe” auch unter Bedingungen gesellschaftlicher Krisen
realisiert werden kann. Seit Beginn der COVID-19-Pandemie besteht berechtigte Sorge, dass die
in der UN-BRK zugesicherten Teilhaberechte durch eine Gberproportionale Einschrankung von
Freiheitsrechten sowie Benachteiligungs- und Zuschreibungsprozesse in den politischen Strate-
gien des Risikomanagements gefahrdet sind. Darauf haben bereits in der ersten Hochphase der
Pandemie Akteur:innen auf verschiedenen Ebenen hingewiesen (Deutscher Ethikrat, Wohlfahrts-
verbande, politisch Verantwortliche, Selbstvertretungsorganisationen, Anbieter von Leistungen
fir Menschen mit Behinderung, Forschende auf nationaler und internationaler Ebene und Selbst-
vertretungsorganisation (IDA 2020)). Gleichzeitig war und ist die Datenlage zu den faktisch erleb-
ten Einschrankungen weiterhin dulRerst begrenzt und allenfalls auf bestimmte Ausschnitte der
Lebensgestaltung bezogen. In der Pandemie neu eingefiihrte Datenerhebungsformate (z.B. Inzi-
denzzahlen, Impfquoten, Daten lber an COVID-19 Erkrankte und Sterbefdlle im Zusammenhang
mit dem Corona-Virus) sind nicht nach Behinderung disaggregiert. Regionale Daten auf Landes-
ebene zu Erfahrungen und Teilhabechancen von Menschen mit Behinderung in der Pandemie
liegen bis heute nicht vor.

Ein weiterer wichtiger Anlass fiir die Studie ist die Beobachtung, dass die Prozesse der Umsetzung
des Bundesteilhabegesetzes, die die Realisierungsbedingungen fiir die Teilhabe sicherzustellen
beanspruchen, in der Pandemie ins Stocken geraten sind. Da sich abzeichnet, dass die Pandemie
und damit verbundene Infektionswellen das Leben auch in Zukunft beeinflussen werden, er-
scheint es wichtig, neue Impulse fiir innovative Modelle zu entwickeln, die die volle und gleich-
berechtigte Teilhabe von Menschen mit Behinderung auch unter Pandemiebedingungen ermaog-
lichen.
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3.FRAGESTELLUNG UND ZIELE DER STUDIE

Dieser Abschlussbericht stellt eine schriftliche Zusammenfassung des Vorgehens und der zentra-
len Ergebnisse der Studie zu den Auswirkungen der COVID-19-Pandemie auf die soziale Teilhabe
von Menschen mit Behinderung in NRW dar. Die konkrete Fragestellung lautet: Welche Auswir-
kungen der Corona-Pandemie lassen sich in Bezug auf die soziale Teilhabe von Menschen mit
Behinderung in NRW identifizieren und welcher (zusatzliche) Unterstiitzungsbedarf lasst sich
daraus ableiten?

Die konkreten Arbeitsziele der Studie sind:

e eine stichprobenartige Analyse der Folgen der Pandemie in Bezug auf Teilhabechancen
und -barrieren seit Ausbruch der Pandemie im Februar/ Marz 2020,

e die Identifizierung spezifischer Benachteiligungen von Menschen mit Behinderung in der
Pandemie und

e daraus resultierender (zusatzlicher oder neuartiger) Unterstitzungsbedarfe sowie mogli-
cher MaRBnahmen der Gegensteuerung.

Aus den Erkenntnissen sollen Hinweise fir politische MaBnahmen zur Sicherstellung oder Ver-
besserung der Teilhabechancen fiir Menschen mit Behinderung unter Pandemie-Bedingungen
abgeleitet werden.
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4.SOZIALE TEILHABE — THEORETISCHE VERGEWIS-
SERUNG

In diesem Kapitel werden wichtige theoretische Grundlagen, die die Anlage der Studie geleitet
haben und die im Verlauf der Auswertung relevant geworden sind, kurz skizziert. Sie bieten quasi
den Boden fiir das Verstandnis der Kernergebnisse der Studie und fiir die Ableitung von Empfeh-
lungen.

Mit Inkrafttreten der UN-Behindertenrechtskonvention ist die volle und gleichberechtigte Teil-
habe aller Menschen mit Behinderung unter allen politischen und gesellschaftlichen Bedingun-
gen zentrale Leitidee sozialpolitischen Handelns geworden. Das Bundesteilhabegesetz greift
diese Leitidee auf und stellt den sozialrechtlichen Rahmen fiir die Realisierung von Teilhabe be-
reit.

Das Teilhabeverstandnis, das das Vorgehen in dieser Studie leitet, schlieBt an ein sozialwissen-
schaftliches Verstandnis von Teilhabe als ,,das Ensemble einer sozialen Lage” (Nullmeier 2015,
102), das den Rahmen fir die ,umfassende Einbeziehung in die wesentlichen gesellschaftlichen
Vorgadnge und Institutionen” beinhaltet (ebd.). Mit Bartelheimer et al. (2020, 43) wird Teilhabe
als relationaler Begriff verstanden, der das Verhaltnis zwischen Individuum und gesellschaftli-
chen Bedingungen in den Blick nimmt und damit den ,,Moglichkeitsraum® beleuchtet, der aus
der ,,Wechselbeziehung zwischen personlichen und gesellschaftlichen Faktoren” entsteht (ebd.).
Daraus ergibt sich die Frage nach Chancen, Optionen und Maoglichkeitsraumen fiir das Erleben
von Teilhabe in der Lebensfiihrung im gesellschaftlich Gblichen Handlungsrahmen® (Institut fir
Teilhabeforschung 2020, 16).

Das Lebenslagen-Konzept im Anschluss an Weisser (1956) bietet ein hilfreiches Analyseraster flr
die Frage nach den konkreten Teilhabechancen, die hier als Handlungsspielrdume in verschiede-
nen Dimensionen konzipiert sind und die ,soziale Orte individueller Handlungsmdglichkeiten
markieren (Traunsteiner 2018, 188): Versorgungs- und Einkommensspielraum, Kontakt- und Ko-
operationsspielraum, Lern- und Erfahrungsspielraum, MufSe- und Regenerationsspielraum und
Dispositionsspielraum (vgl. Nahnsen 1975, 150).

Versorgungs-
und
Entscheidungs-
spielraum

Kontakt- und
Kooperations-
spielraum

Dispositions-
und
Partizipations-
spielraum

Lern- und MuRe- und
Erfahrungs- Regenrations-
spielraum spielraum
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Abbildung 1: Handlungsspielréume im Lebenslagen-Konzept (eigene Darstellung nach Nahnsen 1975)

Der Versorgungs- und Einkommensspielraum umfasst die gesellschaftlich gegebenen Méglichkei-
ten zur Versorgung mit Gitern und Diensten. Inwiefern der Aufbau und die Pflege von Sozialkon-
takten sowie Formen der Zusammenarbeit mit anderen realisiert werden kénnen, ist von den
Interaktionsmoglichkeiten im Kontakt- und Kooperationsspielraum abhangig. Des Weiteren be-
einflussen Faktoren wie internalisierte soziale Normen, individuelle Sozialisationsbedingungen,
schulische Bildungschancen sowie berufliche Méglichkeiten den persénlichen Lern- und Erfah-
rungsspielraum. Der MufSe- und Regenerationsspielraum umfasst Moglichkeiten zum Umgang
mit psychischen und physischen Belastungen. Da die Optionen zur Interessensentfaltung und -
realisierung unter anderem auch davon abhangen, ob und in welchem MaR ein Mensch in ver-
schiedenen Bereichen seines Lebens Partizipation erfahrt und mitbestimmen kann, benennt
Nahnsen als flinften grundlegenden Spielraum den Dispositionsspielraum.

Dieses Verstandnis von Teilhabe lenkt den Blick weg von der Person — als sei Teilhabe eine ,,quasi
monolithische Eigenschaft bzw. Zustandlichkeit einer Person” (Dederich/ Dietrich 2022, 55) — hin
auf die Spielraume, die ihr in einem bestimmten Lebenskontext offenstehen bzw. eingerdaumt
werden oder verschlossen bleiben. Dederich und Dietrich konzipieren in ihrem aktuellen Vor-
schlag eines Mehrebenenmodells Teilhabe als ,,ein dynamisches, fluides, von aktualen Interakti-
onen, von Motiven, Interessen und Bedirfnissen der beteiligten Akteur*innen sowie von struk-
turellen und situativen Rahmenbedingungen abhangiges und durch padagogische Interventionen
modifizierbares und damit relationales Geschehen” (ebd., 55f.). Teilhabe wird als Prozess begrif-
fen, ,der situativ und temporar wechselnde Gestalten annehmen kann“ (ebd.). Denkbar ist sogar,
dass es in ein und derselben Situation fiir eine Person Anteile von realisierter Teilhabe und Teil-
habebarrieren zugleich gibt (vgl. auch BMAS 2021, 30). Teilhabe findet nach dem Denkmodell
von Dederich und Dietrich in drei Dimensionen statt: , die (in der Perspektive der ersten Person)
erfahrene Teilhabe an etwas; das auf Resonanz basierende Gefiihl der Involvierung und die Di-
mension des miteinander geteilten Sinns“ (Dederich/ Dietrich 2022, 58). In diesem Verstandnis
wird ein essentieller Aspekt von Teilhabe, der in bisherigen Teilhabekonzeptionen kaum bertick-
sichtigt wird, hervorgehoben: die subjektive und mit anderen geteilte Erfahrung von Sinn. Die
formale Zugehorigkeit oder gemeinsame Anwesenheit in einem bestimmten Kontext sind zwar
eine notwendige, aber noch keine hinreichende Voraussetzung fir Teilhabe. ,Echte” Teilhabe
entsteht erst, wenn die Prasenz wechselseitig wahrgenommen und bestatigt wird (ebd., 59) und
wenn sich die Interaktionspartner:innen wiederum gemeinsam auf etwas Drittes beziehen.
»Ohne geteilte Aufmerksamkeit gibt es keine gemeinsamen Objekte, keine geteilten Erfahrun-
gen, keine Moglichkeit, sich mit anderen liber etwas zu verstandigen, Standpunkte und Perspek-
tiven von anderen Menschen zu hinterfragen, etwas voneinander zu lernen oder gemeinsam den
Sinn bestimmter Erfahrungen zu klaren” (ebd). Als Teilhabe im weitesten Sinne verstehen De-
derich und Dietrich die ,Genese von gemeinsam geteiltem Sinn“ (ebd).

Dieses Konzept von Teilhabe ist flr die Einschdtzung der Folgen der Pandemie fir Menschen mit
Behinderung eine wichtige Erweiterung: Es verweist darauf, dass die Pandemie nicht nur soziale
Beziehungen an sich erschwert hat und Menschen vermehrt von Isolationserfahrungen betroffen
sind. Vielmehr betrifft die Pandemie durch die soziale Isolation zusatzlich den Kern dessen, was
Teilhabe ausmacht: die Chance, Erfahrungen zu teilen, voneinander zu lernen, miteinander die
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Krise zu bestehen, sich gemeinsam verbleibender Sinn-Perspektiven zu vergewissern, die , neue
Normalitat”“ gemeinsam zu begreifen und zu gestalten — all dies wurde durch das auf Isolierung
setzende Risikomanagement nahezu unmaoglich. Hier wird eine wichtige Funktion der sozialrdaum-
lichen Einbindung deutlich: die Moglichkeit, im Austausch mit anderen Gelegenheiten fiir solche
»geteilte Sinngenese” zu erleben, ist grundlegend fiir die Erfahrung von Teilhabe. Insofern ist der
Verzicht auf Gelegenheiten des Austauschs nicht nur ,bedauerlich”, sondern im Blick auf das
Recht auf Teilhabe gefahrlich, weil Menschen die Chance genommen wird mit ihrem ureigenen
Bediirfnis nach Sinn Resonanz zu finden.

Auf den inneren Zusammenhang von intersubjektiver Begegnung und Sinnerfahrung hat bereits
Frankl mit seinem Ansatz der Existenzanalyse hingewiesen. Menschsein verweist — so Frankl —
,immer Uber sich selbst hinaus auf etwas [...], das nicht wieder er selbst ist, - auf etwas oder auf
jemanden: auf einen Sinn, den da ein Mensch erflllt, oder auf mitmenschliches Sein, dem er da
begegnet” (Frankl 2005, 213). Die zum Menschsein untrennbar hinzugehérende Suche nach Sinn
vollzieht sich in sozialen Begegnungen, in denen Menschen nicht nur sich selbst zum Ausdruck
bringen, sondern sich gemeinsam auf ein Drittes beziehen, sich in ihrer humanen Existenz erfah-
ren und gemeinsam Sinn erleben. Der Bezug auf diese Sichtweise von Begegnung macht eine
Tiefendimension von Teilhabe zugdnglich, die in der Alltagserfahrung oft unbewusst bleibt: Die
Erfahrung von Sinn ist auf die Teilhabe an sozialen Begegnungen angewiesen, mit dem Abschnei-
den sozialer Beziehungen ist daher der Kern menschlicher Existenz bertihrt. Isolierende Bedin-
gungen in der Pandemie verschlieffen Menschen auch die Méglichkeit, die Erfahrung von Sinn
und seiner Infragestellung mit anderen zu teilen. Dabei kénnen Menschen, die existentielle Not-
lagen in ihrem Leben bereits vielfach erfahren haben, unter Umstanden gerade fiir die gemein-
same ErschlieBung von Sinn einen wichtigen Beitrag leisten. Hier ldage insoweit eine wichtige
Chance fir die Aufwertung der sozialen Rolle von Menschen mit Behinderung im Sinne der UN-
BRK.

Theorien zur Bedeutung sozialer Netzwerke machen darauf aufmerksam, dass neben engen so-
zialen Beziehungen (,strong ties”) auch lose Beziehungen und flliichtige Begegnungen (,weak
ties”) eine wichtige Bedeutung fir die soziale Einbindung von Menschen haben. Beziehungen in
Netzwerken lassen sich nach dem Umfang gemeinsam geteilter Zeit, der emotionalen Intensitat,
dem Mal an Vertrauen und der Art der wechselseitigen Unterstitzung unterscheiden (Grano-
vetter/ Swedberg 2001, 2). Diese Unterscheidung ist bewusst nicht mit einer Wertung verbunden
—im Gegenteil: Jede Art von Beziehung, ob ,strong” oder ,,weak”, hat ihre je eigene Bedeutung
fur ein Netzwerk und damit fir die soziale Teilhabe. In der Pandemie sind alle Arten von sozialen
Beziehungen betroffen. Fliichtige Begegnungen, die fir die individuelle emotionale Stabilitdt eine
ebenso hohe Bedeutung haben wie fiir die soziale Kohdsion in Gemeinwesen, reduzierten sich
zeitweise auf ein Minimum. Dadurch fehlt eine wichtige Quelle fiir das Erleben sozialer Zugeho-
rigkeit und fur die Begegnung mit etwas, das nicht schon vertraut und bekannt ist — eine wichtige
Voraussetzung fir die Weiterentwicklung von Ideen, Wissen, Erfahrung.

Der Mensch ist auf Resonanz unabdingbar angewiesen, darauf basiert die Resonanztheorie Rosas
(Rosa 2016). Sobald der Mensch sich mit jemandem oder etwas aus seiner Umwelt auseinander-
setzt, besteht die Chance fiir Resonanzerfahrungen. Dabei sind auch ,Mikroresonanzen” (Graut-
mann 2021, 2) — eine kurze Begegnung auf der StraRe oder im Supermarkt, das Erleben, unter
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anderen Menschen zu sein, auch wenn sie einander nicht kennen, das Horen von Neuigkeiten
aus dem Umfeld — von grolRer Bedeutung, damit der Mensch sich aktiv mit seiner Umwelt ausei-
nandersetzen und sich weiterentwickeln kann. Die Pandemie verandert nicht nur die nahen so-
zialen Beziehungen, sondern schrankt auch die Chancen des Erlebens vielfdltiger Mikroresonan-
zen erheblich ein. Die Unsicherheit und Irritation durch die Pandemie, die auch die sozialen Be-
ziehungen erfassen, senken die Resonanzbereitschaft, da eine hohe Resonanzbereitschaft mit
Risiken verbunden und in kritischen Situationen angstbesetzt ist (Rosa 2016, 641). Folgt man der
Auffassung von Jantzen (Jantzen 2007; vgl. Prosetzky 2009), dass Behinderung im Kern durch die
Isolation von Aneignungsprozessen gekennzeichnet ist, werden die zusatzlichen Risiken flir Men-
schen mit Behinderung in der Pandemie besonders deutlich. Partizipationserfahrungen ,,im Sinne
von Teilhabe und Teilnahme an Entscheidungsprozessen, Moglichkeiten des aktiven Gestaltens
und der aktiven Einflussnahme [sind] eine wichtige Voraussetzung fiir die Entwicklung bzw. Star-
kung und Aktivierung personaler Ressourcen wie Kontrolliberzeugung, Selbstwirksamkeitser-
wartung, Widerstandsfahigkeit und Koharenzgefiihl" (Lenz 2006, 30). Wenn Partizipationserfah-
rungen entscheidend sind flr eine optimale Entwicklung —auch unter Bedingungen einer kdrper-
lichen Funktionsstérung —, dann gilt umgekehrt, dass durch Isolation neue Entwicklungsrisiken
entstehen: , Auftretende Stressoren kdnnen Menschen in ein verandertes Verhaltnis zur Welt
bringen und Entwicklungsprozesse behindern” (Prosetzky 2009, 91f.). Die Pandemie als ein sol-
cher Stressor, gepaart mit Isolation als zentrale InfektionsschutzmalRnahme, bedeutet somit
nicht nur eine Unterbrechung in unseren Teilhabegewohnheiten, sondern birgt Risiken fir die
menschliche Entwicklung insgesamt.

Die Akteur-Netzwerk-Theorie nach Bruno Latour geht noch einen Schritt weiter im Verstandnis
relevanter Faktoren in Netzwerken: Seiner Auffassung nach haben auch nicht-menschliche Ob-
jekte den Charakter von , Akteuren” in Netzwerken (Latour 2017, 123), die unser Handeln und
unsere Handlungsmoglichkeiten beeinflussen. Die gegenstandliche Umwelt ist damit ebenso ein
wichtiger Ort flr Teilhabeerfahrungen wie soziale Beziehungen zu anderen Personen.

Teilhabe realisiert sich zudem — neben Erfahrungen des Beteiligt-Seins — in Form von Anerken-
nung. Darauf macht die Anerkennungstheorie aufmerksam. Soziale Anerkennung ist danach eine
wichtige Voraussetzung flr eine gelingende Identitatsentwicklung und Selbstbeziehung. Aner-
kennung ist dabei ein expressiver Akt der positiven Wahrnehmung und Bestatigung der Bedeu-
tung der:des Anderen (Honneth 2003, 20). Alle drei von Honneth skizzierten Formen der Aner-
kennung — emotionale Zuwendung, Anerkennung von Rechten und solidarische Zuwendung —
sind fir die Analyse der Teilhabebarrieren in der Pandemie relevant: Die Chancen fiir das Erleben
emotionaler Zuwendung im sozialen Nahbereich sind eingeschrankt (u.a. durch Besuchsregelun-
gen und Kontaktbeschrankungen, durch Distanzgebote im Wohn- und Arbeitsumfeld). Die recht-
liche Anerkennung von Menschen mit Behinderung als gleichberechtigtes Rechtssubjekt ist tan-
giert, weil Menschen mit Behinderung in bestimmten Kontexten (z.B. in besonderen Wohnfor-
men) drastischeren Einschrdankungen ihrer Freiheits- und Teilhaberechte ausgesetzt waren als
andere. Und die Anerkennung als soziale Wertschatzung, die Ublicherweise in solidarische Zu-
wendung mindet, ist durch die teils sehr pauschalierende Zuschreibung als ,Risikogruppe” ge-
fahrdet. Die Festlegung auf dieses Bild der ,Risikogruppe” zerstért Anerkennung, indem indivi-
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duelle Unterschiede nivelliert werden und Personen nur noch einer bestimmten — negativ kon-
notierten — Gruppe zugeordnet werden (vgl. Dederich 2013). Die Zuschreibung einer besonderen
Vulnerabilitat bezeichnet auch der Deutsche Ethikrat (2022, 158) als ,,stillschweigende Zuschrei-
bung” nicht nur als ,,unzuldssig”, weil sie einerseits einen einseitig medizinischen Begriff von Vul-
nerabilitat transportiert und andrerseits individuell unzutreffend sein kann. Dariber hinaus ver-
weist der Deutsche Ethikrat auf die ,,erhebliche Stigmatisierungsgefahr ... insbesondere dann,
wenn eine Person, die einer besonders vulnerablen Gruppe angehort, wegen dieser Zugehorig-
keit fur die SchutzmaBnahmen verantwortlich gemacht wird” (ebd.).

Der Uberblick iiber relevante Theoriereferenzen zum Verstindnis sozialer Teilhabe verdeutlicht
die Vielschichtigkeit der Leitidee Teilhabe und eréffnet den Blick auf die Tragweite von Einschran-
kungen sozialer Teilhabe in der Pandemie. Gleichzeitig werden aber auch die Ansatzpunkte fir
Moglichkeiten der Aufrechterhaltung von Teilhabechancen sichtbar, die fiir die Ableitung von
Empfehlungen fir ein zukiinftiges, teilhabesensibles Risikomanagement in pandemischen Krisen
wichtig sind.

Im bisherigen Forschungsstand sind gerade die Konsequenzen der Pandemie fiir die soziale Teil-
habe von Menschen mit Behinderung noch nicht hinreichend ausgelotet. Das zeigt der folgende
Uberblick tiber den Forschungsstand, der zu Beginn des Projektes systematisch erhoben (vgl. Zwi-
schenbericht 1) und im Verlauf weiter beobachtet wurde.
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5.FORSCHUNGSSTAND

Die Erkenntnisse aus der systematischen Analyse des Forschungsstandes (Studienlage bis
09/2021) zu den Folgen der Pandemie fiir die soziale Teilhabe von Menschen mit Behinderung
(Arbeitspaket 1) wurden fir den ersten Zwischenbericht vom 28.11.2021 verschriftlicht. Im wei-
teren Projektverlauf wurden weitergehende Forschungsaktivitaten zur COVID-19-Pandemie und
ihre Konsequenzen fir Menschen mit Behinderung beobachtet und weiter erfasst. Nachfolgend
werden zentrale Ergebnisse aus der ersten Phase des Projektes zusammengefasst (Kap. 5.1) und
relevante Studien aus der COVID-19-Forschung aufgegriffen, die seither begonnen haben oder
fortgesetzt wurden (Kap. 5.2).

5.1 ZENTRALE ERKENNTNISSE AUS DER SYSTEMATISCHEN LITE-
RATURANALYSE

Die Ergebnisse der Literaturanalyse, die auf den im Verlauf des ersten Pandemiejahres erschie-
nenen Veroffentlichungen von Studien basiert, wurden im ersten Zwischenbericht entlang der
im Lebenslagenkonzept beschriebenen Handlungsspielraume dargestellit.

Im Versorgungs- und Einkommensspielraum fiir Menschen mit Behinderung zeigten sich in den
Studien, die bis Ende Oktober 2021 in die Analyse aufgenommen wurden, deutliche Veranderun-
gen durch die COVID-19-Pandemie, die sich allerdings in ihren Auspragungen sehr heterogen dar-
stellen. Insbesondere wurden folgende Konsequenzen beschrieben:

e ein Riickgang des Erwerbseinkommens von Menschen mit Behinderung (DVfR 2021a,
18);

e EinkommenseinbuBen in Familien mit Kindern mit Behinderung (Kugelmeier/ Schmolze-
Krahn 20203, 6) aufgrund der veranderten Betreuungssituation sowie einen finanziellen
Mehrbedarf fir Betreuung und Pflege;

e pandemiebedingte Barrieren im Zugang zu Versorgungs- und Assistenzleistungen (vgl.
Wulfert 2021, 71; Habermann-Horstmeier 2020c, 16f.; DVfR 2021a, 35; DVfR 2021b,
22f.);

e Versorgungsschwierigkeiten wahrend einer COVID-19-Erkrankung bzw. Quaranta-
nemaBnahme fir Assistenznehmende und/oder ihrer Assistenzpersonen (BMAS 2021,
538f.). Viele Eltern haben Sorge, selbst zu erkranken und damit als einzige Betreuungs-
person fur ihr Kind mit Behinderung wegzufallen (vgl. Kugelmeier/Schmolze-Krahn
2020b, 4);

e ein erschwerter Zugang zur medizinischen Versorgung (vgl. DVfR 2021a, 23; Haber-
mann-Horstmeier 2020b, 15; Rathmann et al. 2021, 14f.; BMAS 2021, 537; Blumenrother
2021, 16; Habermann-Horstmeier 2020a, 16) und zur stationdren Krankenhausbehand-
lung in der Pandemie (Habermann-Horstmeier 2020a, 16; Blumenréther 2021, 16);

e Ausfall von Therapieangeboten (Physio-, Logo- oder Ergotherapie (vgl. Rathmann 2021,
18; DVfR 202143, 23; Habermann-Horstmeier 2020b, 15));
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Einschrankungen in der psychiatrischen und psychotherapeutischen Versorgung (DVfR
2021a, 41; Liu et al. 2021, 558; Frank et al. 2020, 269);

Nicht-Verfiigbarkeit von Beratungsstellen bzw. Schwierigkeiten in der Nutzung digitaler
Alternativangebote (Ponader/Wolfl 2021, 46-49; DVfR 2021a, 17-19; Rathmann et al.
2021, 27; BMAS 2021, 406);

SchlieBung von Kindertagesstitten fiihren zu familidren Be- und Uberlastungen und zu
fehlenden Sozialkontakten fiir Kinder (vgl. ebd., 33). Eltern von Kindern mit Behinderung
vermissen Unterstltzung durch die Kindertagesstatten, v.a. bei sonderpadagogischen
Fragestellungen (vgl. Kugelmeier/Schmolze-Krahn 2020b, 5). In Verbindung mit den
SchlieBungen verweist die DVfR (202143, 45) auch auf eine Reduktion von Frihférderungs-
angeboten, bis hin zu einem vollstandigen Ausfall. Trotz des Beschlusses der Jugend- und
Familienministerkonferenz der Lander im April 2020, dass u.a. Kinder mit einem erhéh-
ten Forderbedarf sowie Kinder von Eltern mit Behinderung einen bevorzugten Zugang
zur Notbetreuung in ihrer Kindertagesstatte erhalten sollen, wird in der bundesweiten
Corona-KiTa-Studie festgestellt, dass diese Zugangskriterien nur selten angewandt wer-
den (vgl. Deutsches Jugendinstitut/Robert Koch Institut 2020, 14f.);

die zeitweise SchlieBung von Werkstatten fiir Menschen mit Behinderung (Aghamiri et
al. 2021; DVfR 2021a, 34-37; Habermann-Horstmeier 2020b, 16-19; Habermann-Horst-
meier 2020c, 16f.);

eine zeitweise problematische Versorgungssituation in besonderen Wohnformen der
Eingliederungshilfe aufgrund von Personalmangel und hoher Fluktuation (vgl. Haber-
mann-Horstmeier 2020b, 19).

Der Kontakt- und Kooperationsspielraum erscheint in den ausgewerteten Studien als der am
meisten durch die COVID-19-Pandemie beeinflusste Bereich des Alltagslebens mit zum Teil er-
heblichen Auswirkungen. Folgende Risiken wurden vor allem benannt:

die Gefahr sozialer Isolation durch Kontaktbeschrankungen und Besuchsverbote in be-
sonderen Wohnformen (Wulfert 2021, 72; Rathmann et al. 2021, 12; DVfR 2021b, 17;
BMAS 2021, 535), aber auch bei alleinlebenden Menschen mit Behinderung (Rathmann
et al. 2021, 24; DVfR 2021b, 17) mit Folgen fiir die emotionale Befindlichkeit (vgl. ebd.,
48f.; Habermann-Horstmeier 2020c, 19f.; Habermann-Horstmeier 2020b, 17f.) und ein
erhohtes Konfliktpotential (Wulfert 2021, 78; Rathmann et al. 2021, 24).

der Wegfall weiterer Sozialkontakte, z.B. durch SchlieRung der WfbM (vgl. Habermann-
Horstmeier 2020c, 16f.; DVfR 2021b, 18);

die Entwicklung neuer Alltagsstrukturen und -routinen im familiaren Umfeld (vgl. DVfR
2021b, 17) und die Bewaltigung psychischer Mehrbelastungen in Familien (vgl. ebd., 18;
BMAS 2021, 541f.; Habermann-Horstmeier 2020c, 17-21).

eine Intensivierung bestehender Kontakte und die Entwicklung engerer Beziehungen in
besonderen Wohnformen (Rathmann et al. 2021, 24; DVfR 2021b, 25; Aghamiri et al.
2021);

das nahezu vollstindige Fehlen fliichtiger Begegnungen (DVfR 2021b, 14; Habermann-
Horstmeier 2020b, 20; Frank et al. 2020, 26);
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der Wegfall von Gruppenaktivitaten in besonderen Wohnformen (Habermann-Horst-
meier 2020b, 19; Wulfert 2021, 72);

der Wegfall gewohnter Tagesstrukturen (Habermann-Horstmeier 2020b, 16; Haber-
mann-Horstmeier 2020c, 16f.);

Schwierigkeiten in der Nutzung von alternativen (digitalen) Kontaktmaoglichkeiten;
reduzierte Moglichkeiten einer teilhabeférderlichen Gestaltung von Abschieds- und
Trauerprozessen bei Sterbefdllen (Ponader/ Wolfl 2021, 54) bei gleichzeitiger Zunahme
von Angsten vor schweren oder tddlichen Krankheitsverldufen.

Auch der Lern- und Erfahrungsspielraum wird von der COVID-19-Pandemie malfigeblich beein-
flusst. Die Studien arbeiteten u.a. die folgenden Konsequenzen heraus:

reduzierte Kontaktmaoglichkeiten in den Sozialraum und eine damit einhergehende re-
duzierte Selbstandigkeit in der Gestaltung von selbstbestimmter Teilhabe im sozialen
Umfeld (Wulfert 2021, 73; Habermann-Horstmeier 2020b, 20; Habermann-Horstmeier
2020c, 16; BMAS 2021, 535; DVfR 2021a, 15; DVfR 2021b, 48);

den Wegfall strukturgebender und gemeinschaftsférdernder Rituale im Jahres- und Le-
benslauf;

ein erhéhtes Risiko von (sexualisierten) Gewalterfahrungen, die aufgrund des verander-
ten Umgangs mit Nahe und Distanz und der sozialen Isolation weniger wahrgenommen
werden (BMAS 2021, 535f.);

einen teils unzureichenden Zugang zu digitalen Medien einschlieBlich der Maoglichkeit,
den Umgang mit ihnen zu erlernen (DVfR 2021a, 17ff);

neue Zugiange zu und Erfahrungen mit digitalen Medien (vgl. Habermann-Horstmeier
2020c, 29; Rathmann et al. 2021, 12);

unzureichende barrierefreie Informationen zum Verlauf und zu individuellen Vorsichts-
malknahmen in der Pandemie, was durch Mitarbeitende in Einrichtungen und Diensten
teils kompensiert wurde;

Einschrankungen im Schulbesuch (Kugelmeier/ Schmolze-Krahn 2020a, 4) mit erhéhten
Anforderungen an Eltern in der hduslichen Betreuung und der Begleitung von Home-
Schooling-Formaten (Ponader und Wolfl 2021, 18, Andresen et al. 2020, 16; DVfR 2021a,
36) bei teils wegfallenden Angeboten der Schulbegleitung;

Erschwernisse in der Gestaltung von Ubergingen zwischen Schule und Beruf (Pona-
der/Wolfl 2021, 59f.; DVfR 2021a, 45; Andresen et al. 2020, 16) und in der beruflichen
Wiedereingliederung nach durch psychische Erkrankungen bedingten Auszeiten;

eine Zunahme von auffilligen Verhaltensweisen bei Bewohner:innen besonderer
Wohnformen (Wulfert 2021, 77f.; Habermann-Horstmeier 2020b, 18f.; DVfR 2021b,
17/25/48; Ponader/ Wolfl 2021, 81);

eine Gefahr der Verschlechterung der Krankheitsdynamik bei bereits bestehender psy-
chischer Erkrankung (Liu et al. 2021, 558):

eine generelle Zunahme gesundheitlicher Beschwerden und Risiken durch neue Belas-
tungen im Zuge der Pandemie (DVfR 2021a, 16; Habermann-Horstmeier 2020b, 18f.;
Schitzwohl/ Mergel 2020, 308-318);

Einschrankungen in der Umsetzung vereinbarter Teilhabeziele (Wulfert 2021, 73).
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In Bezug auf den MuBe- und Regenerationsspielraum wurden in den Studien folgende Konse-
qguenzen fiir Menschen mit Behinderung beschrieben:

e eine gewisse Entschleunigung des Alltags aufgrund des Wegfalls von Therapien (vgl. Ku-
gelmeier/ Schmolze-Krahn 2020b, 5; Habermann-Horstmeier 2020b, 25; Habermann-
Horstmeier 2020c, 13) — allerdings um den Preis der wegfallenden positiven Therapieef-
fekte und einer gewissen Verunsicherung (Habermann-Horstmeier 2020c, 19f.; Wulfert
2021, 77f.; Rathmann et al. 2021, 24);

e die Verlagerung von externen auf familien- und wohngruppeninterne Freizeitaktivita-
ten (Habermann-Horstmeier 2020c, 17; Rathmann 2021, 24);

e eingeschrankte Moglichkeiten der Nutzung des 6ffentlichen Nahverkehrs (DVfR 2021a,
13).

In Bezug auf individuelle Dispositions- und Entscheidungsspielraume von Menschen mit Behin-
derung wurde vor allem eine negative Entwicklung von Moglichkeiten der Selbstbestimmung in
Wohngruppen und in Bezug auf die aulRerhadusliche Selbststandigkeit wahrgenommen (vgl. BMAS
2021, 535; Habermann-Horstmeier 2020b, 20; DVfR 2021a). Dies gilt auch fiir die Entscheidungen
in Bezug auf addquate MaRBnahmen des Infektionsschutzes, in die Menschen mit Behinderung
selbst kaum eingebunden waren (BMAS 2021, 530). Selbsthilfegruppen haben laut der Studie von
Kogel et al. (2021) durchaus eine wichtige Rolle in der Vermittlung von pandemiebedingten Ge-
sundheitsinformationen. Werkstattrate hatten Moglichkeiten der Mitbestimmung tber pande-
miebedingte Entscheidungen (Reinersmann/ Baar 2021), insgesamt hatten Beirate und Selbsthil-
fegruppen aber nur geringe Moglichkeiten der Einflussnahme auf Konzepte und Regelungen, fun-
gierten eher als Vermittler von Gesundheitsinformationen und individueller Unterstitzung.

5.2 WEITERE UND LAUFENDE STUDIEN

Im Rahmen der bereits im ersten Zwischenbericht genannten Studie der Deutschen Vereinigung
far Rehabilitation e.V. (DVfR) wurde im November und Dezember 2020 eine groRangelegte On-
line-Befragung zu den Erfahrungen von Menschen mit Behinderung mit den Auswirkungen der
Corona-Pandemie auf die soziale Teilhabe durchgefiihrt. Menschen mit Behinderung, betreu-
ende Personen und Reprdsentant:innen von Diensten und Einrichtungen wurden nach Konse-
guenzen fir das soziale Leben, fir Assistenzleistungen, fir die Tagesstruktur sowie flir Besuchs-
regeln in Einrichtungen befragt. Die hier vorliegende Erhebung im Auftrag der Landesbeauftrag-
ten deckt weitergehende Lebensbereiche ab: Auswirkungen der Pandemie auf soziale Beziehun-
gen, den eigenen Bewegungsspielraum, auf Diskriminierungserfahrungen und professionelle Un-
terstutzungsleistungen wahrend der Pandemie. Aullerdem wurde detailliert nach dem Einfluss
der Pandemie auf die eigene Lebensplanung und Freizeitgestaltung gefragt sowie nach Méglich-
keiten von Beteiligung.

Die DVfR hat angemerkt, dass Menschen ohne Internetzugang und/oder Menschen, die nicht
Uber ausreichende Kompetenzen zur Nutzung des Internets verfligen, sich kaum an ihrer Online-
Befragung beteiligt haben. AuBerdem seien Bewohner:innen besonderer Wohnformen und an-
derer Wohneinrichtungen nur in geringer Anzahl erreicht worden (vgl. DVfR 2021a, 7), ebenso
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»wurde zu wenig in Erfahrung gebracht, wie Menschen mit Behinderungen, chronischen Erkran-
kungen oder Pflegebedirftigkeit sowie ihre An- und Zugehorigen fiir sich Losungen gefunden und
die Probleme und Herausforderungen konkret bewaltigt haben, welche Barrieren ihnen dabei
begegneten bzw. was sie wirklich unterstitzt hat” (vgl. ebd., 8). Zur Bearbeitung dieser For-
schungsliicke leistet die vorliegende Studie zu den Auswirkungen der Corona-Pandemie auf die
soziale Teilhabe von Menschen mit Behinderung in NRW einen Beitrag, indem vertiefende Inter-
views gezielt mit Personen durchgefiihrt wurden, die mit dem Online Survey aufgrund techni-
scher und sprachlicher Barrieren nicht gut erreicht werden konnten, sowie mit deren An- und
Zugehorigen. Zudem wurde es durch zwei angepasste Versionen des Online Surveys moglich,
weitere Personengruppen nochmals gezielt anzusprechen: Menschen mit Sehbeeintrachtigung
und Nutzer:innen von Screen-Readern einerseits und Menschen, die Leichte Sprache nutzen, an-
dererseits.

Das Konsortium fiir die Sozial-, Verhaltens-, Bildungs- und Wirtschaftswissenschaften (Konsor-
tSWD 2022) hat inzwischen insgesamt rund 300 Studien zur Corona-Forschung systematisch er-
fasst und gelistet. Unter dem Suchstichwort ,,Behinderung” erscheint aktuell ausschlieBlich ein
(internationales) Forschungsprojekt mit dem Titel ,,Das Coronavirus und Menschen mit besonde-
ren Bedirfnissen®. Dass nur ein Forschungsvorhaben zu Folgen der Pandemie fiir Menschen mit
Behinderung gelistet ist, verdeutlicht den weiterhin bestehenden Forschungsbedarf in diesem
Feld. Fur das durchgeflihrte internationale Projekt haben sich Forschende aus Gber 14 Landern
zusammengeschlossen, um die Auswirkungen der Corona-Pandemie auf Familien mit einem be-
hinderten Kind zu untersuchen. Die Studie zielt darauf ab, , die unterschiedlichen Erfahrungen
mit COVID-19 bei Personen mit und ohne Behinderung in verschiedenen Landern zu bewerten”
(ebd.). Ergebnisse dieser Studie wurden 2021 in der Fachzeitschrift , Teilhabe“ publiziert. Sie ge-
ben u.a. Einblicke in Lebenssituationen von Familien in Deutschland wahrend der Corona-Pande-
mie und deren Umgang mit Stressbewaltigung. Die Erfahrungen wurden zwischen April und Juli
2020 Uber einen Online-Fragebogen erhoben (vgl. Prosetzky et al. 2021). ,,Ein wiederkehrendes
Thema war die Kritik am abrupten und langfristigen Aussetzen professioneller Unterstiitzungs-
systeme” (Prosetzky et al. 2021, 88). Insgesamt stehen die Ergebnisse der Forschung ,,in Einklang
mit anderen Studien, die eine hohe Privalenz von Stresssymptomen, Angsten und Depression
bei Eltern von Kindern mit Behinderungen wahrend der COVID-19-Pandemie aufzeigten” (ebd.,
89). Als Besonderheit dieser Forschung ist die breite, internationale Streuung zu nennen, denn
das Erhebungsinstrument wurde ,,mit Hilfe eines internationalen Netzwerks in 16 Sprachen Uber-
setzt [...]. So konnten Daten von Gber 10.000 Familien aus 78 Landern erfasst werden” (Prosetzky
et al. 2021, 88).

Das Projekt ,,Communicating (in) the Crisis — Health Literacy and Vulnerabilities of Persons with
Profound Disabilities in Times of the COVID-19 Pandemic”, kurz: ,ComCri“ (2021-2023) verfolgt
drei libergeordnete Ziele: die Exploration der (besonderen) Vulnerabilitatsfaktoren und der (be-
sonderen) kommunikativen Bediirfnisse und Bedarfe von Menschen mit komplexen Behinderun-
gen in der Pandemie sowie die Untersuchung der Zuganglichkeit gesundheitsbezogener Informa-
tionen flir Menschen mit komplexer Behinderung. Durch die Ergebnisse des Projekts sollen Hand-
lungsempfehlungen fiir eine gelingende Unterstltzungspraxis in Krisensituationen abgeleitet
werden (Keeley/ Dins 2022). Damit nimmt das Forschungsteam einen Personenkreis in den Blick,
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dessen Vulnerabilitaten haufig auf individuelle und Gberwiegend medizinische Belange reduziert
werden (Seitzer et al. 2020). Da Menschen mit komplexen Behinderungen haufig institutionali-
siert leben, sind sie aufgrund ihrer Wohnsituation von besonderer Benachteiligung betroffen,
welche sich zusatzlich durch die pandemischen Herausforderungen in Institutionen verstarkt (vgl.
Brennan et al. 2020; Bernasconi/ Keeley 2021). Zudem benennen Keeley und Dins (2022) zum
Hintergrund des Projektes, dass durch unbestandige Informationslagen und Unsicherheiten sei-
tens des (professionellen und informellen) Umfeldes das Verstehen von und Verstandigen (iber
gesundheitsbezogene Informationen in der Pandemie-Situation erschwert ist. Mit Verweis auf
Busch und Fischer-Suhr (2021) merkt das Projektteam an, dass Menschen mit komplexen Behin-
derungen und ihre kommunikativen Bedarfe in Forschung und Konzeptentwicklung zur Gesund-
heitskompetenz kaum bericksichtigt werden, trotz besonderer Notwendigkeit in der Pandemie-
Situation (vgl. Keeley/ Dins 2022). Erste Ergebnisse der als sog. Delphi-Studie angelegten Unter-
suchung zeigen, dass der erfolgreiche Erwerb von Gesundheitskompetenz weniger als ein kogni-
tiv-funktionaler, sondern vielmehr als ein responsiver Prozess zu begreifen ist, dessen Gelingen
immer von beiden Seiten abhangig ist (ebd. 27).

Die Auswirkungen der COVID-19-Pandemie auf die heilpddagogische Arbeit im Handlungsfeld
Wohnen im Bereich der Eingliederungshilfe hat Wulfert (2021) untersucht. In der Forschungsar-
beit wurden mithilfe eines standardisierten Fragebogens Daten zu Auswirkungen der Pandemie
in besonderen Wohnformen generiert. Nachfolgend werden die zentralen Erkenntnisse der Ar-
beit kurz skizziert:

»erhohtes Infektionsgeschehen in Einrichtungen der besonderen Wohnformen,

e besondere Wohnformen sind besonders von Auswirkungen getroffen

e Fachkrafte beobachten bei Klient*innen vielfdltige neue Bedarfe und Verhaltensan-
derungen

e Fachkrafte haben Angst Klient*innen zu infizieren

e Angste haben negativen Einfluss auf die erlebte Arbeitsbelastung

e MaBnahmen der Bundesregierung werden als positiv erlebt

e viele Fachkrafte kénnen sich nicht vorstellen die Tatigkeit unter den aktuellen Bedin-
gungen noch langer auszutiben

e Wunsch der Fachkrafte nach Anerkennung

e Verfolgung von Teilhabezielen problematisch” (Wulfert 2022, 38).

Sellmeyer (2021) widmete sich in ihrer Arbeit den Folgen der Pandemie fiir Menschen mit psy-
chischer Beeintrachtigung, die im AUW leben, und stellte damit eine in der Forschung bisher
sehr unzureichend berlicksichtigte Personengruppe ins Zentrum. Sie ging der Frage nach ihrem
subjektiven Erleben von Teilhabechancen und -barrieren in ihren sozialen Netzwerken unter den
Bedingungen der COVID-19-Pandemie nach. Die Arbeit zeigt entlang von Einzelfallstudien zent-
rale Handlungsstrategien der Personen im Umgang mit der Pandemie auf. Das subjektive Coping
im Umgang mit den Veranderungen scheint ausschlaggebend geworden zu sein (Sellmeyer 2021,
89). Die Spannbreite subjektiver Copingstrategien reicht dabei von eher passiven Haltungen mit
geringer Eigeninitiative im Blick auf soziale Beziehungen liber den eher aktiven Versuch des Er-
halts von bestehenden Kontakten bis hin zum Erleben neuer Moglichkeiten sozialer Interaktion
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und Beziehungen im digitalen Raum (ebd., 79): Ein:e Proband:in bewegte sich in einem inneren
Spannungsfeld zwischen dem Einlassen auf spontane, unvorhersehbare Begegnungsanldsse trotz
eines hohen Kontrollbedirfnisses (ebd., 88). Insgesamt kommt Sellmeyer zu dem Schluss, dass
Menschen mit psychischer Beeintrachtigung grundsatzlich erst einmal wie jede:r andere durch
die Corona-Pandemie erhebliche Einschrankungen in unterschiedlichen gesellschaftlichen Teil-
habebereichen erlebt haben. Bei Menschen mit psychischer Beeintrachtigung liegen mitunter
jedoch erschwerende Bedingungen vor:

e Esgibt Risikofaktoren, die eine Verstarkung der psychischen Belastung bedingen kon-
nen.

e Der Wegfall von wichtigen strukturellen Bedingungen und Verdanderungen von Leis-
tungen fuhrt zur Reduktion zentraler Ressourcen fiir die eigene Teilhabe.

e Ein ohnehin geringeres Sozialkapital wird weiter reduziert bzw. es entstehen weitere
Hirden bei der Kontaktpflege.

e Es besteht moglicherweise ein erschwerter gesellschaftlicher Zugang aufgrund von
Stigmatisierungserfahrungen.

Trotzdem wurde deutlich, dass die Intensitdt des Erlebens der Einschrankungen in den Teilhabe-
bereichen oftmals geringer erlebt wird als bei Personen ohne eine psychische Beeintrachtigung.
Die Lebensumstdande von Menschen mit psychischer Beeintrachtigung vor der Pandemie haben
sich vermutlich haufig weniger gravierend von den jetzigen unterschieden, was auf Differenzen
im Lebensstil von Menschen mit und ohne psychische Beeintrachtigung und auf bereits vor der
Pandemie bestehende Teilhabeeinschrankungen verweist. Das Ergebnis, dass Menschen mit psy-
chischer Beeintrachtigung im Kontext der Pandemie weniger berlcksichtigt wurden (vgl. Fass-
hauer et al. 2021, 131), kann einen Grund darstellen, warum sie vermehrt auf ihren individuellen
Umgang, ihr subjektives Coping angewiesen sind. Die Ergebnisse der Netzwerkanalysen verwei-
sen darauf, dass es durch die Pandemie zunachst einmal zu einer Reduktion der Erreichbarkeiten,
Frequenzen und damit insgesamt Kontakten in Netzwerken gekommen ist, weshalb die einzelnen
Interviewpartner:innen verstarkt auf sich selbst gestellt waren.

Wohlbefinden, Lebenszufriedenheit und Belastungserleben junger Menschen mit Behinderungs-
erfahrung in Zeiten der COVID-19-Pandemie waren Gegenstand der quantitativen Studie ,, Jugend
und Corona“ (Lips et al. 2021). Die Ergebnisse zeigen, wie stark politische MalRnahmen auf das
Belastungserleben dieser jungen Menschen wirken. Wie stark junge Menschen sich gesehen und
ernstgenommen fihlen, hat sich als entscheidend fiir das Erleben in der Pandemie erwiesen.

Spezielle Studien gehen der Frage nach, wie sich die Pandemie auf die palliative Versorgung und
hospizliche Begleitung von Menschen mit Behinderung auswirkt. Diese Untersuchungen bleiben
wichtig, weil trotz der insgesamt weniger schweren Krankheitsverlaufe bei Infizierten weiterhin
Menschen an — oder mit — COVID-19 versterben (werden). DiBmeier, Ranalder und Gerloff (2022)
sind der Frage nachgegangen, wie zwischenmenschliche Begegnung als zentrale Erfahrung am
Lebensende unter Bedingungen sozialer Distanzierung gestaltet wird. In Interviews mit Mitarbei-
tenden in der Eingliederungshilfe zeigte sich, dass die Art und Weise, wie Begegnungen gestaltet
werden, von der professionellen Haltung der Mitarbeitenden und ihren Positionierungen inner-
halb ihrer Handlungsspielraume abhangt. Haufig bewegen sich professionell Handelnde in Span-
nungsfeldern, welche durch die Pandemie noch deutlicher sichtbar werden. Im Unterschied zum
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Projekt PallPan (Bausewein/ Simon 2021), das auf die weitere Entwicklung der Digitalisierung im
Gesundheitswesen setzt, um Begegnung mit Sterbenden auch unter Pandemiebedingungen zu
ermoglichen, weisen die Empfehlungen von DiBmeier et al. in Richtung einer reflektierten Hal-
tung der professionell Begleitenden, die ihrerseits verlassliche Strukturen brauchen, um Begeg-
nung am bzw. bis zum Lebensende gestalten zu kdnnen.
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6. FORSCHUNGSDESIGN

6.1 FORSCHUNGSMETHODISCHES VORGEHEN: ZUSAMMENFAS-
SENDE DARSTELLUNG

Die Studie wurde im Zeitraum vom 01.06.2021 bis zum 31.07.2022 durchgefiihrt. Die nachfol-
gende Grafik zeigt eine Ubersicht {iber den zeitlichen sowie forschungsmethodischen Studien-
verlauf.

(inter-)nationales Literaturreview, exemplarische Sekundaranalyse vorhandener Daten

\ 4

Online Survey Phase 1| Ver-
sion MmB bzw. Version A&Z
11.01.-31.01.2022

Stichprobensampling 1. Zwischenbericht: 30.11.2021

Online Survey Phase 2| Ver-
2. Zwischenbericht: 08.05.2022 sion SB

05.05.-31.05.2022

Erarbeitung der
Online Surveys

Online Survey Phase 3| Ver-
sion LS
01.06.-30.06.2022

Einzelne teilnarrative Interviews

A 4

Auswertung: Online Survey Phase 2, Online Survey Phase 3, qualitative Interviews
Dokumentation: Erstellung des Abschlussberichtes

Abbildung 2: Ubersicht Arbeitspakete und Zeitplanung
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Das Arbeitspaket 1 beinhaltete zum einen eine Ausgangsanalyse, bestehend aus einer systema-
tischen Recherche und (inter-)nationalen Literaturanalyse, um den Kenntnisstand aus der (inter-
)nationalen corona-bezogenen Forschung mit Blick auf Menschen mit Behinderung zusammen-
zustellen. Zum anderen wurde in einer umfassenden Befragung aller Kommunen in NRW nach
pandemiebezogenen Daten zu Menschen mit Behinderung sowie nach bis zu diesem Zeitpunkt
bestehenden Konzepten des Risikomanagements bzw. Infektionsschutzes gefragt, die mit Ein-
richtungen der Eingliederungshilfe verabredet worden waren. Die zur Verfligung gestellten Da-
ten wurden einer Sekundaranalyse unterzogen. Die Ergebnisse der Literaturanalyse sowie der
Sekunddranalyse von Daten sind in den ersten Zwischenbericht zum 30.11.2021 eingeflossen
und wurden auf Einladung der Auftraggeberin bei der Sitzung des Fachbeirates Partizipation am
25.10.2021 vorgestellt.

Ab September 2021 wurde die eigene Erhebung vorbereitet (Arbeitspaket 2). Dabei erwies sich
das Samplingverfahren, mit dem moglichst umfassend alle Personengruppen erreicht werden
sollten, als aufwandig. Die von der Auftraggeberin zur Verfiigung gestellten Mailverteiler wurden
durch eine umfangreiche eigene Recherche ergdnzt. Parallel wurde die quantitative Studie in
Form von zwei Fragebégen (ein Fragebogen fiir Menschen mit Behinderung (Online Survey Phase
1 | Version MmB) und einem Fragebogen fiir An- und Zugehorige (Online Survey Phase 1 | Ver-
sion A&Z) als Online Survey vorbereitet. Diese Online Surveys waren vom 11.01.2022 bis zum
31.01.2022 zuganglich. In Zusammenarbeit mit der Agentur Barrierefrei NRW wurden im An-
schluss zwei weitere Fragenbogenversionen entwickelt. Auch dieser Prozess erwies sich als zeit-
aufwendig aber notwendig, um eine weitgehende Barrierefreiheit sicherstellen zu kénnen. Die
Fragebogenversion fiir sehbeeintrachtigte Menschen (Online Survey Phase 2 | Version SB) war
vom 05.05.2022 — 31.05.2022 o&ffentlich online erreichbar. Vom 01.06.2022-30.06.2022 war die
Version fur Menschen, die Leichte Sprache nutzen (Online Survey Phase 3 | Version LS), in Um-
lauf. Alle Online-Versionen wurden mittels deskriptiver Statistiken Uiber die Auswertungssoft-
ware SPSS ausgewertet.

Zwischen dem 08.04.2022 und 15.06.2022 wurden vertiefende leitfadengestiitzte Interviews
(Arbeitspaket 3) mit unterschiedlichen Personengruppen gefiihrt. Diese Interviews wurden im
Anschluss an die Auswertung des Online Surveys mit der qualitativen Inhaltsanalyse nach May-
ring (2015) ausgewertet.

Zum 08.05.2022 wurde ein umfassender zweiter Zwischenbericht verfasst.

AbschlieBend wurden die eingegangenen Fragebdgen fiir Menschen mit Sehbeeintrachtigung so-
wie die Fragebdgen in Leichter Sprache ausgewertet und die Erkenntnisse im Abschlussbericht
zum 31.07.2022 zusammengefasst (Arbeitspaket 4).

Die verschiedenen Erhebungsphasen des Online Surveys und der Interviews trafen auf unter-
schiedliche pandemische Phasen und gesundheitspolitische Interventionen auf Bundes- und Lan-
desebene, konkret u.a. die Allgemeinverfliigungen in NRW. Der Januar 2022 war von einer erneu-
ten Pandemie-Welle mit einem starken Anschwellen der Corona-Zahlen gepragt. In NRW lagen
die 7-Tage Inzidenzen laut Robert-Koch-Institut am 05.01.2022 bei 216,9 Fallen pro 100.000 Ein-
wohner:innen und am 31.01.2022 bei 1.212,9 Fallen pro 100.000 Einwohner:innen. Damit ver-
bunden waren stark steigende Hospitalisierungs- und Mortalitdtsraten. Vollstandig geimpft (zwei

23



Katholische Hochschule
Catholic University of Applied Sciences

Impfungen) waren Anfang Januar 2022 74,2% der bundesdeutschen Bevdlkerung (vgl. RKI 2022).
Im Mai und Juni 2022 waren mit der Omikronwelle die Inzidenzen zwar weiterhin hoch, jedoch
haben die COVID-19 bedingten schweren Verlaufe und damit auch die Hospitalisierungen und
Mortalitatsraten abgenommen. Im Mai 2022 befand sich NRW in einer abschwellenden pande-
mischen Phase mit einer 7-Tage-Inzidenz von 600,7 Fallen pro 100.000 Einwohner:innen am
02.05.2022 gegeniiber 213,6 Fallen am 31.05. Im Juni sind die Inzidenzen zwar wieder gestiegen
(von 277,6 Fallen am 03.06. zu 774,0 Fallen pro 100.000 Einwohner:innen am 28.06.), jedoch
waren die Hospitalisierungsraten vergleichsweise gering. Die Impfquoten fir drei Impfungen la-
gen im Mai und Juni 2022 bei 75,9% der bundesdeutschen Bevolkerung.

Analog zu diesen Verldaufen hat das Gesundheitsministerium (MAGS NRW) seine Allgemeinverfi-
gungen zu ,besonderen SchutzmaBnahmen in Einrichtungen der Pflege, der Eingliederungshilfe
und der Sozialhilfe” permanent angepasst. Zwischen dem 14.01.2022 und dem 29.06.2022 sind
insgesamt 10 Verfiigungen dazu veréffentlicht worden. Dabei ist darauf zu verweisen, dass das
MAGS bereits friihzeitig im Jahr 2021 die Teilhaberechte von Menschen in diesen Einrichtungen
geschitzt und

e Zimmerquarantdanen untersagt,

e Besuchsbeschrankungen und Beschrankungen hinsichtlich des Verlassens von Einrichtun-
gen aufgehoben und

e anlasslose verpflichtende Testungen von vollstandig geimpften oder genesenen Bewoh-
ner:innen ausgeschlossen hat.

(vgl. u.a. MAGS 2021)

Die Verordnungen bis einschlieBlich 06.05.2022 verpflichteten nicht geimpfte und genesene Be-
sucher:innen zum Tragen einer medizinischen Maske, ebenso nicht geimpfte Bewohner:innen
auBerhalb des eigenen Zimmers. Es galt eine Abstandspflicht von 1,5 Metern, ferner waren Kurz-
screenings und Tests flir Besucher:innen und fiir Bewohner:innen nach ihrer Riickkehr bei mehr-
tagiger Abwesenheit verpflichtend. Positiv getestete Bewohner:innen mussten sich getrennt von
anderen Bewohner:innen aufhalten, notfalls konnten ,nicht vermeidbare” Zimmerquarantdnen
angeordnet werden. Veranstaltungen sind auf Beschaftigte, Bewohner:innen und direkte Ange-
horige beschrankt.

In der am 01.06.2022 in Kraft getretenen Allgemeinverfiigung (vgl. MAGS 2022), die bis zum Re-
daktionsschluss dieses Berichtes galt, sind nochmals einige Regelungen gelockert worden. Besu-
cher:innen sind zum Tragen einer Maske nur noch in Eingangsbereichen und auf Fluren verpflich-
tet. Kurzscreenings sind aufgehoben, ebenso wie die Maskenpflicht fiir Bewohner:innen und die
Besucher:innenbeschrankungen bei Veranstaltungen. Abstandsregelungen gelten nur noch fir
Besucher:innen und nicht gegeniiber den besuchten Personen. Dennoch sind Bewohner:innen
dreimal in der Woche zu Coronaschnelltests verpflichtet und fiir infizierte Bewohner:innen kon-
nen weiterhin ,,nicht vermeidbare” Zimmerquarantanen angeordnet werden.

Es wird deutlich, dass die Daten aus den verschiedenen Erhebungsphasen einer enormen Dyna-
mik unterliegen, da sie recht unterschiedlichen pandemischen Phasen mit entsprechenden poli-
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tischen Interventionsstrategien entstammen. Daher sind die Daten der verschiedenen Erhe-
bungsphasen im Detail nicht immer unmittelbar vergleichbar. Dies war in der spateren Auswer-
tung zu berlicksichtigen.

6.2 METHODISCHES VORGEHEN: ONLINE SURVEY PHASE 1: FRA-
GEBOGEN FUR MENSCHEN MIT BEHINDERUNG UND FUR AN- UND
ZUGEHORIGE VON MENSCHEN MIT BEHINDERUNG

Ausgehend von den in der Sekundaranalyse deutlich gewordenen Datenliicken wurde ein um-
fangreicher Fragebogen fiir Menschen mit Behinderung sowie fiir An- und Zugehdérige konstru-
iert, der die Strukturlogik der ,Handlungsspielrdume” nach dem Lebenslagenansatz (Weisser
1956; Nahnsen 1975) als Indikator fiir die Teilhabechancen von Menschen mit Behinderung auf-
nimmt und Fragen zu den Aspekten der Handlungsspielraume abbildet, zu denen bislang keine
oder nicht hinreichende Erkenntnisse vorliegen (vgl. Kap. 4 und 5). Das methodische Vorgehen
folgt dem Interesse, Erfahrungen im Lebenskontext von Menschen mit Behinderung in NRW
moglichst breit zugdnglich zu machen und diejenigen Themen zu identifizieren, die fir politisches
Handeln im Kontext der Herausforderungen der Pandemie relevant sind.

Konstruktion der Erhebungsinstrumente

Aus den thematischen Elementen entlang der Handlungsspielrdume wurden Fragen generiert,
die in einem weiteren Schritt entweder als geschlossene oder offene Fragen dem quantitativen
Erhebungsinstrument (Online Survey) zugeordnet wurden. Die der quantitativen Erhebung zuge-
ordneten Fragen wurden zum einen fur die Perspektive der Menschen mit Behinderung selbst
und zum anderen fir die Perspektive der An- und Zugehdrigen ausformuliert. So entstanden zwei
Fragebogenversionen (Online Survey Phase 1 | Version MmB und Online Survey Phase 1 | Ver-
sion A&Z). Die gesonderte Ansprache von An- und Zugehérigen mit einem zweiten Fragebogen
zielt zum einen darauf ab, die Erfahrungen einer grofReren Bandbreite verschiedener Personen-
gruppen zu erfassen. An- und Zugehorige sind oftmals gerade fiir Menschen mit komplexer Be-
hinderung und diejenigen, die sich nicht selbst in einem Fragebogen duflern konnen, ein wichti-
ges ,,Sprachrohr”, d.h. Mittler:innen von Informationen und Einschatzungen der Lebenssituation
und Befindlichkeit. Zum anderen bildet sich in der Befragung der An- und Zugehdérigen in beson-
derer Weise die Situation pflegender und/ oder betreuender Familien ab, die in bisherigen Stu-
dien kaum Gegenstand der Betrachtung ist. Die Entscheidung, zwei getrennte Fragebdgen zu
konzipieren, war zudem dadurch begriindet, dass es dem Forschungsteam wichtig erscheint,
diese beiden Perspektiven nicht schlicht fiir identisch zu erkldren, sondern die Aussagen von An-
und Zugehorigen als solche zu lesen, nicht als Ersatz fiir Aussagen von Menschen mit Behinde-
rung selbst. Sogenannte ,Proxy-Befragungen” — das zeigen Metastudien — geben nur bedingt
Auskunft Gber das subjektive Empfinden und die subjektiven Einschatzungen der Person: ,,Je wei-
ter die jeweiligen Fragen dabei von strukturellen Angaben und praktischem Handeln abstrahie-
ren, desto ungenauer sind die jeweiligen Einschatzungen. Die stellvertretende Beantwortung von
subjektiven Wahrnehmungen wie etwa Fragen zum Selbstbild, zu Einstellungen und Bewertun-
gen ist schlieBlich kaum moglich” (Brodersen, Ebner/ Schitz 2019, 70f.). In der internationalen
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Forschungsliteratur wird deutlich auf die begrenzte Validitat und Reliabilitdt sog. Proxy-Befra-
gungen hingewiesen (u.a. Hasnain et al. 2015, 632), auf die auch in der vom BMAS in Auftrag
gegebenen Reprasentativbefragung zur Teilhabe von Menschen mit Behinderungen (infas 2022)
hingewiesen wird.! Daher wird in der Formulierung der Fragen an An- und Zugehérige bewusst
nach ihren Einschatzungen Uber die Erfahrungen der Person mit Behinderung, nicht nach dem
subjektiven Erleben der Personen selbst gefragt. Um Aussagen zum eigenen subjektiven Erleben
von Angehdrigen treffen zu kdnnen, wurden im weiteren Verlauf der Studie Interviews mit An-
gehorigen geflhrt.

Samplingverfahren, Feldzugang und Auswertung

In der Vorbereitung dieser ersten Phase des Online Surveys erfolgte zunachst ein Stichpro-
bensampling, um dem Interesse der Studie nach méglichst umfassender Integration aller Perso-
nengruppen nachzukommen. Um die Heterogenitat der Zielgruppen auch im Prozess der Gewin-
nung von Untersuchungsteilnehmer:innen zu berucksichtigen, wurden verschiedene Zugangs-
wege gewadhlt.

a) Die Netzwerke der Auftraggeberin wurden umfassend durch ihr Biiro selbst angeschrieben.

b) Das Forschungsteam nahm eine umfangreiche eigene Recherche im Internet vor. Gesucht wur-
den alle Typen von Leistungsanbietern (Frihforderstellen, Sozialpadiatrische Zentren, Koordinie-
rungs-, Kontakt- und Beratungsstellen fiir Menschen mit Behinderung, Wohnangebote, Internate
und Forderschulen, Erganzende unabhdngige Teilhabeberatungsstellen, Werkstatten fiir behin-
derte Menschen) und deren Tragerverbande (u.a. alle Wohlfahrtsverbande mit entsprechenden
Fachsparten), Angebote offentlicher Trager (Integrationsfachdienste, Fachdienste fiir Menschen
mit Behinderung im Arbeitsleben) sowie Verbande und Ansprechpartner:innen aus der Selbst-
hilfe und Selbstvertretung (Selbstvertretungsgruppen von Menschen mit Lernschwierigkeiten,
Selbsthilfegruppen fiir Menschen mit Horbeeintrachtigung und Sehbeeintrachtigung und landes-
verbandlich organisierte Interessenvertretungen, Werkstatt- und Wohnbeirdte, Angehorigenbei-
rate, Landeselternschaft, Elternvereine, Berufs- und Fachverbande).

c) Zudem bieten einige Leistungstrager (z.B. der Landschaftsverband Westfalen-Lippe) im Inter-
net verfligbare umfassende Einrichtungsverzeichnisse, aus denen fiir die Studie relevante Anga-
ben in die generierte eigene Adressdatei integriert wurden.

Die konstruierten Fragebdgen wurden als Online Survey in die Erhebungssoftware LimeSurvey
eingearbeitet. AnschlieRend wurde die erste Version des Online Surveys mit den zwei Fragebo-
gen sukzessive Uiber die verschiedenen Verteiler versandt. Freigeschaltet war diese erste Version
der Umfrage vom 11.01.-31.01.2022.

! Die Représentativbefragung enthilt wichtige Vergleichsdaten zur Lebenssituation von Menschen mit Behinderung
in vielen Lebensbereichen. Die zugrundeliegenden Befragungen waren allerdings im Marz 2020, also im Wesentli-
chen vor Beginn der Pandemie, abgeschlossen. Dies ist bei Heranziehung dieser Daten als Vergleichsdaten jeweils
zu bertcksichtigen.
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Der Rucklauf zu diesen beiden Fragebdgen ist trotz einer — wie in Online-Befragungen durchaus
ublichen —hohen Abbruchquote mit insgesamt 409 vollstandigen Datensatzen zu Menschen mit
Behinderungen und 208 vollstandigen Datensdtzen zu An- und Zugehdrigen insgesamt als sehr
ertragreich zu werten. Damit liegen Daten in einem Umfang vor, die bisher in Bezug auf die
Schwerpunktthemen der Studie fiir NRW noch nicht vorlagen. Die Ergebnisse des ersten Online
Surveys sind im zweiten Zwischenbericht detailliert dargestellt (vgl. Zwischenbericht 08.05.2022,
Kap. 3). Die Erkenntnisse der umfangreichen bundesweit angelegten Studie der DVfR (2021b)
auch zu Fragen der sozialen Teilhabe kénnen mit den nun vorliegenden Daten inhaltlich um dort
nicht oder weniger detailliert aufgenommene Aspekte sozialer Teilhabe ergdnzt werden. Zudem
bieten die Daten erstmals auf landesbezogener Ebene eine Grundlage fir die Weiterentwicklung
politischer Strategien des Risikomanagements im Umgang mit der Pandemie.

Die Auswertung erfolgte mittels deskriptiver Statistiken Gber die Auswertungssoftware SPSS.

6.3 METHODISCHES VORGEHEN: ONLINE SURVEY PHASE 2: BE-
FRAGUNG VON MENSCHEN MIT SEHBEEINTRACHTIGUNG

Konstruktion des Erhebungsinstruments

In der zweiten Phase des Online Surveys (Online Survey Phase 2 | Version SB) wurde das Layout
der ersten Umfrage an die Bedarfe fir Menschen mit Sehbeeintrachtigung angepasst. Dazu
wurde in Zusammenarbeit zwischen der Agentur Barrierefrei NRW und der IT-Abteilung der Ka-
tholischen Hochschule NRW mit der Software LimeSurvey eine barrierearme Version erstellt, in
der u.a. die Kontraste und Schriftgrof3en angepasst, der Aufbau lGbersichtlicher gestaltet und die
Orientierung fir Menschen, die einen Screenreader nutzen, verbessert worden ist. Weitere An-
passungen haben es den Teilnehmenden ermdglicht, Pausen einzulegen und zu einem spateren
Zeitpunkt barrierefrei wieder in die Umfrage zu gelangen.

Der Agentur Barrierefrei NRW oblag die Aufgabe, die katho im Prozess zu beraten und die barri-
erearme Version abschlieRend zu prufen. In der Zusammenarbeit wurden aufwandige und zeit-
intensive Abstimmungsprozesse zwischen den beteiligten Akteur:innen notwendig um die Befra-
gung soweit wie moglich barrierefrei flir Nutzer:innen von Screenreadern gestalten zu kénnen.

Um in Bezug auf die Auswertung die Vergleichbarkeit zur ersten Online Survey Phase (Online
Survey Phase 1 | Version MmB) zu erhalten, wurden inhaltlich keine Verdanderungen vorgenom-
men.

Samplingverfahren, Feldzugang und Auswertung

Die Umfrage konnte nach einer abschlieBenden Priifung durch das Biro der Auftraggeberin am
05. Mai 2022 vero6ffentlicht werden. Der Umfragelink wurde sowohl iber das Biiro der Auftrag-
geberin als auch Uber die recherchierten Mailverteiler des Forschungsteams zielgruppenspezi-
fisch an Interessensvertretungen, Verbande und Organisationen von und fir Menschen mit Seh-
beeintrachtigung in NRW gesandt. Darlber hinaus wurden Akteur:innen, die in der Phase des
ersten Online Surveys Rickmeldungen gegeben und/ oder gezielt Interesse an einer Teilnahme
bekundet hatten, Giber die Veréffentlichung der barrierearmen Version informiert. Die Umfrage
war bis zum 31.05.2022 geé6ffnet. Eine Woche vor SchlieBung der Online-Umfrage wurde Gber
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die verfligbaren internen Mailverteiler nochmals an die Umfrage erinnert und um Teilnahme ge-
beten.

Die Rucklaufquote ist trotz dieser MaBnahmen als gering zu bezeichnen. Insgesamt haben im
Erhebungszeitraum lediglich 17 von gesamt 267 Teilnehmenden den Fragebogen vollstandig aus-
gefillt (6,37%). Die Ubrigen Teilnehmenden haben den Fragebogen in sehr Giberwiegender An-
zahl noch vor Beantwortung der ersten Frage wieder geschlossen. Die hohe Zahl an Teilnehmen-
den (267 Personen) zeigt, dass mogliche Adressat:innen durch die Mailverteiler durchaus gut er-
reicht worden sind. Die Griinde fur die hohe Abbruchquote schon direkt zu Beginn des Fragebo-
gens lassen sich nicht genau ermitteln. Mogliche Erklarungen liegen in wissenschaftlich doku-
mentierten und allgemein tblichen hohen Abbruchquoten bei Online Surveys (vgl. Knapp/ Hei-
dingsfelder 2001; Bosnjak 2003, 68) oder am Umfang des Fragebogens und seiner Ausfilldauer
von ca. 40 Minuten. Diese beiden Ursachen allein kénnen die hohe Abbruchquote jedoch nicht
hinreichend erklaren. In Bezug auf diese Version erreichte die Studienleitung die Rickmeldung
einer Person, die die erste — nur bedingt barrierefreie Version — kritisch kommentiert hatte, um
sich flir diese zweite barrierearme Version zu bedanken. Weitere Riickmeldungen erreichten die
Studienleitung nicht. Fir weitere konkretere Vermutungen gibt es somit derzeit keine Anhalts-
punkte.

Nimmt man die Zahl der Teilnehmenden in der ersten und zweiten Erhebungsphase zusammen,
so haben insgesamt 30 Personen mit Sehbeeintrachtigung an der Erhebung teilgenommen.

Die Auswertung erfolgte mittels deskriptiver Statistiken Giber die Auswertungssoftware SPSS.

6.4. METHODISCHES VORGEHEN: ONLINE SURVEY PHASE 3: FRA-
GEBOGEN IN LEICHTER SPRACHE

Konstruktion des Erhebungsinstruments

Eine weitere Fragebogenversion in Leichter Sprache wurde im April/ Mai 2022 erstellt. Sie sollte
sowohl als digitale als auch als Papierversion verfiigbar sein (Online Survey Phase 3 | Version LS).
Die Ubersetzung in Leichte Sprache und die Anreicherung mit Piktogrammen erfolgte im Rahmen
eines Unterauftrags an das Biiro fiir Leichte Sprache im Kompetenzzentrum Barrierefreiheit
Volmarstein (KBV). Leichte Sprache stellt eine verstandlichkeitsoptimierte Varietdt der deut-
schen Sprache mit reduziertem lexikalischem und grammatischem Inventar dar (vgl. Maal$ 2018,
273ff). Das Ubersetzen in Leichte Sprache ist fiir Ubersetzer:innen eine groRe Herausforderung.
Neben der funktionalen Ubersetzungstatigkeit geht es immer auch darum, dem Leser:innenkreis
die kulturellen Bedeutungen, die sich Uber einen Text vermitteln, zu erschlieBen. Dem eigentli-
chen Ubersetzungsprozess voraus gehen insofern zielgruppenspezifische Analysen, um , die Wis-
sensvoraussetzungen” (Maaf} 2018, 290) und , die Denkwelten der Adressat:innen” (ebd.) und
ihrer kulturellen Erfahrungen so gut wie moglich kennenzulernen. Dazu sind in der Regel inten-
sive Abstimmungsprozesse mit den Auftraggeber:innen der Texte erforderlich (vgl. ebd.). Uber-
setzungen sind damit kein ,,mechanisches Anwenden von Ubersetzungsregeln” (ebd., 291), son-
dern ,verantwortungsvolle Neuschopfung“ (vgl. Risku 2016, 51, zit. nach Maal 2018, 291).
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So ging auch der Fragebogenversion in Leichter Sprache flr die vorliegende Studie ein enger Ab-
stimmungsprozess zwischen dem Biiro fir Leichte Sprache und dem Forschungsteam voraus. Flr
diese Studie gilt zu beachten, dass Menschen mit Lernschwierigkeiten, die Leichte Sprache nut-
zen, eher selten in empirischen Umfragen adressiert werden. Insofern haben sie wenig Erfahrung
mit Zielen und Vorgehensweisen empirischer Erhebungen. Typische Frage- und Antwortformate
in Fragebogen, die sich gelibten Adressat:innen empirischer Untersuchungen in ihrer Bedeutung
sofort erschlielRen, kénnen nicht als bekannt vorausgesetzt werden. Um die Teilhabemaoglichkei-
ten der Adressat:innen im Sinne eines Textverstehens zu erhdhen, bedarf es insofern einerseits
einer ausgepragten , Text- und Rezipientenexpertise” (MaaR 2018, 293) der Ubersetzer:innen
und andererseits evtl. zusatzlicher Assistenzleistungen, um die Leser:innenschaft mit der Kultur
empirischer Untersuchungen vertraut zu machen. Assistenzkrafte wiederum miussten ihrerseits
mit der Anlage wissenschaftlicher Untersuchungen vertraut sein und idealerweise fiir ihre assis-
tierende Rolle wiederum selbst geschult bzw. instruiert werden, um Fehlereffekte im Prozess des
Assistierens auszuschlieSen. Im Rahmen dieser Studie konnte letzteres nicht gewahrleistet wer-
den.

Um die Befragung fiir die Teilnahme von Personen, die Leichte Sprache nutzen, dennoch soweit
wie moglich zugdnglich zu machen, wurde zundchst die urspriingliche Fragebogenversion des
ersten Online Surveys hinsichtlich der Komplexitat und des Umfangs der Fragen gepriift und in
Abstimmung zwischen dem Buiro fiir Leichte Sprache und dem Forschungsteam so reduziert, dass
auch in dieser Version ein noch handhabbares Erhebungsinstrument entstand. Durch die Erlau-
terungen und das perzeptionsorientierte Layout (Zeilenabstand, SchriftgrofRe, Piktogramme) wei-
sen Texte in Leichter Sprache ein erhebliches gréReres Volumen als der Ausgangstext auf (vgl.
Maal’ 2018, 277). Die Fragebogenversion in Leichter Sprache war 34 Seiten lang. Dieser Umfang
kann fiir den adressierten Personenkreis eine hohe Herausforderung darstellen, der u.U. zusatz-
liche Assistenzleistungen erforderlich macht. Um die Vergleichbarkeit zwischen den einzelnen
Online Survey Phasen und Versionen zu gewahrleisten, schien es notwendig, einen Kompromiss
zwischen Analogie und den Kriterien fiir Ubersetzungen in Leichte Sprache zu finden.

Samplingverfahren, Feldzugang und Auswertung

Die Fragebogenversion in Leichter Sprache wurde dem Forschungsteam durch das Biro fir
Leichte Sprache am 03.06.2022 zur Verfligung gestellt. Am 09.06.2022 erfolgte die Freigabe
durch das Biro der Auftraggeberin. Die Umfrage wurde als interaktive PDF-Version am
09.06.2022 per Mail Gber die bestehenden Mailverteiler des Forschungsteams zielgruppenspezi-
fisch an Einrichtungen der Eingliederungshilfe in NRW versandt. Die PDF-Version konnte wahl-
weise am Computer ausgefiillt oder ausgedruckt und postalisch Gibermittelt werden. Uber einen
in die Umfrage integrierten Link konnte die ausgefillte PDF-Version anonym hochgeladen wer-
den. Dieser Link war bis zum 01.07.2022 geo6ffnet. Auch nach diesem Termin erreichten das For-
schungsteam per Post weitere ausgefiillte Umfragebdgen. Alle Umfragebdgen, die bis zum
15.07.2022 beim Forschungsteam eingegangen sind, konnten in der Auswertung fir den Ab-
schlussbericht beriicksichtigt werden.

29



Katholische Hochschule
Catholic University of Applied Sciences

Der Feldzugang erwies sich als duBerst komplex und war mit besonderen Herausforderungen
verbunden. Die komplexen Strukturen und komplexen Kommunikationswege in den Einrichtun-
gen der Eingliederungshilfe, die die Umfrage an die Adressat:innen weitergeleitet haben, forder-
ten umfangreiche Zeitressourcen. Zusatzlich flhrten personelle Engpdsse in den Einrichtungen —
teils durch die Belastungen in der Corona-Pandemie bedingt — zu Verzogerungen bei der Vertei-
lung der Umfrage. Dariiber erwies sich die Ausstattung der Einrichtungen und der Bewohner:in-
nen mit digitalen Medien stellenweise als sehr begrenzt, sodass manche Adressat:innen nur er-
schwert Zugang zur Online-Version bekamen. Die alternative Papierversion, die auf Anfrage auf
dem Postweg an die Teilnehmenden versandt wurde, ist vielfach genutzt worden. Auch hier
fUhrte der Druck und der Versand zu einem betrachtlichen Arbeitsaufkommen und zu zeitlichen
Verzogerungen. Die personellen Engpadsse in den Einrichtungen machten sich wiederum bei Ad-
ressat:innen bemerkbar, die auf Assistenz beim Ausfillen angewiesen waren. Insgesamt zeigte
sich aber ein hohes Interesse an der Fragebogenversion in Leichter Sprache und eine hohe Be-
reitschaft der angeschriebenen Einrichtungen, die Umfrage durch die Bereitstellung sachlicher
und personeller Ressourcen zu unterstitzen.

In Bezug auf die Riicklaufquote kénnen keine Angaben dazu gemacht werden, wie viele Personen
sich den Fragebogen liber den Link heruntergeladen haben. Hier sind lediglich Aussagen zu den
wiederum hochgeladenen ausgefiillten PDF-Dateien moglich. Bis zum 01.07.2022 wurden insge-
samt 105 Fragebdégen Uber den Online-Link hochgeladen. Bis zum 15.07.2022 sind insgesamt 44
Bogen Uber die Mailadresse oder postalisch an die Studienleitung zurlickgeschickt worden, so-
dass insgesamt 149 Fragebdgen von Menschen, die Leichte Sprache nutzen, in die Auswertung
eingeflossen sind.

Vereinzelt haben das Forschungsteam Riickmeldungen per Mail, z.B. von Interessensvertretun-
gen (Werkstattrate, Bewohner:innenbeirate) oder assistierenden Fachkraften erreicht. Die Be-
reitstellung einer Fragebogenversion in Leichter Sprache wurde dabei positiv aufgenommen.
Ebenfalls gaben Werkstattrate als Feedback, dass der Sommer eine gute Zeit flr eine solche Um-
frage sei, da die ,entspannte” Auftragslage in den WfbMs eine solche zeitaufwandige Teilnahme
eher ermoglicht. Einige Teilnehmende haben rickgemeldet, dass die Umfrage sehr umfanglich
und zeitaufwandig war und sie zum Ausfillen eine Assistenz bendtigt haben.

Damit zeigen sich — neben den Personalressourcen, die die Einrichtungen vorhalten miissen —
weitere forschungsmethodische Hiirden dieser Umfrage: Es kann nicht ausgeschlossen werden,
dass die Teilnehmenden durch die Assistenz in ihrem Antwortverhalten beeinflusst worden sind
oder es Versuche der Beeinflussung gegeben hat. So hat ein:e Teilnehmende:r auf die offene
Frage, ob er:sie wahrend der Corona-Zeit schlechte Erfahrungen gemacht habe, geantwortet:

,»Wie ich diesen Fragebogen am besten beantworte” (LS FB 60).

AbschlieBend gilt zu erwahnen, dass auch durch Umfragen in Leichter Sprache nicht alle Men-
schen mit kognitiver Beeintrachtigung in gleichem MaRe erreicht werden konnten, weil das
Spektrum an Beeintrachtigungen ausgesprochen breit ist. Besonders Personen, die als komplex
behindert gelten, kdnnen ihre Erfahrungen lber ein Fragebogenformat nicht einbringen.

Die eingegangenen Fragebogen wurden handisch in die Auswertungssoftware SPSS Ubertragen
und wie die anderen Versionen mittels deskriptiver Statistik ausgewertet. Bei der Erstellung des
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Datenfiles wurde darauf geachtet, dass Fragen, die trotz Komplexitatsreduktion und Kiirzung die-
ser Version mit Fragen in den anderen Versionen vergleichbar blieben, auch zusammen mit den
Ubrigen Daten ausgewertet werden kdnnen.

6.5 METHODISCHES VORGEHEN: INTERVIEWS MIT MENSCHEN
MIT BEHINDERUNG SOWIE MIT AN- UND ZUGEHORIGEN

Im April und Mai 2022 wurden vertiefende Interviews mit Menschen mit Behinderung sowie mit
An- und Zugehorigen gefiihrt. Sie dienten dazu

e die subjektive Perspektive von Menschen mit Behinderung und von Angehdorigen auf ihre
Lebenssituation in der Pandemie unmittelbarer zuganglich zu machen,

e thematische Aspekte, die sich durch einen quantitativen Zugang nicht gut abbilden lassen,
zu fokussieren und vertieft verstehen zu kénnen,

e Personengruppen einzubeziehen, die mit dem Format eines Fragebogens generell schwer
erreichbar sind, und schlieRBlich

e durch die zuhdrende, narrative Herangehensweise Facetten der Thematik aufzuspiren, die
durch die Vorannahmen der Forschenden nicht vorweggenommen werden konnten und
somit in den Fragebdgen allenfalls angedeutet wurden.

6.5.1 Methodik

Die Interviews wurden als (teil-)narrative Interviews? gefiihrt. Um subjektiven Erfahrungen mog-
lichst viel Raum zu geben, ist dieses Vorgehen wenig strukturierend und nicht primar an der the-
matischen Systematik der Forschenden orientiert. Vielmehr soll durch erzdhlgenerierende Ein-
stiegsfragen eine moglichst offene Gesprachsatmosphare entstehen, die die Interviewpartner:in-
nen zu authentischen Narrationen einladt und sich damit an ihren Alltagserfahrungen orientiert
und der Logik ihrer subjektiven Relevanzsysteme folgt. Die Interviewfiihrenden halten sich im
Gesprachsverlauf maximal zurlick, die ,,Hoheit” Giber die Themen, die herausgestellt, priorisiert,
vertieft werden sollen, liegt bei den Interviewten.

Zur minimalen Strukturierung der Interviews diente ein Interviewleitfaden, der insbesondere im
Einstieg zu den Gesprachen ein vergleichbares Vorgehen in den verschiedenen Interviews ermog-
licht, was bei der Interviewfiihrung durch mehrere Interviewer:innen wichtig ist. Im Verlauf der
Interviews werden die Leitfaden aber zunehmend unwichtig und spielen oftmals erst gegen Ende
eines Interviews wiederum eine Rolle, um prifen zu kdnnen, ob wichtige Aspekte aus den Vor-
annahmen und Zielsetzungen der Forschenden zur Sprache gekommen sind oder ob Aspekte
noch dringend aufgegriffen werden sollten, bevor das Gesprach beendet wird. SchlieRRlich enthalt

2 Interviewmethode in Anlehnung an Fritz Schiitze (1983), wieder aufgegriffen u.a. bei Helfferich (2011) und Kruse
(2014, 150f.).
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der Interviewleitfaden auch die mindlichen Instruktionen zu den notwendigen Fragen des Da-
tenschutzes und zur Einwilligung in die Teilnahme an den Interviews, die von den Inter-
viewpartner:innen durch ihre Unterschrift bestatigt wurde.

Bei der Auswahl der Interviewpartner:innen (Samplingverfahren) konnten Erfahrungen und
Rickmeldungen aus der quantitativen Erhebungsphase aufgegriffen werden.

Es zeigte sich, dass das Format eines Fragebogens fir Menschen mit Sinnesbeeintrachtigung —
hier vor allem Menschen mit einer hochgradigen Sehbeeintrachtigung, Menschen, die in Gebar-
densprache kommunizieren, und Menschen mit einer Hor-Sehbeeintrachtigung — maglicher-
weise nicht gut zuganglich ist. Die Perspektiven dieser Personen sollten gezielt mit vertiefenden
Interviews eingeholt werden.

Drei Interviews mit Menschen mit Beeintrachtigung konnten zwischen April und Juni 2022 ge-
flihrt werden, zwei dieser Interviews mithilfe von Dolmetscher:innen. Als besonders komplex
zeigte sich ein Gruppeninterview mit drei Personen mit Hor-Sehbeeintrachtigung, das durch die
Deutsche Gesellschaft fiir Taubblindheit vermittelt wurde. Hier waren neben den eigentlichen
Interviewpartnerinnen —drei Frauen — eine Vertreterin der Deutschen Gesellschaft fiir Taubblind-
heit, zwei Gebardensprachdolmetscher:innen, eine Dolmetscherin fiir die Ubersetzung mithilfe
des Lorm-Alphabets sowie zwei Taubblindenassistenzen, die sich stellenweise unterstiitzend ein-
geschaltet haben, anwesend. Eine der Interviewteilnehmerinnen, Frau Z., ca. 50-60 Jahre alt, hat
Uber die Lormdolmetschung am Interview teilgenommen, sich aber zwischendurch auch mit Ge-
barden an das gesamte Auditorium gewandt. In dieser komplexen Konstellation gelang die Ver-
standigung insgesamt sehr gut, die anwesenden Dolmetschenden haben sich gegenseitig unter-
stltzt, die Frauen waren im regen Austausch und haben sich im Gesprach oft direkt aufeinander
bezogen, ohne dass die Interviewerin weitere Gesprachsimpulse geben musste.

In der Interviewflihrung mit Dolmetschung galt es besonders zu beriicksichtigen, dass — dhnlich
wie bei Interviews mit fremdsprachigen Interviewpartner:innen und Dolmetschung — die sprach-
lichen Differenzen zwischen einer Muttersprache (der Gebardensprache bzw. der Kommunika-
tion Uber das Lorm-Alphabet) und der Sprache der Interviewfiihrenden durch die Dolmetschung
zwar anndherungsweise kompensiert werden, dass es aber dennoch im Detail durchaus zu Ver-
stehensliicken kommen kann (vgl. Lauterbach 2014), insbesondere in Bezug auf schwer tGbersetz-
bare Konnotationen oder generell schwer in Sprache zu bringende emotionale Erlebnisinhalte
(vgl. Enzenhofer/ Resch 2011). In der international vergleichenden Forschung wird darauf hinge-
wiesen, dass es nicht um einen rein sprachlichen Ubersetzungsvorgang geht, vielmehr beinhaltet
die Ubersetzung immer zugleich die Interpretation der kulturellen Bedeutung und/oder der kul-
turellen oder nationalen Konzepte eines bestimmten Gegenstandsbereichs oder thematischen
Aspektes, die Sprache transportiert (Filep 2009, 69). Da das Leben mit Gehorlosigkeit und die
spezifische Verstandigung Uber die Gebardensprache als eigenstandige Kultur betrachtet wer-
den, gilt fir Interviews mit Menschen, deren Muttersprache die Gebdrdensprache oder das
Lorm-Alphabet ist, vergleichbar, dass die simultane Ubersetzung wihrend der Interviews den
Sinngehalt der Aussagen nicht vollkommen wiedergeben kann, denn die Gebardensprache ist
»,eben nicht nur Verstandigungsmittel, sondern auch ldentifikationsmittel, Identitatsbildnerin
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und Struktur des Denkens und Verstehens und damit wesentlich an Hermeneutikprozessen be-
teiligt” (Bickelmayer 2014, 197).

Die sprachliche Differenz kann durch eine erhdhte Sensibilitdt der Interviewfiihrenden und ggfs.
genauere Nachfragen hinreichend ausgeglichen werden. Daflir war in der Umsetzung wichtig,
professionelle Dolmetscher:innen einzusetzen, da bei Laienibersetzungen (etwa durch Angeho-
rige oder Personen, die als Horende mit Menschen zusammenarbeiten, die Gebardensprache
nutzen) die notwendige Reflektiertheit in der Rolle des:der Ubersetzer:in nicht vorausgesetzt
werden und es durch unzureichende Ubersetzungsqualitit zu inhaltlichen Verzerrungen kom-
men kann (vgl. ebd.). Auf ein umfassendes inhaltliches Briefing der Dolmetschenden, wie es bei
Laiendolmetschungen notwendig wére, das aber der Originalitit der AuBerungen der Inter-
viewpartner:innen vorgreifen wirde, konnte durch die Professionalitat der beauftragten Dolmet-
schenden verzichtet werden, da die Reflexion des Ubersetzungsvorgangs selbst und der mégli-
chen Fehlerquellen integraler Bestandteil der Ausbildung professioneller Dolmetscher:innen ist
(Brandmaier 2015, 137).

In den Interviews mit Unterstitzung von Dolmetscher:innen wurden die Aussagen der Interview-
fihrenden und der Interviewpartner:innen jeweils unmittelbar in Lautsprache Gbersetzt und wie
bei den Ubrigen Interviews aufgezeichnet und in Schriftsprache transkribiert. So entstanden fir
die Auswertung analoge Textformen als Grundlage fir die Interviewauswertung. In der Auswer-
tung bleibt es wichtig, aufmerksam zu bleiben fir den moéglichen kulturellen Sinngehalt und die-
sen durch Reflexion als ,,Schliissel zum Verstehen” (Brandmaier 2015) mdglichst zu rekonstruie-
ren.

Aus Rickmeldungen zum Online-Fragebogen ergaben sich zudem Kontakte zu Angehdrigen und
Vertreter:innen von Angehdrigenverbadnden, die deutliches Interesse bekundeten, ihre Erfahrun-
gen mitzuteilen, sich daflir aber ebenfalls ein anderes Format wiinschten. Dieses Interesse
konnte durch das Angebot, vertiefende Interviews zu flihren, aufgenommen werden. Die ausge-
wahlten Reprasentant:innen fiir die Perspektive der An- und Zugehorigen konnten zudem aus
ihrer Rolle der Angehdrigenvertretung heraus auch Erfahrungen aus der Angehdérigenperspektive
generell einbringen, weil sie in der Zeit der Pandemie wichtige Ansprechpartner:innen fiir andere
Eltern und Angehorige waren. Im Laufe des Aprils 2022 fand ein Interview mit der Mutter eines
erwachsenen Sohnes und ein weiteres als Gruppeninterview mit zwei Elternvertreter:innen mit
jeweils erwachsenen Angehdrigen mit Behinderung statt.

6.5.2 Auswertungsmethode

Fir die Auswertung der Interviewtranskripte wurde die qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring
(2015) gewahlt. Diese Methode erlaubt es, sowohl deduktiv, d.h. aus den Vorkenntnissen der
Forschenden zum Gegenstandsbereich heraus, Kategorien zu definieren, als auch zusatzlich in-
duktiv, d.h. aus dem Interviewmaterial selbst, weitergehende Kategorien zu gewinnen. So lassen
sich einerseits Antworten zu den zentralen Fragestellungen der Studie herauskristallisieren, an-
dererseits auch tber die Vorannahmen hinausgehende Inhalte herausarbeiten, die sehr authen-
tisch die subjektive Perspektive der Interviewten abbilden.

33



Katholische Hochschule
Catholic University of Applied Sciences

In der Auswertung wurden zundchst die Interviews mit Angehdrigen und die mit Menschen mit
Behinderung selbst getrennt voneinander ausgewertet. Dieses Vorgehen tragt der notwendigen
Unterscheidung zwischen ,Konstruktionen erster Ordnung” — der subjektiven Perspektive der
Zielgruppe — und , Konstruktionen zweiter Ordnung” 3 Rechnung, die tber diese Zielgruppe und
ihr (vermutetes oder aus der sekundaren Perspektive wahrgenommenes) Erleben ,,aus zweiter
Hand“ Auskunft geben. Zwischen dem Selbsterleben und den Auskilinften anderer Uber dieses
Erleben zeigen sich in der Forschung zur Lebensrealitdt von Menschen mit Behinderung deutliche
Unterschiede, die es in der Auswertung zu beriicksichtigen gilt (vgl. Lee et al. 2004, 681; Farmer/
Macleod 2011, 41). Eine getrennte Auswertung verhindert inhaltliche Ungenauigkeiten, die ohne
diese Differenzierung zu nicht validen Aussagen fiihren wiirden (vgl. Hasnain et al. 2015; BMAS
2021, 73; infas 2022, 197; Hendershot 2004, 24).

Zusatzlich schildern die An- und Zugehdrigen, die in Fachverbdnden als Eltern- und Angehdrigen-
vertretungen tatig sind, Erfahrungen, die sie in ihrer Rolle als An- und Zugehdrige entweder selbst
erlebt oder von anderen An- und Zugehdorigen geschildert bekommen haben.

Die Auswertung erfolgte mithilfe des Software-Programms MAXQDA lber mehrere Schritte des
Kodierens, Paraphrasierens und Kondensierens der wesentlichen Aussagen. Besonders prag-
nante Zitate wurden herausgefiltert, um sie illustrierend in der Ergebnisdarstellung aufgreifen zu
kénnen.

3 Der Begriff , Konstruktion zweiter Ordnung” geht auf Alfred Schiitz (1971) zuriick. Er bezeichnet damit die Differenz
zwischen der faktischen natirlichen Wirklichkeit als ,,Konstruktion erster Ordnung” und der wissenschaftlichen The-
oriebildung als ,, Konstruktion zweiter Ordnung”, da jene genau genommen eine Re-Konstruktion ist. Diese Unter-
scheidung wurde von der Sozialforschung aufgegriffen, um zwischen subjektiven Aussagen der jeweiligen Zielgrup-
pen und denen von ihnen nahestehenden Kontaktpersonen, die stellvertretend antworten (sog. Proxy-Befragun-
gen), zu differenzieren (vgl. Soeffner 2009, 170).
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7.ERGEBNISSE AUS DEN ONLINE SURVEYS

7.1. VORBEMERKUNGEN

Die verschiedenen Online Survey Phasen und Versionen wurden vergleichend unter verschiede-
nen Gesichtspunkten analysiert und deskriptiv ausgewertet. Aufgrund der verschiedenen Versi-
onen erwies sich bereits diese deskriptive Analyse als sehr arbeitsaufwandig. Im Folgenden wer-
den die Ergebnisse der verschiedenen Online Survey Phasen und Versionen in enger Anlehnung
an die Aussagen der Untersuchungsteilnehmer:innen dargestellt. Damit soll dem Anliegen einer
moglichst breiten Bestandsaufnahme fiir verschiedene Facetten der sozialen Teilhabe aus der
Perspektive verschiedener Personengruppen entsprochen werden.

Die Ergebnisse werden — je nach Intention — entweder in absoluten oder relativen Haufigkeiten
dargestellt, je nachdem ob eine absolute Haufigkeitsverteilung oder die relativen Anteile von
Merkmalsausprdagungen bezogen auf einen Stichprobenumfang markiert werden sollen. Die ab-
solute Haufigkeit gibt die Anzahl aller Merkmalstrager mit dieser Merkmalsauspragung an. Die
relative Haufigkeit gibt den Anteil aller Merkmalstrager mit dieser Merkmalsauspragung bezogen
auf den Stichprobenumfang an. Die BezugsgroRen flr den Stichprobenumfang kénnen sich je
nach Item verandern, da durch sog. Bedingungslogiken in der Umfrage die Teilnehmendenzahlen
der verschiedenen Items variieren.

Aufgrund der sehr unterschiedlichen Teilnahmequoten in den verschiedenen Online Survey Ver-
sionen (zwischen 409 und 17 TN) lassen sich keine Aussagen zu relativen Haufigkeitsverteilungen
machen, die sich auf die Grundgesamtheit aller Teilnehmenden beziehen.

Einleitend zu der Ergebnisdarstellung und den Analysen dieses Kapitels gilt es darauf hinzuwei-
sen, dass einige Studienteilnehmer:innen explizit darauf verwiesen haben, dass die Einschran-
kungen, die durch die Corona-Pandemie und die damit einhergehenden Schutzverordnungen
entstanden sind, keine behinderungsbedingten Einschrankungen sind und insofern eine diesbe-
zligliche Differenzierung notwendig sei.

So antwortet ein:e Studienteilnehmer:in auf die offene Frage, welche Griinde zur Veranderung
des Bewegungsspielraums beigetragen haben, folgendes:

»Die durch staatliche Auflagen und aus Vernunft und Ansteckungsangst selbst auf-
erlegten Beschréinkungen haben NICHTS mit meiner Behinderung zu tun.” (SB FB5)

Dies steht auch fiir das Forschungsteam auRer Zweifel. Die Trennlinie zwischen allgemeinen, die
Gesamtbevélkerung betreffenden pandemiebedingten Einschrankungen und spezifisch beein-
trachtigungsbedingten Barrieren ist in der Analyse nicht immer leicht zu ziehen gewesen, weil es
zwischen diesen beiden Uberschneidungsbereiche gibt und sie sich je nach Lebenslage unter-
scheiden. Dennoch haben sich fir Menschen mit Behinderung durch die Pandemie besondere
potentielle Barrieren ergeben, die in der Analyse herausgearbeitet und im Folgenden dargestellt
werden.
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7.2. ZUSAMMENFASSENDER UBERBLICK ZUM RUCKLAUF AUS DEN
ONLINE SURVEYS

Im Online Survey Phase 1 | Version MmB haben im Zeitraum vom 11.01.-31.01.2022 insgesamt
1350 Personen den Link zum Fragebogen fiir Menschen mit Behinderung angeklickt, davon ha-
ben 409 Teilnehmende den Fragebogen vollstandig ausgefiillt. Dabei enthdlt etwa zwei Drittel
der von den 941 als ,,unvollstandig” in das System eingegangenen Datensatze Gberhaupt keine
Daten, was darauf hindeutet, dass es eine groRBere Zahl von Personen gab, die lediglich den Link
angeklickt haben, aber iber die Datenschutzerkldrung nicht hinausgekommen sind. Das weitere
Drittel ist im Laufe der Beantwortung des Fragebogens ausgestiegen, was darauf hindeutet, dass
die Bearbeitungsdauer zu lang war oder die Personen zwischenzeitlich das Interesse verloren ha-
ben. In die weitere Auswertung des ersten Fragebogens sind nur die Daten der 409 vollstandig
ausgefillten Fragebdgen eingegangen.

Der Fragebogen fiir An- und Zugehorige wurde im Online Survey Phase 1 | Version A&Z Uber
den Link von insgesamt 981 angewabhlt. Vollstandige Antworten liegen hier von 208 Teilnehmen-
den vor. Auch hier zeigt sich ein grof3er Anteil von Datensatzen ohne Inhalte, d.h. auch hier wurde
von vielen Personen lediglich der Link angeklickt. In die weitere Auswertung sind auch aus diesem
Fragebogen nur die vollstandigen Datensadtze eingegangen.

In der angepassten Version fiir sehbeeintrachtigte Menschen (Online Survey Phase 2 | Version
SB), welche Uber einen Link vom 05.05.-31.05.2022 erreichbar war, haben insgesamt 267 Teil-
nehmende den Link angewahlt. Davon haben 17 Teilnehmende den Fragebogen vollstandig aus-
gefillt. Mogliche Griinde flr diese geringe Quote finden sich in Kapitel 6.3.

Im Online Survey Phase 3 | Version LS sind bis zum 07.07.2022 insgesamt 149 Fragebodgen per
Mail, postalisch oder tiber den zur Verfligung gestellten Link an die Studienleitung zurlickgesandt
worden. Die Bégen dieses Online Surveys sind alle in die Auswertung eingegangen.

Eine Rucklaufquote im statistischen Sinne kann fir alle Fragebogenversionen nicht berechnet
werden, weil die Gesamtzahl der Menschen, die Gber die jeweiligen Links erreicht worden sind,
aufgrund der breiten Streuung nicht ermittelt werden kann.

Insgesamt sind 783 Datensatze in die Auswertung eingegangen.

Laut Angaben des Teilhabeberichts NRW (MAGS 2020, 26) lebten in NRW im Jahr 2017 rund 3,67
Millionen Menschen mit Beeintrachtigung. Insofern bildet die vorliegende Studie mit ihren 783
verwertbaren Datensdtzen nur einen sehr, sehr geringen Teil dieser Population ab. Die Ergeb-
nisse sind in keinem Fall reprasentativ fir die Menschen mit Beeintrachtigung in NRW. Dennoch
leistet die Studie aufgrund ihrer unterschiedlichen Online Survey Phasen und Versionen und der
damit verbundenen Adressierung spezifischer Zielgruppen sowie der vertiefenden Interviews ei-
nen wichtigen Beitrag zur Beleuchtung der Situation von Menschen mit Behinderung wahrend
der Pandemie und wirft Schlaglichter auf bisher durch andere Studien wenig fokussierte rele-
vante Aspekte.
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7.3 SOZIODEMOGRAFISCHE DATEN

Die zusammenfassende Darstellung der soziodemografischen Daten betrachtet die Ergebnisse
aller Online Survey Phasen und Versionen zusammenfassend miteinander. Bei relevanten Unter-
schieden werden einzelne Phasen kontrastierend miteinander verglichen.

7.3.1 Angaben zum Geschlecht

Bezogen auf die Geschlechterzuordnung gibt die folgende Grafik einen ersten Uberblick auf den
gesamten Stichprobenumfang in allen Online Survey Phasen:

Geschlecht aller Studienteilnehmer:innen mit
Behinderung in allen Online Survey Phasen
(Gesamtumfang der Stichprobe: 783)

0,8% 4,9%

46,4%
48%

mannlich weiblich divers = Keine Antwort

Abbildung 3: Angaben zum Geschlecht aller Studienteilnehmer:innen mit Behinderung

Es zeigt sich, dass die Studie fast in gleicher Weise mannliche und weibliche Teilnehmende er-
reicht hat. Sechs Teilnehmende haben als Geschlecht divers angegeben. Wahrend der Anteil der
Teilnehmenden weiblichen Geschlechts in dieser Studie geringfligig héher ist, weist der dritte
Teilhabebericht der Bundesregierung (BMAS 2021) einen etwas hoheren Anteil beeintrachtigter
Menschen mannlichen Geschlechts aus. Ein genauer Vergleich kann jedoch nicht gezogen wer-
den, da sich die Angaben im dritten Teilhabebericht auf amtliche Daten aus der Schwerbehinder-
tenstatistik und dem Mikrozensus beziehen und lediglich Menschen in Privathaushalten erfassen.
Die vorliegende Umfrage hat keine Angaben zu einer vorliegenden Schwerbehinderung erhoben
und bezieht sich auch auf Menschen, die in Einrichtungen der Eingliederungshilfe leben.

Betrachtet man nun, wie sich die Geschlechterzuordnung in den verschiedenen Online Survey
Phasen und Versionen darstellt, so ergibt sich ein etwas differenziertes Bild:
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Angaben zum Geschlecht in den Fragebogenversionen
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Abbildung 4: Angaben zum Geschlecht in den verschiedenen Fragebogenversionen

Im Vergleich zu den Angaben aller Teilnehmenden liegt der Anteil der Frauen in der ersten Phase
(Phase 1 | Vers. MmB) und in der zweiten Phase des Online Surveys (Phase 2 | Vers. SB) hoher,
wahrend er in der Version, in der An- und Zugehorige Angaben gemacht haben (Phase 1 | Vers.
A&Z) bzw. in der Version, die Menschen mit Leichter Sprache (Phase 3 | Vers. LS) adressiert hat,
niedriger liegt.

Im Vergleich mit Menschen mit anerkannter Schwerbehinderung aus dem Jahr 2017, deren
schwerste Behinderung eine Blindheit oder Sehbeeintrachtigung ist, zeigt sich, dass auch hier (im
Vergleich zu anderen Formen anerkannter Schwerstbehinderung) der Frauenanteil mit 58%
(Manner: 42 %) deutlich tberwiegt (vgl. BMAS 2021, 45). Diese Geschlechterdifferenz wird im
dritten Teilhabebericht der Bundesregierung (BMAS 2021) zumindest teilweise durch die grolRere
Anzahl von Frauen im héheren Lebensalter erklart. Einschrankend ist jedoch anzumerken, dass
sich aufgrund der geringen Fallzahlen in der Umfrageversion fiir sehbeeintrachtigte Menschen
keine statistisch relevanten Grofen ableiten lassen, weshalb der hohere Frauenanteil in dieser
Umfrageversion auch eine Zufallserscheinung sein kann.

Warum der Frauenanteil in der Umfrageversion in Leichter Sprache geringer ausfallt, kann mog-
licherweise mit der Zahl mannlicher und weiblicher Empfanger:innen von Leistungen der Einglie-
derungshilfe in NRW erklart werden, da dieser Umfragelink tUber verschiedene Mailverteiler in
Einrichtungen der Eingliederungshilfe verbreitet worden ist. In der amtlichen Statistik des Landes
NRW wird fiir das Jahr 2020 ebenfalls eine hohere Quote mannlicher Leistungsempfanger ange-
geben (57,98% mannlich und 42,03% weiblich). Dies entspricht in etwa der Quote, die sich in
dieser Umfrage abbildet (57% mannlich und 40,9% weiblich) (vgl. dazu auch infas 2022, 66).
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Betrachtet man nun abschlieRend die Geschlechterangaben derjenigen, die den Fragebogen als
An-und Zugehorige (Version A&Z) ausgefiillt haben, so zeigt sich zwischen mannlichen und weib-
lichen Teilnehmenden eine hohe Differenz. Diese Differenz verweist darauf, dass in Deutschland
Care-Arbeit fur pflegebedirftige Personen und Menschen mit Behinderung zu einem weit liber-
wiegenden Teil von Frauen geleistet wird (vgl. BMFSFJ 2019) und insofern auch mehr Frauen die-
sen Fragebogen fiir An- und Zugehdrige ausgefiillt haben.

Geschlecht der An- und Zugehdrigen
(Fragebogen Version A&Z2)

3,9%

divers 0%

= weiblich mannlich divers = Keine Antwort

Abbildung 5: Geschlecht der Teilnehmenden am Fragenbogen fiir An- und Zugehérige

In der Studie von Schafers und Wansing (2009) zu familienunterstitzenden Hilfen hatte sich ein
etwas ausgewogeneres Geschlechterverhaltnis der befragten Familienangehorigen gezeigt (58%
waren weiblich, 42% mannlich), allerdings waren hier alle Unterstitzungspersonen (nicht diffe-
renziert nach Hauptbetreuungsperson und weitere Unterstiitzungsperson) eingeschlossen.
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7.3.2 Angaben zur primdren Beeintrachtigung

Angaben zur primadren Behinderung
in allen Online Survey Phasen
(Gesamtumfang der Nennungen: 907)

180

(19,9%) 204
(22,5%)

42
(4,6%)
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a8 \

(5,3%)

232
- (25,6%)

\

154
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= Kognitive Beeintrachtigung/ Lernschwierigkeiten

Kérperliche Beeintrachtigung

Psychische Beeintrachtigung
= Sehbeeintrachtigung
= Horbeeintrachtigung
= Keine Antwort

Sonstiges

Abbildung 6: Angaben zur priméren Behinderung in allen Online Survey Phasen

Zundachst ist anzumerken, dass es den Teilnehmenden moglich war, zusatzliche Angaben unter
»Sonstiges” zu machen, weshalb sich hier eine Gesamtheit von N= 907 Antworten ergibt. AulSer-
dem haben nicht alle Teilnehmenden Angaben zu ihrer primdren Beeintrachtigung gemacht.

Vergleiche mit statistischen Daten aus NRW, z.B. der amtlichen Schwerbehindertenstatistik vom
31.12.2021 aus NRW (vgl. Landesbetrieb IT.NRW 2021) wéren zur Einordnung der Daten zu den
Beeintrachtigungsformen gewinnbringend, zeigen sich jedoch insofern problematisch, als dass
dort nur Personen erfasst sind, bei denen eine amtlich bescheinigte Schwerbehinderung vorliegt,
und eine andere Systematik zur Einteilung von Beeintrachtigungsformen genutzt wird.

Legt man die Zahlen dennoch nebeneinander, so ldsst sich vermuten, dass die vorliegende Studie
Menschen mit bestimmten Beeintrachtigungsformen in unterschiedlicher Weise gut bzw. nicht
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so gut erreicht hat. Korperlich beeintrachtigte Personen stellen in der Schwerbehindertenstatis-
tik mit einem Anteil von 43,6%* aller gemeldeten schwerbehinderten Personen in NRW den groR-
ten Anteil dar. Auch in dieser Studie stellen die Teilnehmenden, die angegeben haben, kdrperlich
beeintrachtigt zu sein, die groflte Gruppe dar, auch wenn der Prozentsatz im Vergleich zu den
Landesdaten geringer ist. GroRBe Unterschiede zeigen sich jedoch in den Zahlen der Menschen
mit psychischer Beeintrachtigung. In der vorliegenden Studie haben 16,98% der Menschen dies
als primadre Beeintrachtigung angaben, wahrend in der Schwerbehindertenstatistik lediglich 7,8%
als Menschen mit psychischer Beeintrachtigung ausgewiesen werden®. Hier zeigt sich entweder,
dass die Studie Uberdurchschnittlich viele Menschen, die psychisch beeintrachtigt sind, erreicht
hat, oder dass es viele Menschen mit psychischer Beeintrachtigung in NRW gibt, die zwar an die-
ser Studie teilgenommen, aber keine amtliche Schwerbehinderung haben. Zudem ist zu vermu-
ten, dass viele Menschen mit einer psychischen Beeintrachtigung nicht oder noch nicht in der
amtlichen Schwerbehindertenstatistik erfasst sind oder einen Status der Schwerbehinderung
aufgrund der beflirchteten Stigmatisierung vermeiden (vgl. von Kardoff 2017). AuRerdem sind
nicht alle psychischen Storungen als seelische Beeintrachtigung im Schwerbehindertenrecht ex-
plizit benannt, sodass die Anerkennung schwierig sein kann.

Unter Beachtung der eingeschrankten Vergleichsmoglichkeiten deutet sich dariber hinaus an,
dass die vorliegende Studie Gberdurchschnittlich viele Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung
erreicht hat. Menschen mit Storungen der geistigen Entwicklung (z.B. Lernbeeintrachtigung oder
geistige Beeintrachtigung) werden in der Schwerbehindertenstatistik mit 3,6% aller schwerbe-
hinderten Menschen in NRW ausgewiesen. In dieser Studie geben 22,49% der Menschen an, eine
kognitive Beeintrachtigung oder Lernschwierigkeiten zu haben. Diese groRe Differenz lasst sich
dadurch erklaren, dass in der Umfrage ein besonderer Fokus darauf gelegt wurde, Menschen zu
erfassen, die sich stellvertretend fiir ihre An- und Zugehoérigen mit Behinderung an der Umfrage
beteiligt haben. Aulerdem wurden durch die Adressierung von Menschen in Einrichtungen der
Eingliederungshilfe, an die die Umfrageversion in Leichter Sprache (Online Survey Phase 3 | Ver-
sion LS) gezielt versandt worden ist, viele Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung erreicht, die
sonst selten durch Umfragen adressiert werden.

Menschen mit Sehbeeintrachtigung bzw. mit Horbeeintrachtigung wurden durch diese Studie gut
erreicht. In der Schwerbehindertenstatistik des Landes NRW haben 3,9% aller schwerbehinder-
ten Menschen eine Blindheit bzw. eine Sehbeeintrachtigung. In dieser Studie sind dies 5,29% aller
Teilnehmenden. Die Gruppe der Menschen, die eine Taubheit oder Schwerhdorigkeit aufweisen,

4 Diese Zahl ermittelt sich aus der Gesamtzahl der schwerbehinderten Menschen mit kérperlichen Beeintrichtigun-
gen (11,4%) abziglich derer, bei denen ,Blindheit und Sehbehinderung” (3,9%) bzw. , Sprach- oder Sprechstérungen,
Taubheit, Schwerhorigkeit, Gleichgewichtsstorungen” (3,5%) angegeben sind (vgl. Landesbetrieb IT.NRW 2021).

® Diese Zahl ermittelt sich aus der Gesamtzahl der schwerbehinderten Menschen mit geistig-seelischen Beeintrich-
tigungen (11,4%) abziglich derer, bei denen ,Stérungen der geistigen Entwicklung” angegeben sind (3,6%) (vgl. Lan-
desbetrieb IT.NRW 2021).
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wird in der NRW Statistik mit 3,5% ausgewiesen®, wahrend in der vorliegenden Studie 5,18% aller
Teilnehmenden angeben, eine Horbeeintrachtigung zu haben.

Insgesamt zeigt sich, dass sich in der Studie eine groRBe Bandbreite unterschiedlicher Beeintrach-
tigungsformen abbildet und insbesondere in Bezug auf psychische und kognitive Beeintrachti-
gungen Uberproportional viele Personen erreicht werden konnten.

Die folgende Grafik gibt einen differenzierten Einblick darin, welche Menschen mit welchen Be-
eintrachtigungsformen in welcher Phase und durch welche Version des Online Surveys in wel-
chem Umfang erreicht werden konnten.

Kurz vermerkt sei an dieser Stelle, dass in der Fragebogenversion, die sich speziell an Menschen
mit Sehbeeintrachtigung gerichtet hat (Phase 2| Vers. SB), zwar erwartungsgemal die liberwie-
gende Mehrzahl der Teilnehmenden angaben sehbeeintrachtigt zu sein (14 von 17; 82,35%). Dar-
Uber hinaus hat jedoch eine Person eine korperliche Beeintrachtigung und eine weitere Person
eine kognitive Beeintrachtigung als primare Behinderung angegeben. Hier kann man davon aus-
gehen, dass neben der Sehbeeintrachtigung eine weitere Beeintrachtigung vorliegt oder aber,
dass sich Personen an dieser Umfrageversion beteiligt haben, fir die diese gut zuganglich war.

Auch in allen anderen Phasen und Versionen des Online Surveys haben sich Menschen mit Seh-
beeintrachtigung beteiligt, obwohl diese Versionen nicht optimal auf die besonderen Bedarfe
dieser Zielgruppe ausgerichtet gewesen sind. Insbesondere haben sich in der dritten Phase
(Phase 3 | Vers. LS) nochmals 18 Personen mit Sehbeeintrachtigung beteiligt.

5 Unter diesen 3,5% sind auch Menschen mit Sprach- und Sprechstérungen sowie mit Gleichgewichtsstérungen sub-
summiert.
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Uberblick Giber Angaben zu Beeintrachtigungsformen
in den einzelnen Online Survey Phasen
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Abbildung 7: Angaben zu Beeintréichtigungsformen in allen Online Survey Phasen

Sonstige Beeintrachtigungen

Viele Menschen haben in den unterschiedlichen Phasen und Versionen des Online Surveys Anga-
ben zu sonstigen Beeintrachtigungen gemacht.

Eine Ubersicht zeigt eine Auswahl der Angaben, die wiederkehrend benannt worden sind:

e Mehrfachbeeintrachtigung bzw. , schwere Mehrfachbeeintrachtigung” (kérperliche und
kognitive Beeintrachtigung, korperliche und psychische Beeintrachtigung, kérperliche
und Horbeeintrachtigung, psychische Beeintrachtigung und Seh-/Horbeeintrachtigung,
Usher-Syndrom),

e chronische Erkrankungen (Schmerzpatient:innen, Transplantationspatient:innen,
Asthma, Rheuma, Fibromyalgie),

e Epilepsieerkrankungen,

e Autismus-Spektrum (u.a. Asperger-Autismus),

e Chromosomenanomalien (Trisomie 21, Fragiles X-Syndrom, Cornelia De Lange Syndrom),
e FAS (Fetales Alkohol-Syndrom),

e ADHS,
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e Depressionen, Traurigkeit,
e Schizophrenie,

e geistige Behinderung/ Lernschwierigkeit/ Intelligenzminderung, Lernschwache, schlechte
Merkfahigkeit,

e posttraumatische Belastungsstoérung,
e Muskeldystrophie, multiplex congenita, tetramele Arthrogryposis.

Auch hier zeigt sich ein sehr differenziertes Bild, sodass davon ausgegangen werden kann, dass
die Studie Menschen mit einem sehr breiten Spektrum individueller Beeintrachtigungen erreicht
hat.

7.3.3 Angaben zum Alter

Angaben zum Alter in allen Online Survey Phasen
(Anzahl der Nennungen; Gesamtumfang der Nennungen: 783)

Keine Antwort 43 (5,5%)
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168 (21,5%)
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Abbildung 8: Angaben zum Alter in allen Online Survey Phasen

Dieser Uberblick zeigt zunichst, dass (iber die verschiedenen Versionen und Phasen des Online
Surveys ein breites Spektrum an Altersgruppen abgebildet werden konnte. Die zahlenmaRig
groBte Gruppe ist die Gruppe der 50-59-jahrigen mit 21,46%. Dies entspricht in etwa den Ver-
gleichsdaten der durchschnittlichen Bevolkerung in NRW (vgl. Landesbetrieb IT.NRW). Im Ver-
gleich zur Gesamtbevélkerung ist die Gruppe der 0-9-jahrigen Kinder bzw. der 10-19-jahrigen
Heranwachsenden und jungen Erwachsenen in dieser Befragung unterreprasentiert. Diese Grup-
pen sind fast ausschliellich durch den Fragebogen erreicht worden, in dem Personen stellvertre-
tende Angaben fir ihre An- und Zugehdérigen mit Behinderung gemacht haben (Online Survey
Phase 1 | Version A&Z).

Vergleicht man die Beteiligung jlingerer (0-49 Jahre) und alterer (50-89) Personen in dieser Um-
frage, so zeigt sich, dass jingere Altersgruppen zu 54,5% erreicht worden sind, wohingegen Men-
schen ab 50 Jahren nur 40% aller Umfrageteilnehmenden ausmachen.
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Jingere und dltere Altersgruppen im Vergleich

5,5%

40%

» 0-49 Jahre 50-89 Jahre Keine Antwort

Abbildung 9: Jiingere und dltere Altersgruppen im Vergleich

Diese Tendenz in der Altersstruktur steht im Widerspruch zu anderen statistischen Angaben. So-
wohl im dritten Teilhabebericht der Bundesregierung (BMAS 2021, 37) als auch im Teilhabebe-
richt NRW (MAGS 2020, 27) ist ausgewiesen, dass Beeintrachtigungen im Alter eine deutliche
Zunahme verzeichnen. Die Quote schwerbehinderter Personen im Jahr 2019 verdeutlicht, dass
5% mehr Menschen zwischen dem 55. und 60. Lebensjahr von einer Schwerbehinderung betrof-
fen sind als Menschen im Alter zwischen 45 und 55 (vgl. Statistisches Bundesamt 2020). Insofern
kann die gegenldufige Entwicklung in der vorliegenden Umfrage auf den ersten Blick iberra-
schend erscheinen. Bei ndaherer Betrachtung und unter Differenzierung der verschiedenen Pha-
sen und Versionen des Online Surveys zeigt sich jedoch, dass in bestimmten Versionen und Pha-
sen Uberdurchschnittlich viele jiingere Personen erreicht worden sind, wahrend in anderen Ver-
sionen der Altersdurchschnitt der Teilnehmenden deutlich hoher ist.

Die folgende Grafik bildet diese Differenzen ab.
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Altersverteilung in den einzelnen
Online Survey Phasen und Versionen
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Anzahl

40

20 I I

0-9 Jahre 10-19 20-29 30-39 40-49 50-59 60-69 70-79 80-89 Keine
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Online Survey Phase 1 | Version MmB (11.01.-31.01.2022) N=409
Online Survey Phase 1 | Version A&Z (11.01.-31.01.2022) N=208
Online Survey Phase 2 | Version SB (05.05.-31.05.2022) N=17

m Online Survey Phase 3 | Version LS (01.06.-30.06.2022) N= 149

Abbildung 10: Altersverteilung in den einzelnen Online Survey Phasen und Versionen

In dieser Verteilung zeigt sich, dass sowohl im Online Survey Phase 1 | Version MmB als auch im
Online Survey Phase 2 | Version SB die Mehrzahl der Menschen angegeben hat, 50 Jahre und
alter zu sein (49,63% bzw. 70,59%). Diese beiden Umfrageversionen haben also insbesondere
dltere Menschen erreicht. Die anderen beiden Versionen des Online Surveys, in der Personen
adressiert worden sind, die sich zum einen stellvertretend fiir ihre An- und Zugehdrigen mit Be-
hinderung an der Umfrage beteiligt haben (Online Survey Phase 1 | Version A&Z) bzw. zum an-
deren an der Umfrageversion in Leichter Sprache beteiligt haben (Online Survey Phase 3 | Ver-
sion LS) zeigen hinsichtlich der Altersstruktur ein anderes Bild. In diesen beiden Versionen liegt
mit 69,23% bzw. 65,1% der Anteil an Personen unter 50 Jahren. Die folgenden Grafiken geben
zur Altersverteilung in den verschiedenen Online Survey Versionen einen detaillierten Uberblick.

Altersverteilung unter bzw. tiber 50 Jahre
Online Survey Phase 1 | Version MmB (N=409)

25 (6,1%)

181

203 e

(49,6%)

Unter 49 Jahre Uber 50 Jahre Keine Antwort
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Abbildung 11: Altersverteilung unter bzw. iiber 50 Jahre, Online Survey Phase 1 MmB

Altersverteilung unter bzw. tiber 50 Jahre
Online Survey Phase 1 | Version A&Z (N=208)

14(6,7%)

= Unter 49 Jahre Uber 50 Jahre Keine Antwort

Abbildung 12: Altersverteilung unter bzw. (iber 50 Jahre, Online Survey Phase 1 A&Z

Altersverteilung unter bzw. iber 50 Jahre
Online Survey Phase 2 | Version SB (N=17)

12
(70,6%)

= Unter 49 Jahre Uber 50 Jahre
Abbildung 13: Altersverteilung unter bzw. (iber 50 Jahre, Online Survey Phase 2 SB
Altersverteilung unter bzw. tiber 50 Jahre

Online Survey Phase 3 | Version LS (N=149)

4(2,7%)

52
(32,2%)

= Unter 49 Jahre Uber 50 Jahre Keine Antwort

Abbildung 14: Altersverteilung unter bzw. iiber 50 Jahre, Online Survey Phase 3 LS
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Relevant erscheint an dieser Stelle auch, die Korrelation zwischen der angegebenen Beeintrach-
tigungsform und dem Alter zu betrachten. Auch hier zeigen sich deutliche Unterschiede.

Verteilung der Angaben zu Beeintrachtigung in Bezug auf das Alter der
Studienteilnehmenden

80% 74,51%
68,09%
o !

70% 62,99%

60% 55,23% 56%
+= 50% 44,77% 44%
R
J’:D 40% 35,71%
=}
Hel o o
T 30% 23,53% 25,53%

20%

10% 6,83%

1,96% 0% 1,30% 0%
0%
Kognitive Korperliche Psychische Sehbeeintrachtigung Horbeeintrachtigung

Beeintrachtigung/ Beeintrachtigung Beeintrachtigung
Lernschwierigkeiten
m Unter 50 Jahre  m Uber 50 Jahre k.A. zum Alter

Abbildung 15: Beeintrichtigung und Alter der Studienteilnehmer:innen

Fast dreiviertel der befragten Personen in allen Phasen und Versionen des Online Surveys, die
eine kognitive Beeintrachtigung angegeben haben, sind unter 50 Jahre.

Ebenso sind tGber 60% der Menschen, die eine psychische Beeintrachtigung angegeben haben,
unter 50 Jahre.

Deutlich anders verhilt es sich bei Personen, die eine korperliche Beeintrachtigung bzw. eine
Seh- oder Horbeeintrachtigung als primare Beeintrachtigungen angegeben haben. Hier liegt der
Altersdurchschnitt tGber 50 Jahre.

Fiir diesen Umstand konnen verschiedene Griinde ausschlaggebend gewesen sein. Erstens
konnte sich die hohe Zahl vergleichsweise junger Teilnehmender mit kognitiver oder psychischer
Beeintrachtigung durch eine hohere Digitalkompetenz dieser Personengruppen im Vergleich zu
dlteren Personen mit diesen Beeintrachtigungsformen erklaren lassen. Folgt man dieser These,
so hat die Anlage der Untersuchung als Online Survey altere Menschen mit kognitiver Beeintrach-
tigung oder psychischer Beeintrachtigung eher ausgeschlossen. Gegen diese Annahme spricht
jedoch, dass die dritte Phase des Online Surveys in Leichter Sprache (Online Survey Phase 3 |
Version LS) auf Nachfrage auch in ausgedruckter Form an die Einrichtungen der Eingliederungs-
hilfe versandt worden ist und sich insbesondere an dieser Umfrageversion viele jlingere Men-
schen mit kognitiver Beeintrachtigung beteiligt haben. Eine zweite Annahme fiir den Umstand,
dass die Teilnehmenden mit psychischer bzw. kognitiver Beeintrachtigung jinger sind als die Teil-
nehmenden mit anderen Beeintrachtigungen kdnnte darin begriindet liegen, dass in der ersten
Phase des Online Surveys in der Version, in der Personen stellvertretend fiir An- und Zugehorige
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den Fragebogen ausgefillt haben, (Online Survey Phase 1 | Version A&Z) viele Befragte eine kog-
nitive bzw. psychische Beeintrachtigung angaben. Hier hat die Umfrage u.a. Eltern erreicht, die
den Fragebogen fir ihre (erwachsenen) Kinder ausgefiillt haben. Aufgrund des generationalen
Verhiltnisses sind die Menschen mit Behinderung, fiir die der Fragebogen stellvertretend ausge-
flllt worden ist, eher jingere Menschen. Wie die obige Grafik gezeigt hat, sind 69,23% dieser An-
und Zugehorigen unter 50 Jahre.

Ein dritter Grund fir die Altersunterschiede in Bezug auf die Beeintrachtigungsformen offenbart
sich in den statistischen Vergleichsdaten des dritten Teilhabeberichts der Bundesregierung. Auch
dort zeigt sich, dass Menschen mit psychischer Beeintrachtigung oder geistiger Beeintrachtigung
tendenziell jiinger sind, weil diese Formen sich haufiger bereits in einem jlingeren Alter manifes-
tieren oder bereits von Geburt an bestehen (vgl. BMAS 2021, 46), wahrend andere Beeintrachti-
gungsformen — wie beschrieben — bei steigendem Lebensalter deutlich zunehmen.

AbschlieBend zeigt die folgende Grafik die Altersstruktur derjenigen, die als An- und Zugehorige
den Fragebogen (Online Survey Phase 1 | Version A&Z) ausgefiillt haben. Hier zeigt sich, dass die
Menschen, die in NRW Menschen mit einer Behinderung als An- und Zugehorige begleiten, im
Schnitt etwas alter als 50 Jahre sind. Ca. 10% dieser Personen ist sogar zwischen 70 und 79 Jahre
alt. Diese Tendenz deckt sich mit der Studie von Schafers und Wansing zu Familienunterstiitzen-
den Hilfen, in der das Alter der Hauptbetreuungsperson in Familien mit Angehdrigen mit Behin-
derung bei einer Spannweite von 28-82 Jahren bei durchschnittlich 58 Jahren lag (Schafers/ Wan-
sing 2009, 58f.).

Alter der teilnehmenden An- und Zugehorigen
von Menschen mit Behinderung

80 40% =
70 35% 3
< 60 30% £
N 50 25% £
< 40 20% 3
30 15% S
20 10%
10 5%
0 0%
& @ @ @ @ @ @ & o~ &
SOOI \ N oSS
S M N M M- M - = M 3
&S P SR P ¥
N S & A S &

Alter der Studienteilnehmer:innen Anzahl

== Alter der Studienteilnehmer:innen Prozent

Abbildung 16: Angaben zum Alter im Fragebogen der An- und Zugehdrigen
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7.3.4 Angaben zu Wohnformen

7 Angaben zu Wohnformen in allen Online Survey Phasen (N: 783)
a1 (0,9%)
(5,2%)

= Allein in der Wohnung
Mit Partner:in
Familie/Pflegefamilie
= AuW

= Besondere Wohnform/Wohnheim

174 " WG

149 (22,2%) Keine Antwort
(19%)

Abbildung 17: Wohnformen der Menschen mit Behinderung: zusammengefasst (N: 783)

Es zeigt sich, dass ein groRer Teil der Befragten entweder allein in der eigenen Wohnung oder
mit einem:einer Partner:in zusammen lebt. Danach folgen Menschen, die in der Familie oder
Pflegefamilie leben, gefolgt von Teilnehmenden, die in einer besonderen Wohnform oder einem
Wohnheim leben. Im AuW leben noch ca. 10% aller Teilnehmenden und in WGs nur noch ca. 5%.
Die auch in dieser Umfrage relativ hohe Zahl allein in einer Wohnung lebender Menschen mit
Behinderung bestatigt die bundesweite Statistik. Menschen mit Behinderung leben seltener in
einer Paarbeziehung als Menschen ohne Behinderung (vgl. BMAS 2021, 109).

Schliisselt man die Daten wieder auf in die unterschiedlichen Phasen und Versionen des Online
Surveys, so zeigen sich auch hier —in Analogie zu anderen soziodemografischen Daten — wieder
deutliche Unterschiede zwischen der ersten Phase des Online Surveys, die Menschen mit Behin-
derung adressiert (Phase 1 | Vers. MmB) und der Version fiir sehbeeintrdachtigte Menschen
(Phase 2 | Vers. SB) im Vergleich zu den Phasen und Versionen, in denen An- und Zugehorige
(Phase 1 | Vers. A&Z) bzw. Menschen, die Leichte Sprache nutzen (Phase 3 | Vers. LS), adressiert
worden sind. Wahrend die einen Gberwiegend in der eigenen Wohnung bzw. mit einer:einem
Partner:in zusammenleben, leben die An- und Zugehdrigen mit Behinderung bzw. die Menschen,
die den Fragebogen in Leichter Sprache beantwortet haben, liberwiegend in unterstiitzenden
Wohnformen (Familie/Pflegefamilie, AuW, besondere Wohnform und WG).

Dies zeigt die folgende Abbildung.

50



katho

Katholische Hochschule Nordrhein-Westfalen
Catholic University of Applied Sciences

Angaben zu Wohnformen in den einzelnen Online Survey Phasen und Versionen
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Online Survey Phase 1 | Version MmB (11.01.-31.01.2022) N=409
m Online Survey Phase 1 | Version A&Z (11.01.-31.01.2022) N=208
M Online Survey Phase 2 | Version SB (05.05.-31.05.2022) N=17

m Online Survey Phase 3 | Version LS (01.06.-30.06.2022) N=149

Abbildung 18: Angaben zu Wohnformen in den verschiedenen Fragebogenversionen?

Auch eine Analyse der Korrelation zwischen Beeintrachtigungsform und Wohnform ist auf-
schlussreich.

7 In der ersten Phase haben 3 Personen keine Angaben zur Wohnform gemacht und 18 Personen weitere Angaben
unter ,,Sonstiges” gemacht.
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Angaben zu Wohnformen in Bezug auf die Angaben zur primaren
Beeintrachtigung
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Abbildung 19: Angaben zu Wohnformen in Korrelation mit Angaben zur priméren Beeintréchtigung in allen Fragebogenversio-
nens

Besonders deutliche Unterschiede in Bezug auf die Wohnform in Korrelation mit der Beeintrach-
tigungsform zeigen sich beim AuW und bei den besonderen Wohnformen. Menschen, die eine
kognitive Beeintrachtigung als primare Behinderung angegeben haben, leben liberproportional
haufig in einer dieser beiden Wohnformen. Hier bestatigt sich eine Tendenz, die sich auch in der
Teilhabeberichterstattung abbildet, wonach der ,,politisch gewiinschte Trend zu méglichst selbst-
standigen Wohnformen® sich bei Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen ,nicht in glei-
chem MaRe durch[setzt] wie bei Menschen mit anderen Beeintrachtigungsformen” (BMAS 2021,
341).

8 In der Bewertung der Verteilung auf die verschiedenen Wohnformen muss beriicksichtigt werden, dass die Anga-
ben fir die einzelnen Personengruppen nicht als insgesamt reprasentativ fiir die Verteilung von Menschen mit Be-
hinderung in verschiedenen Wohnformen in NRW angesehen werden kann. Es handelt sich also hier ausschlieRlich
um Angaben zu den Personen, die an dieser Studie teilgenommen haben. Sie weichen von Kennzahlen zu Menschen
mit Beeintrachtigung in Wohnformen aus der Eingliederungshilfestatistik deutlich ab und deuten eher darauf hin,
dass die Umfrage bestimmte Personengruppen, etwa Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung in besonderen
Wohnformen, unterdurchschnittlich erreicht hat.
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Einige Teilnehmende haben weitere Wohnformen angegeben, z.B. allein mit Kind, getrennt er-
ziehend, mit 24h-Assistenz oder als Familie mit schulpflichtigen Kindern. Mehrere Personen ha-
ben Angaben zu selbst genutztem Wohneigentum gemacht. Eine Person hat angegeben, tber
eine eigene Wohnung zu verfligen, jedoch wahrend der Pandemie fast nur bei der Familie gewe-
sen zu sein. Eine weitere Person hat wahrend der Pandemie verschiedene Wohnformen — Reha,
KZP, Pflegeheim, eigene Wohnung — angegeben. Eine Person hat angegeben, dass sie in einer
Hausgemeinschaft lebt.

7.3.5 Angaben zu Beschaftigungsformen

Angaben zu Beschaftigungsformen in allen Online Survey Phasen
(Anzahl der Nennungen; Gesamtumfang der Nennungen: 783)

Keine Antwort 82
Erster Arbeitsmarkt 119
Inklusionsbetrieb 20
Werkstatt fiir behinderte Menschen 313
Familidre Betreuung 29
Interne Tagesstruktur 50
Tagesfordertatte 12
Ausbildung/Studium 3
Berufsbildungswerk/Berufsférderungswerk 25
Keine 83
Schule 44
KiTa 2

0 50 100 150 200 250 300 350

Abbildung 20: Angaben zu Beschdftigungsformen in allen Online Survey Phasen

In Korrelation mit den Beeintrachtigungsformen und dem Umstand, dass in dieser Studie Men-
schen mit kognitiver und psychischer Beeintrachtigung lberreprasentiert sind, weisen diese Da-
ten, die Werkstatt fur behinderte Menschen als die Beschaftigungsform aus, in der die grofite
Zahl der Teilnehmenden beschaftigt ist.

Hier zeigt sich, dass viele Menschen mit kognitiver und psychischer Beeintrachtigung nach wie
vor in einer WfbM beschaftigt sind. Auch im dritten Teilhabebericht der Bundesregierung wird
bestatigt, dass der Beschaftigungsort WfbM sich ,,zu gut drei Vierteln an Menschen mit geistigen
Beeintrachtigungen, zu 21 Prozent an Menschen mit psychischen Beeintrachtigungen und zu 3
Prozent an Menschen mit korperlichen Beeintrachtigungen richtete” (BAG WfbM 2019, zit. nach
Drittem Teilhabebericht = BMAS 2021, 265).

AulRerdem bildet sich deutlich ab, dass Kinder bzw. jlingere Heranwachsende, die sich in Bil-
dungsinstitutionen befinden oder in einem Ausbildungsverhaltnis sind, deutlich unterreprasen-
tiert sind.

Die vergleichsweise hohe Zahl von Menschen, die angegeben haben, keiner Beschaftigungsform
nachzugehen (10,6%), korreliert moglicherweise mit dem Alter und der hohen Anzahl an Men-
schen, die (iber 60 Jahre sind. Dies zeigt sich auch in der abschlieRenden Ubersicht, in der die
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Form der Beschaftigung differenziert ist in die unterschiedlichen Online Survey Phasen und Ver-
sionen. Besonders hohe Zahlen von Teilnehmenden, die keiner Beschaftigung nachgehen, finden
sich in den Umfrageversionen, in denen der Altersdurchschnitt hoher ist.

Form der Beschaftigung in den einzelnen Online Survey Phasen und

Versionen
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Abbildung 21: Form der Beschdftigung in den einzelnen Online Survey Phasen®

7.3.6 Angaben zu einer Infektion mit dem SARS-CoV-2-Virus und zur Impfquote

Wahrend in der ersten Erhebungsphase im Januar (Online Survey Phase 1 | Version MmB ) die
Impfquote aller Teilnehmenden, die angegeben haben dreimal geimpft zu sein, bereits bei 83,1%
(76,4% Online Survey Phase 1 | Version A&Z) und die Zahl derer, die durch Impfung und Genese-
nenstatus einen ausreichenden Schutz vor einer COVID-19-Infektion erlangt hatten, bei 84,8%
(Online Survey Phase 1 | Version MmB ) (80,3% Online Survey Phase 1 | Version A&Z) lag, zeigt
sich bereits in der zweiten Erhebung im Mai (Online Survey Phase 2 | Version SB), dass alle 17
Teilnehmenden (100%) angeben haben dreimal geimpft zu sein.

Ahnliche Werte zeigen sich auch in der Version fiir Leichte Sprache (Online Survey Phase 3 | Ver-
sion LS). Hier sind 83,9% der Teilnehmenden 3x geimpft und 8,1% sogar 4x geimpft.

9 Vgl. dazu auch Kap. 7.9
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Ein Unterschied zwischen den Umfragephasen im Januar und im Mai/Juni zeigt sich in der Gene-
senenquote. Obwohl auch hier ein Vergleich aufgrund der unterschiedlichen Fallzahlen nur sehr
begrenzt aussagekraftig ist, fallt dennoch auf, dass von den 409 Teilnehmendem im Januar und
der zu dieser Zeit grassierenden Delta-Variante lediglich 5,1% (21 Personen) von COVID-19 gene-
sen sind, wahrend im Mai/Juni unter der Omikron-Variante bereits 35,29%, derjenigen, die die
Version fiir sehbeeintrachtigte Menschen, bzw. 45,6% derjenigen, die die Version fiir Leichte
Sprache genutzt haben, angeben, von COVID-19 genesen zu sein.

7.4  SPEZIFISCHE ERKENNTNISSE ZU GESUNDHEITLICHEN MAR-
NAHMEN WAHREND DER CORONA-PANDEMIE

7.4.1 Erkenntnisse zur Informiertheit der Befragten in Bezug auf das Virus und konkrete Maf3-
nahmen im Umgang

Bereits im zweiten Zwischenbericht wurde dargestellt, dass die Teilnehmenden der Studie sich
Uber verschiedene, im Kontext der Corona-Pandemie getroffene, gesundheitspolitische Mallnah-
men Uberwiegend hinreichend informiert fihlten. Die Teilnehmenden konnten diesbeziglich zu

16 Items ihre Einschatzung abgeben. Ergdnzt wurde dies durch die Frage, welche Informationen
gefehlt haben. Hier konnten die Teilnehmenden offene Antworten formulieren.

Zusammenfassend bestatigt sich, dass sich die Teilnehmenden mehrheitlich hinreichend dariber
informiert gefiihlt haben,

e wie sie sich selbst und andere vor Ansteckung schiitzen kénnen,
e welches Risiko sie haben, selbst zu erkranken,

e wo Schutzmaterialien zu erhalten sind,

e wie die Krankheit verlauft,

e was im Falle einer Erkrankung zu tun ist,

e welche Besuchsregelungen gelten,

e ob man sich impfen lassen soll und wo das geht.

Ebenso flihlen sich Menschen in besonderen Wohnformen mehrheitlich gut (ber Besuchsrege-
lungen informiert.
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"Ich habe mich im Verlauf der Pandemie hinreichend informiert gefuihlt Gber
Besuchsregelungen" (Teilnehmende aus besonderen
Wohnformen/Wohnheim)

7%

26%

» trifft zu teils teils trifft nicht zu nicht relevant

Abbildung 22: Bewertung der Informiertheit der Befragten in besonderen Wohnformen iiber Besuchsregelungen

Dies bestatigt auch eine offene Antwort einer bzw. eines An- und Zugehorigen:

,Ich habe den Eindruck, dass sowohl Wohngruppe, als auch Arbeitsstéitte umfas-
send informiert und instruiert haben.” (A&Z FB 566)

Etwas uneinheitlicher wird das Bild bei Fragen, wo Schutzmaterialien zu erhalten sind und wer
die Kosten erstattet. Hier zeigt sich zunadchst in den geschlossenen Antworten eine Gberwiegend
gute Informiertheit dazu, wo Schutzmaterialien zu erhalten sind, allerdings wurde der Informati-
onsgrad zu moglichen Kostenerstattungen weniger gut bewertet.

Auch offene Antworten zeigen, dass diesbeziigliche Informationen gefehlt haben.

“

,Ich wusste nicht, dass ich Geld fiir Schutzmaterialien zuriickbekommen kann.
(MmB FB 942)

,Wer erstattet mir Kosten fiir Schutzsachen?“ (MmB FB 96)

,Keine proaktive Information der Krankenkasse, welche Leistungen abrufbar wd-
ren.” (A&Z FB 243)

Uneinheitlichkeit zeigt sich bei der Information tber rechtliche Verordnungen.
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"Ich habe mich im Verlauf der Pandemie hinreichend informiert
gefiihlt, Gber rechtliche Verordnungen"
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Abbildung 23: Bewertung der Informiertheit (iber rechtliche Verordnungen

Hier geben vor allem An- und Zugehdrige der Menschen mit Behinderung an, dass diese sich nur
teilweise oder nicht gut informiert gefiihlt hatten (Online Survey Phase 1 | Version A&Z).

GroBere Unsicherheiten zeigen sich in Bezug auf die Versorgung und Hilfe im Falle einer Qua-
rantdane oder einer Isolation aufgrund einer COVID-19-Infektion. Dies zeigen die Antworten zu
dem Item ,Ich habe mich im Verlauf der Pandemie hinreichend informiert gefiihlt, wie ich im
Falle einer Ansteckung unterstiitzt werden kann®.

Informiertheit Giber Unterstitzungsmaglichkeiten im Falle einer

Ansteckung
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Abbildung 24: Bewertung der Informiertheit zu Unterstiitzungsméglichkeiten im Falle einer Ansteckung

Teilnehmende, die die Umfrageversion in Leichter Sprache ausgefiillt haben, geben mit 74,4%
an, hierzu gut oder teilweise gut informiert zu sein. Auch 64,7% der Teilnehmenden der Frage-
bogenversion fir sehbeeintrachtigte Menschen (Online Survey Phase 2 | Version SB) und 56,9%
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der Teilnehmenden der ersten Umfrageversion (Online Survey Phase 1 | Version MmB) haben
sich hierzu gut oder teilweise gut informiert gefiihlt. Aber insbesondere die An- und Zugehdrigen
mit Behinderung (Online Survey Phase 1 | Version A&Z) fuhlen sich hierzu (laut Annahme ihrer
An- und Zugehorigen) nur mit 36,1% gut oder teilweise gut informiert.

In den offenen Antwortkategorien zeigen sich insbesondere in Bezug auf die Versorgung und
Hilfe im Falle einer Quarantdane oder einer Isolation aufgrund einer COVID-19-Infektion viele
Unsicherheiten, wie folgende Beispiele zeigen.

»Alleinstehende: Wer versorgt mich im Notfall mit Lebensmitteln...Hilfsdienst?
Wenn keine Familie vorhanden ist.” (MmB FB 379)°

»Wer kiimmert sich in der Quarantédne um den Einkauf?“ (MmB FB 372)

,Meine gehérlose Mutter hat viele Angste entwickelt, wie z.B. sich anzustecken.
Die Vorstellung an Covid zu erkranken und keinen Dolmetscher zu bekommen.”
(A&Z FB 168)

Eine Person mit Horbeeintrachtigung fragt,

... an wen ich mich im Krankheitsfall (Corona) wenden muss, ohne telefonieren zu
miissen.” (MmB FB 1201)

Ein:e Befragte:r der Fragebogenversion in Leichter Sprache dulSert sich wie folgt:

»Ich hatte keine Informationen an wen ich mich im Falle einer Ansteckung um Hilfe
hdtte wenden kénnen, falls ich alleinstehend gewesen wdire.” (SB FB 14)

Zusammenfassend kann an dieser Stelle dennoch konstatiert werden, dass sich die Befragten in
Bezug auf das Virus und auf konkrete MalBnahmen im Umgang damit iberwiegend gut informiert
gefiihlt haben.!

7.4.2 Spezifische Barrieren im Zusammenhang mit gesundheitspolitischen MaRnahmen
Sehr deutlich wird in den Ergebnissen, dass sich im direkten Zusammenhang mit gesundheitspo-

litischen MaRnahmen fiir Menschen mit Behinderung dennoch besondere Erschwernisse erge-
ben kdnnen. Diese betreffen

e die Maskenpflicht,

e die Schutzverordnungen fir den Einzelhandel,

10 Anmerkung zur Schreibweise bei Zitaten aus den offenen Antwortfeldern: Im Sinne der Lesbarkeit werden Recht-
schreib- und Interpunktionsfehler in den Zitaten korrigiert. Um die Authentizitdt zu wahren, werden jedoch keine
stilistischen Anderungen vorgenommen.

11 peutlich anders wird die Situation durch eine Person in den Interviews bewertet, die in Gebardensprache kom-
muniziert. Sie beklagt deutliche Informationsdefizite, vor allem aufgrund der Nicht-Verfugbarkeit von Informationen
in DGS (vgl. Kap. 8.2).
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e Regelungen zur Impfung und zu Testungen.

Das Tragen einer Maske ist fiir Teilnehmende mit unterschiedlichen Beeintrachtigungen aus ver-
schiedenen Griinden erschwert. So berichten Teilnehmende Gber motorische Einschrankungen,
die das Auf- und Absetzen der Maske erschweren oder liber gesundheitliche Einschrankungen,
die sich durch das Tragen einer Maske verscharfen.

»Infolge meiner Parkinson-Erkrankung und den damit einhergehenden Einschrén-
kungen in der Feinmotorik sowie der erh6hten Reizbarkeit vermeide ich Situatio-
nen mit Maskenzwang und Supermdrkte mit Einkaufswagenzwang.” (MmB FB
1350)

»Beim Masken tragen finde ich als behinderter Mensch beklemmend, da meines
Erachtens nicht ausgeschlossen ist, dass dies z.B. epileptische Anfdlle fordert.”
(MmB FB 1303)

AulRerdem fiihrt das Tragen einer Maske insbesondere fir hor- oder sehbeeintrachtigte Men-
schen zu Beeintrachtigungen der Kommunikation und des Sehens, wie eine Reihe von Untersu-
chungsteilnehmer:innen mitgeteilt hat:

»Die Maske macht das Leben mit Hérenden schwieriger bis zu gar nicht méglich. “
(MmB FB 176)

~erheblich erschwerte Kommunikation durch Nutzung der Masken - kein Ablesen
vom Munde méglich bei Arzten, in der Familie“ (Mmb FB 1147)

,Menschen méchten die Maske nicht abnehmen und deshalb kann ich nicht ver-
stehen.” (MmB FB 1191)

... und dann die Wahrnehmungsverénderung noch unter einem Stofflappen? Der
Geruchssinn, der Hérsinn, die allgemeine ridumliche Wahrnehmung, das alles ist
eine Folge der Maskenpflicht fiir mich und unertréglich (meine Hausdrztin ldsst
mich da auch im Stich und enthebt mich nicht von dieser Qual).” (MmB FB 306)

»... beschlagende Brillengldser durch Maske und dadurch eingeschrénkte Sicht und
unsicher im Strafsenverkehr.” (MmB FB 1182)

Mit diesen Erschwernissen verbinden sich insbesondere im 6ffentlichen Raum viele konflikthafte
Situationen und Diskriminierungserfahrungen. So fiihren Verstandnisschwierigkeiten insbeson-
dere bei horbeeintrachtigten Personen zu Missverstandnissen und Beschimpfungen.

»Ich kann den Busfahrer nicht verstehen, was er mir sagt. Er tobt rum.” (MmB FB
1191)

»Da ich nicht verstehe, kommt Hektik und Stress auf.” (MmB FB 176)
L»Anschreien wird die Regel.” (MmB FB 1197)

Auch die folgenden AuRerungen illustrieren die Konflikte und Diskriminierungen, die sich aus der
Maskenpflicht im 6ffentlichen Raum ergeben.
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»Regelmdfiges Kopfschiitteln und abfdllige Kommentare im Bus:,Wenn Sie keine
Maske tragen kénnen, dann bleiben Sie zu Hause!" (MmB FB 1298)

»Beim Thema Maskentragen scharfe, aggressive Hinweise, Thema Geimpfte, Un-
geimpfte, angespanntes, dngstliches, aggressives Verhalten von vielen Men-
schen.” (LS FB 77)

Umgekehrt berichten Menschen vom Gefiihl eigener Bedrohung, wenn andere Nutzer:innen des
OPNV die Maskenpflicht nicht einhalten, die Person ihnen aber nicht ausweichen kann:

»Situation im 6ffentlichen Nahverkehr: Ich kann mit Rollstuhl nur in einem be-
stimmten Zugteil sitzen. Wenn andere Fahrgdste dann die Regel der Maskenpflicht
nicht einhalten, kann ich nicht einfach woanders hin ausweichen. Selbst auf Bitten
reagieren nicht alle Mitmenschen und es kann sogar "gefdhrlich"” werden, oder ich
bekomme gesagt —,ich kénnte ja zu Hause bleiben’." (MmB FB 262)

Andere Studienteilnehmende berichten, dass Kommunikationssituationen im Bereich der ge-
sundheitlichen Versorgung (durch die Maske) beeintrachtigt sind:

,Arzte nehmen die Maske nicht ab — ich habe Verstéindnis, aber es werden keine
Alternativen angeboten.” (MmB FB 1201)

»Keine Kommunikationsmdéglichkeit in der Gesundheitsfiirsorge (z.B. in der Ambu-
lanz wird man von Ferne akustisch aufgerufen.... es kommt zu Fehlern, zu AufSe-
rungen ,kénnen Sie nicht aufpassen”....“. (MmB FB 1201)

,Die Maske wurde vom Gesprdchspartner (Arzt) nicht abgenommen, obwohl Ab-
stdnde etc. gewahrt wurden und es im Umgang mit Hérbehinderten erlaubt ist.”
(MmB FB 1202)

In den vorgenannten AuRerungen dokumentieren sich teilweise bereits die Erschwernisse, die
durch Schutzverordnungen fiir den Einzelhandel entstehen. Diese beziehen sich neben der Mas-
kenpflicht auf Abstands- und Richtungsregelungen oder Zulassungsbeschrankungen, die zu War-
teschlangen flhren. Auch hier sind es Studienteilnehmende mit Beeintrachtigungen des Horens
oder Sehens sowie mit korperlichen oder psychischen Beeintrachtigungen, die tGber Erschwer-
nisse und diskriminierende Erfahrungen berichten.

4

»Beim Einkaufen, wo ich auf Abstand hinweise und dumm angemacht werde
(MmB FB 1159)

»Ungeduld beim Servicepersonal, einkaufen etc., wenn ich wegen der Maske éfter
nachfragen musste.” (MmB FB 1230)

»Im Umgang mit dem Einkaufswagen plus meinen Rollstuhl - war unmdéglich um-
setzbar” (MmB FB 1182)

»Warten vor Geschdften im Regen schwierig, wenn man nicht lange alleine stehen
kann.” (MmB FB 559)
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"Es besteht Unklarheit lber die Situation am jeweiligen Zielort: es entstehen auf-
grund der eingeschrinkten Zugangsmdglichkeiten vor Geschdften, Praxen, Apo-
theken, Amtern, ... nicht einschdtzbare Situationen. Man muss z.B. lingere Zeit in
einer Warteschlange stehen, méglicherweise in Regen und Kdlte, es gibt keine Sitz-
maglichkeiten, ... Das ist fiir mich nicht machbar - also fahre ich erst gar nicht hin.
Informationen (lber die Zugénglichkeit sind im Netz nicht verfiigbar." (MmB FB
762)

In Bezug auf die Impfung ist in einem Item danach gefragt worden, ob sich die Untersuchungs-
teilnehmer:innen diesbeziglich Sorgen machen. Diese Frage ist von der Uberwiegenden Mehr-
heit der Befragten verneint worden, wie die nachfolgende Grafik zeigt.

"Machen Sie sich Sorgen in Bezug auf die Impfung?"
100,00%
80,00%
60,00%
40,00%
20,00%

0,00%
kognitive korperliche psychische Horbeeintrachtigung Sehbeeintrachtigung
Beeintrachtigung Beeintrachtigung Beeintrachtigung

ja mnein mk.A.

Abbildung 25: Aussagen zu Sorgen in Bezug auf die Impfung, differenziert nach Beeintréchtigungsformen

In erster Linie sind es Teilnehmende mit psychischer Beeintrachtigung (18,8%), vor Teilnehmen-
den mit kognitiver (11,8%) und korperlicher Beeintrachtigung (11,2%) und Teilnehmenden mit
Horbeeintrachtigung (14,9%) und Sehbeeintrachtigung (10,4%), die Sorgen in Bezug auf die Imp-
fung haben. Die Auswertung der offenen Antworten zeigt, dass insbesondere Studienteilneh-
menden mit Vorerkrankungen in Bezug auf die Impfung Informationen gefehlt haben (Vertrag-
lichkeit von Impfstoffen und Risiken bei bestimmten Vorerkrankungen, Anmeldeprozedere fir
Impftermine und Impforte, Alternativen zur Impfung, Informationen in Leichter Sprache).

Auch Informationen zu Fragen der Impfpriorisierung und zur Anmeldung zur Impfung haben
Studienteilnehmenden gefehlt:

»Anfangs der Pandemie und der Impfaktion hat mich besonders der Informations-
fluss fiir die Gruppeneinteilung gedrgert. Vor allem, wie man als allein wohnender
Mensch mit Behinderung eine friihere Impfung wegen seiner Priorisierung erhal-
ten kann. Es war damals schwierig, als jemand der in der Prioritétsgruppe 2 zuge-
ordnet wurde, an Informationen zur Impfung zu kommen. Hausdrzte haben zu dem
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Zeitpunkt noch nicht geimpft und es war unklar, wie man den Termin im Impfzent-
rum des Kreises bekommt. Uber die Kassendrztliche Vereinigung konnte man zwar
einen Termin machen, es wurde aber mitgeteilt, dass man noch nicht dran sei! Wie
man einen Termin (iber den Kreis bekommt war mir damals nicht bekannt, vor al-
lem weil der Kreis diese Information nur einmal in einem Rundschreiben veréffent-
licht hat. Wenn man genau dieses verpasst hat, auf der Internetseite war immer
nur das aktuellste Rundschreiben zu finden, dann sind die Informationen unterge-
gangen.” (MmB FB 599)

Ebenso haben Informationen zu rdaumlicher Barrierefreiheit gefehlt oder Testzentren und Impf-
stellen waren fiir Menschen mit Mobilitatseinschrankungen schwer erreichbar oder nicht barri-
erefrei.

,Ebenso verhiilt es sich bei den mobilen Teststationen, die teilweise auch nicht mit
dem Rollstuhl zugdnglich sind. Beschwerden wurden und werden nicht beachtet.”
(MmB FB 1287)

Zusammenfassend zeigt sich, dass viele Studienteilnehmer:innen erhéht von Barrieren in Bezug
auf die Impfung betroffen waren. Die hohe Zahl der geimpften Personen verweist gleichzeitig
darauf, dass die Studienteilnehmenden trotz dieser teils erheblichen Barrieren eine Impfung er-
halten haben.

7.5 AUSWIRKUNGEN DER PANDEMIE AUF SOZIALE BEZIEHUNGEN

Wie bereits im Zwischenbericht dargestellt, sind soziale Beziehungen fiir Menschen existentiell
bedeutsam (vgl. Zwischenbericht, Kap. 3.1.4, 48ff). ,,Uber soziale Beziehungen wird eine ganze
Reihe psychosozialer Bedirfnisse erfillt, wie die nach Wertschatzung und Anerkennung, nach
Bindung, Selbstvergewisserung und Orientierung” (BMAS 2021, 110). Dies gilt fir Menschen mit
und ohne Behinderung. In der Reprasentativbefragung zur Teilhabe von Menschen mit Behinde-
rung des BMAS (vgl. infas 2022, 96ff) wird darauf verwiesen, dass fir Menschen mit Behinderung
das nahe soziale Netzwerk erhoht relevant ist, weil diese Personen zu 83 % regelmaRig im Alltag
durch das personliche Umfeld unterstiitzt werden. Dabei kommt den Partner:innen und nahen
Familienangehdrigen eine hohe Bedeutung zu.

Die Pandemie — dies zeigen die Ergebnisse der vorliegenden Studie — hat auf soziale Beziehungen
erhebliche Auswirkungen gehabt. Die Ergebnisse zeigen hier zwar durchaus, dass es Menschen
gibt, fur die sich soziale Beziehungen gar nicht oder nur wenig verandert haben.

»Soziale Kontakte wurden zwar reduziert, diejenigen die notwendig sind, sind aber
geblieben.” (MmB FB 412)

Die Mehrzahl gibt jedoch an, dass es erhebliche Auswirkungen auf die Qualitat und Quantitat
sozialer Beziehungen gegeben hat, wie folgende Beispiele illustrieren:

»Durch die Pandemie ist der soziale Kontakt zu einem grofSen Teil weggebrochen.”
(MmB FB 1282)
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,Keine Besuche zwecks Pandemie. Soziale Kontakte sind nicht mehr vorhanden!!!”
(MmB FB 390)

Die folgende Tabelle gibt einen Uberblick zur Entwicklung von verschiedenen Beziehungen in den
verschiedenen Phasen und Versionen des Online Surveys.

Entwicklung von Beziehungen in den verschiedenen Phasen und Versionen des
Online Surveys.

Online Survey Phase 3 | Vers. LS
Online Survey Phase | 2 Vers. SB

Online Survey Phase 1 | Vers. A&Z

Sind beendet

Online Survey Phase 1 | Vers. MmB
Online Survey Phase 3 | Vers. LS
Online Survey Phase | 2 Vers. SB

Online Survey Phase 1 | Vers. A&Z

Haben
abgenommen

Online Survey Phase 1 | Vers. MmB

Online Survey Phase 3 | Vers. LS

Online Survey Phase | 2 Vers. SB

Online Survey Phase 1 | Vers. A&Z

Sind unverandert

Online Survey Phase 1 | Vers. MmB

Online Survey Phase 3 | Vers. LS
Online Survey Phase | 2 Vers. SB

Online Survey Phase 1 | Vers. A&Z

Haben
zugenommen

Online Survey Phase 1 | Vers. MmB

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00% 60,00% 70,00% 80,00% 90,00%

H Beziehungen zu meinen Mitbewohner:innen B Beziehungen zu meinen Kolleg:innen
Beziehungen zu meinen Freund:innen Meine Paarbeziehungen

m Beziehungen zu meiner Familie
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Abbildung 26: Entwicklung von Beziehungen in den verschiedenen Online Survey Phasen und Versionen?2

Im Zwischenbericht hatte sich in Bezug auf die beiden Online Survey Versionen im Januar (Online
Survey Phase 1 | Version MmB bzw. Online Survey Phase 1 | Version A&Z) angedeutet, dass sich
wahrend der Pandemie insbesondere diejenigen Beziehungen als erhéht wichtig und stabil er-
weisen, bei denen sowohl die rdumliche als auch die soziale Distanz sehr gering ist. Paarbezie-
hungen und Beziehungen zur Familie weisen in diesen beiden Umfrageversionen im Vergleich zu
Beziehungen zu Freund:innen, Kolleg:innen oder Mitbewohner:innen eine héhere Relevanz und
Stabilitat auf. Teilnehmende geben hier zu ca. 56% an, dass Beziehungen zur Familie zugenom-
men haben oder unverandert geblieben sind. Flir Paarbeziehungen gilt dies in der Online Survey
Phase 1 | Version MmB noch fiir ca. 44,5% der Teilnehmenden. Demgegeniber gilt dies in diesem
Online Survey fur die Beziehungen zu Freund:innen nur noch fiir ca. 29%, fiir Beziehungen zu
Kolleg:innen fiir ca. 32% und fiir Beziehungen zu Mitbewohner:innen fiir ca. 28% der Teilneh-
menden. Insbesondere Beziehungen zu Freund:innen scheinen in dieser Online Phase 1 als be-
sonders fragil erlebt zu werden. Uber 62% der Teilnehmenden in beiden Versionen geben an,
dass diese abgenommen haben oder beendet worden sind.

Noch deutlicher wird die Relevanz sozialer Nahbeziehungen, wenn die Bedeutsamkeit der Bezie-
hungen zur Familie bzw. der Paarbeziehung genauer betrachtet wird. Hier zeigt sich durchgangig
in allen Phasen des Online Surveys, dass die Beziehungen zur Familie und zum:zur Partner:in in
der Pandemie erh6ht bedeutsam geworden sind.

2 Dje Antwortmaéglichkeiten , Trifft fir mich nicht zu“ bzw. ,keine Angabe“ sind aus Griinden der Ubersichtlichkeit
in dieser Tabelle nicht aufgefiihrt.
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Bedeutung von Beziehungen zur Familie und zur/zum Partner:in in den
verschiedenen Online Survey Phasen und Versionen
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Abbildung 27: Bedeutung von Beziehungen zur Familie und zur:zum Partner:in - alle Online Survey Phasen im Vergleich

Diese Tendenzen werden in offenen Antworten bestatigt:

,Fiir die MmB ist der verringerte (ibliche soziale Kontakt (Sozialraum) so klein ge-
worden, dass Familie bedeutsam wird.” (A&Z FB 115)

,Freundschaften pflegen in Lockdowns war extrem schwierig” (A&Z FB 249)
,weniger Besuch von Veranstaltungen und Treffen von Bekannten” (SB FB5)
,Familie ist mir wichtiger geworden” (SB FB16)

,Der Familienzusammenhalt ist stérker geworden.” (A&Z FB 921)

»~Wohnen: zum Partner gezogen, wdre ohne Corona so schnell nicht méglich gewe-
sen” (MmB FB 95)

,Partner ist unverdndert da, dort kommen kaum Coronaregeln zum Einsatz” (MmB
FB 804)
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Weitere offene Antworten in verschiedenen Online Survey Versionen zeigen, dass diese Relevanz
der Familie und der Partnerschaft mit einer erhohten Abhangigkeit korreliert.

,Paarbeziehung: Die Abhdngigkeit ist noch deutlicher” (SB FB 5)
»Meine Angehdrige benétigt mehr Hilfe.” (A&Z FB 338)

Dies legt den Schluss nahe, dass die bereits vor der Pandemie hohe Bedeutsamkeit sozialer
Nahbeziehungen zur Unterstitzung im Alltag sich wahrend der Pandemie nochmals erhéht hat.
Es kénnte sein, dass die SchlieBung von Einrichtungen der Eingliederungshilfe oder von Bildungs-
einrichtungen ebenso wie Leistungen unterschiedlicher Sozialsysteme, die durch das pandemi-
sche Geschehen zwischenzeitlich nur eingeschrankt oder gar nicht verfliigbar waren, durch sozi-
ale Nahbeziehungen kompensiert worden sind.

Dies spiegelt sich in den folgenden exemplarisch ausgewahlten offenen Antworten.

»Ich habe mehr Unterstiitzung von meiner Mutter erhalten und von Betreuern”
(MmB FB 358)

»Mehr Betreuung zuhause, insbesondere von mir als Mutter.” (A&Z FB 921)

»Jede Abwesenheit muss organisiert und vorbereitet werden. Fdillt die Betreuung
aus, kann ich auch nicht weg.” (A&Z FB 705)

Darliber hinaus zeigt sich, dass der Wegfall bzw. die Veranderung der gewohnten Tagestruktur
zu erhohten Unterstiitzungsbedarfen gefiihrt hat, die durch Partner:innen oder durch die An-
und Zugehorige kompensiert werden.

»Fehlen von organisierten Freizeitmdglichkeiten. Eigensténdiges Organisieren der
Freizeit ist fiir ihn nicht méglich. Dadurch ist die Abhdngigkeit von der Familie als
Bezugssystem gréfSer geworden.” (A&Z FB 225)

»ES wird von der Politik vergessen, dass unsere Angehdérigen ein Problem mit der
Gestaltung des Tagesablaufs haben. Sie brauchen den Kontakt zu Gleichgesinnten.
Sie bendtigen klare Strukturen. Mein Sohn kann z.B. kein Buch lesen oder hat kein
Hobby, dass er in der Wohnung ausiiben kann. Die Gemeinschaft ist weggebro-
chen.” (A&Z FB 900)

»Ich bin insgesamt viel passiver geworden, benétige Impulse meines Partners, um
Dinge zu tun” (MmB FB 463)

Soziale Nahbeziehungen—Partnerschaften und Familiensystem —sind demnach in pandemischen
Zeiten fur Menschen mit Behinderung erhéht relevant und scheinen auch tberwiegend stabil.
Dennoch zeigt sich in den offenen Antworten durchaus, dass sich insbesondere in Paarbeziehun-
gen durch die zusatzlichen Belastungen auch das Konfliktpotential erhoht.

»Die Beziehung zu meinen Lebensgefdhrten war vor der Pandemie schon schwierig
und hat sich in der Zeit der Pandemie nicht verbessert.” (MmB FB 633)

,Die Einsicht, wie wichtig mir meine Partnerin ist, hat die Pandemie noch deutli-
cher zutage gebracht.” (A&Z FB 413)
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,Der Partner ist in Zeiten von Home-Office und Beschrdnkungen der einzige konti-
nuierliche ,Freund’. Steht in Kongruenz zur Konflikthéufigkeit.” (A&Z FB 115)

Beziehungen zu Freund:innen scheinen in pandemischen Zeiten fragiler zu werden. Dies lasst sich
aus einer Reihe von Daten ableiten. So zeigt sich in Bezug auf die Frage, was die Teilnehmer:innen
gerne lernen wirden, um in der Pandemie gut zurecht zu kommen, in den Online Survey Versio-
nen®3 eine hohe Zustimmung zur Aussage, dass sie gerne lernen wiirden, wie sie trotz Corona
Freund:innen oder Bekannte finden und Beziehungen aufrechterhalten kénnen.

Exemplarisch sind zu dieser Frage Angaben aus dem Online Survey Phase 1 | Version MmB und
dem Online Survey Phase 3 | Version LS dargestellt:

Ich wiirde gerne lernen, wie ich trotz Corona Freund:innen/
Bekannte finden und Beziehungen aufrechterhalten kann.
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Abbildung 28: Héufigkeiten zur Aussage ,,Ich wiirde gerne lernen, wie ich trotz Corona Freund:innen/ Bekannte finden und Bezie-
hungen aufrechterhalten kann.” der Online Survey Phase 1 | Vers. MmB und Online Survey Phase 3 | LS im Vergleich

Dass Freundschaftsbeziehungen wahrend der Pandemie von einem Teil der Befragten als fragil
eingeschatzt werden, zeigt sich auch darin, dass eine (iberwiegende Mehrheit der Menschen, die
angeben, sich in ihrem Leben aktuell bestimmte Sorgen zu machen'4, angeben, dass sie sich Sor-
gen machen Freund:innen zu verlieren:

13 In der Online Survey Phase 1 | Version A&Z ist diese Frage in dieser Form nicht gestellt worden.

14 Der Prozentsatz der Menschen, die die Frage, ob sie sich aktuell im Leben bestimmte Sorgen machen mit ,ja“
beantwortet haben, liegt in der Umfrage insgesamt bei ca. 53%.
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"Ich mache mir Sorgen, weil ich Freund:innen verlieren
konnte." (Gesamt: 783)

0,
18,20% 45%

31%

Trifft zu Teils teils Trifft nicht zu = Nicht relevant

Abbildung 29: Hdufigkeiten zur Frage nach der Sorge, Freund:innen zu verlieren in allen Online Survey Versionen

Dies bestatigt sich auch in offenen Antworten:

»Muss sich mehr anstrengen um diese Bekanntschaften zu pflegen, was aber von
allen Seiten nicht gemacht wird.” (MmB FB 1285)

»Freunde trifft man eher weniger, da jeder Angst hat, sich zu infizieren und auch
aus Respekt vor denen mit gesundheitlichen Einschrdnkungen bzw. Vorerkrankun-
gen.” (MmB FB 727)

Die Fragilitdt von Freundschaftsbeziehungen scheint auch mit unterschiedlichen Pandemiepha-
sen zu korrelieren. In den unterschiedlichen Erhebungszeitraumen des Online Surveys im Januar
2022 bzw. Mai/Juni 2022 haben sich Schutzverordnungen und damit einhergehende Kontaktbe-
schrankungen verandert. Dies bildet sich in der Umfrage insofern ab, als dass die Beziehungen zu
Freund:innen im Januar — verglichen mit Beziehungen zu Partner:innen und Familie — als weniger
stabil wahrgenommen worden sind, wahrend sie in den Umfragen im Mai/Juni — ebenfalls im
Vergleich mit Beziehungen zu Partner:innen und Familie - als ahnlich stabil wahrgenommen wer-
den. Offensichtlich werden in diesen Umfrageversionen Unterschiede in Bezug auf die Intensitat
und Relevanz zwischen den verschiedenen sozialen Beziehungen nicht mehr in gleichem MaRe
wahrgenommen, wie dies noch in den Umfrageversionen im Januar der Fall gewesen ist, sodass
vorsichtig vermutet werden kann, dass viele Teilnehmende Freundschaftsbeziehungen wieder-
aufgenommen haben, nachdem dies durch das Aufheben von Kontaktbeschrankungen wieder
leichter moglich war.

Insgesamt scheinen Informationen zu den Mdéglichkeiten, soziale Beziehungen aufrechtzuerhal-
ten, in der Pandemie nicht so gut transportiert worden zu sein. Hier zeigen sich in den Ergebnis-
sen zumindest Unterschiede in der Informiertheit zwischen gesundheitsrelevanten Fragen zum
Virus und zu den Impfungen, zu denen sich die Teilnehmenden tGberwiegend gut informiert fiih-
len und zur Frage, wie sie mit anderen Menschen im Kontakt bleiben kénnen. Hier fihlen sich die
Teilnehmenden im Vergleich weniger gut informiert.
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38,83% aller Befragten haben angegeben, dass sie sich hierzu hinreichend, 32,82%, dass sie sich
hierzu teilweise informiert und 16,73%, dass sie sich hierzu nicht informiert fiihlen.

"Ich habe mich im Verlauf der Pandemie hinreichend informiert

gefiihlt wie ich mit anderen Menschen im Kontakt bleiben kann."
(Gesamt: 783)

16,73%

32,82%

u Trifft zu Teils teils Trifft nicht zu = Keine Angabe

Abbildung 30: Hdufigkeiten zu der Aussage: ,,Ich habe mich im Verlauf der Pandemie hinreichend informiert gefiihlt wie ich mit
anderen Menschen in Kontakt bleiben kann“ in allen Online Survey Versionen

Wie bereits im zweiten Zwischenbericht angedeutet, bestatigt sich, dass viele Teilnehmende ihre
auBerhduslichen Kontakte erwartungsgemal stark eingeschrankt haben. Dies einerseits auf-
grund der Coronaschutzverordnungen, andererseits aber auch deshalb, weil durch Vorerkran-
kungen das Ansteckungsrisiko und die Folgen einer Corona-Infektion als gravierend eingeschatzt
worden sind. Menschen, die sich als gesundheitlich erh6ht vulnerabel einschatzen, isolieren sich
sehr stark. So zeigen sich zur Aussage, dass die Teilnehmenden zwischenzeitlich Kontakte aulier-
halb ihrer Wohnung/ ihrer Wohngruppe aus Angst vor Ansteckung vermeiden, in allen Online
Survey Phasen hohe Zustimmungswerte dazu, dass diese Aussage (ganz oder teilweise) zutrifft.
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"Ich vermeide zwischenzeitlich Kontakte auRerhalb meiner

Wohnung/Wohngruppe aus Angst vor Ansteckung."
60%

50% 48,08% 47,10%
0,
40%  34% 38,40%
£~ 32,50%
g 29,40% 28,90%
280% 25,50%
S 22,70% 20,67%
*20% 18,27% 17,60%
0,
10% 7.80% 3% 5,90% 6%
2 909 ,85%
-2 01K n-
0% | | —
Online Survey Phase 1 | Online Survey Phase 1 | Online Survey Phase 2 | Online Survey Phase 3 |
Version MmB (11.01.- Version A&Z (11.01.- Version SB (05.05.- Version LS (01.06.-
31.01.2022) N=409 31.01.2022) N=208 31.05.2022) N=17 30.06.2022) N=149

trifft zu teils teils trifft nicht zu  m nicht relevant  m keine Angabe

Abbildung 31: Héufigkeiten zur Aussage: ,Ich vermeide zwischenzeitlich Kontakte aufSerhalb meiner Wohnung/ Wohngruppe
aus Angst vor Ansteckung.” - alle Online Survey Phasen im Vergleich

Dies bestatigt sich in vielen offenen Antworten, von denen einige exemplarisch genannt sind:
»Wir sind nicht raus gegangen.” (A&Z FB 1)

»Die Angst vor Ansteckung ist sehr grofs. Keiner der Bewohner kann isoliert wer-
den; im Falle einer Ansteckung gibt es quasi keine passenden Notfallpléne. Neben
meines Angehdrigen sind daher auch die Mitarbeiter in ihrem Bewegungsspiel-
raum weitreichend eingeschrénkt, die dadurch bisher Ansteckungen der Bewohner
vermieden haben.” (A&Z FB 231)

»Aufgrund der Vorerkrankungen wurden alle nicht notwendigen Aktivitdten einge-
stellt.” (A&Z FB 389)

»Meine Lebensgefdhrtin hat aufgrund von Vorerkrankungen Paranoia vor Covid
entwickelt und erschwert mir direkte, soziale Kontakte, z.B. Teilnahme am Weih-
nachtsessen meiner Selbsthilfegruppe. Treffen mit Freunden sind nicht mehr még-
lich.” (MmB FB 336)

»,Freunde haben sich zu meinem Schutz zuriickgezogen.” (MmB FB 1273)
Einschrankungen der sozialen Kontakte sind u.a. auch durch Veranderungen des Bewegungs-

spielraums der Teilnehmenden entstanden. Der Bewegungsspielraum der Studienteilnehmer:in-
nen hat sich erwartungsgemald zu einem hohen Prozentsatz verandert:
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"Hat sich Ihr Bewegungsspielraum insgesamt durch die Pandemie

verandert?"
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Abbildung 32: Héufigkeiten zur Frage: ,,Hat sich Ihr Bewegungsspielraum insgesamt durch die Pandemie verédndert?” — die On-
line Survey Phasen im Vergleich

So meiden viele Befragte 6ffentliche Orte mit vielen Menschen oder den OPNV aufgrund des
erhdhten Ansteckungsrisikos.

lch fahre seltener Bus aus Angst vor Ansteckung” (MmB FB 852)

»Ich muss jemanden bitten mich zu fahren, da ich nicht busfahren darf.” (MmB FB
735)

Auch die Schutzverordnungen (Maskenempfehlungen oder -pflicht, Abstandsregelungen) haben
dazu gefihrt, dass Studienteilnehmer:innen ihren Bewegungsspielraum eingeschrankt haben.

»Ich bin vielmehr zu Fuf8 gegangen, weil man in Bussen immer die Maske aufsetzen
musste und jetzt noch muss. Wenn man zu FufS geht, braucht man sie nicht.” (MmB
FB 913)

»Ich bin stark hérgeschddigt und brauche zum Verstehen ein Mundbild. Ich habe
deswegen Orte mdglichst gemieden, wo Masken getragen werden miissen. Bin viel
in der Natur gelaufen.” (MmB FB 1230)

,lch kann Menschen mit Masken nicht oder kaum verstehen. Von daher ist die Mo-

bilitdt weniger sinnvoll. Grofsstadt, Unsicherheit - da bleibe ich eher zu Hause."”
(MmB FB 1201)

,Infolge meiner Parkinson-Erkrankung und den damit einhergehenden Einschrdn-
kungen in der Feinmotorik sowie der erh6hten Reizbarkeit vermeide ich Situatio-
nen mit Maskenzwang und Supermdrkte mit Einkaufswagenzwang.” (MmB FB
1350)
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Gleichzeitig geben sie an, dass die Nutzung eines privaten PKWSs aufgrund 6konomischer oder
behinderungsbedingter Bedingungen nur eingeschrankt oder gar nicht moglich ist.

»Ich habe kein Auto. Ich muss 6ffentliche Verkehrsmittel benutzen, wo man keinen
ausreichenden Abstand halten kann! Deshalb (iberlege ich immer, ob ich nicht bes-
ser zu Hause bleibe.” (MmB FB 25)

,Kein Auto, OPNV zu unsicher.” (MmB FB 1098)

Ubereinstimmend geben die Teilnehmenden als Folge eingeschrinkter Mobilitdt mehrheitlich
an, dass sie mehr Freizeit in der Wohnung/ der Wohngruppe oder mehr Freizeit allein verbracht
haben.

"Ich verbringe mehr Freizeit in meiner Wohnung/Wohngruppe."
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Abbildung 33: Hdufigkeiten zur Aussage: ,Ich verbringe mehr Freizeit in meiner Wohnung/Wohngruppe.“ - Alle Online Survey
Phasen im Vergleich.
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"Ich verbringe mehr Freizeit allein."
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Abbildung 34: Héufigkeiten zur Aussage: ,Ich verbringe mehr Freizeit allein.” Alle Online Survey Phasen im Vergleich.

Als Ergebnis zu den sozialen Beziehungen lasst sich zusammenfassen, dass die Pandemie zu Ver-
anderungen sozialer Beziehungen gefiihrt hat.

Insbesondere in Zeiten erhéhten Pandemiegeschehens und damit einhergehender Kontaktbe-
schrankungen werden soziale Nahbeziehungen erhoht relevant. Soziale Nahbeziehungen kom-
pensieren einen sehr grolRen Anteil der durch die Pandemie notwendig gewordenen zusatzlichen
Unterstlitzungsbedarfe. Diese scheinen sich dabei Gberwiegend als stabil aber auch als konflikt-
anfalliger zu erweisen.

Die Intensitat sozialer Beziehungen zu Freund:innen und Kolleg:innen scheint in Phasen erhéhten
Pandemiegeschehens abzunehmen.

Die Folgen eingeschrankter sozialer Beziehungen kdnnen vielfdltig sein. Grundlegende psychoso-
ziale Bedirfnisse werden unter sozial kontaktarmen und isolierenden Lebensbedingungen nur
unzureichend erfillt. Insofern erganzen sich die Erkenntnisse zu den sozialen Beziehungen mit
den Erkenntnissen zur psychischen Gesundheit, die im Folgenden dargestellt werden.
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7.6 AUSWIRKUNGEN DER PANDEMIE AUF DIE PSYCHISCHE GESUNDHEIT

Psychische Gesundheit wird unter Einbeziehung medizinischer, individueller und sozialer Aspekte
der Teilhabe als , vielfdltiges und flexibles Verhalten, Selbstvertrauen und Einflihlung bzw. nach-
vollziehendes Verstehen” (Heinz 2016, 16) definiert. Die Aufrechterhaltung psychischer Gesund-
heit auch in pandemischen Krisenzeiten ist insofern ein duRerst komplexes, multifaktorielles Ge-
schehen. Diese Studie kann nicht den Anspruch haben, diese multifaktoriellen Bedingungen
nachzuzeichnen. Der dieser Studie zugrundeliegende Fragebogen orientiert sich am Lebenslagen-
ansatz und seiner Strukturlogik der Handlungsspielrdume, die sowohl objektive Lebensbedingun-
gen als auch subjektives Wohlbefinden sowie materielle und immaterielle Dimensionen von Ver-
sorgungslagen umfassen. Alle abgefragten Bereiche (soziale Beziehungen, Mobilitdt, Wohnen,
Arbeit, Versorgungslage, Freizeit, Partizipation und Entscheidungsspielraum) kénnen als Indika-
toren fir psychosoziale Gefahrdungen betrachtet werden. Im engeren Sinne stellen u.a. Gefiihle
von Einsamkeit, Niedergeschlagenheit oder das Vorhandensein von Angsten oder Sorgen Gefshr-
dungen der psychischen Gesundheit dar (vgl. Schmidtke 2008, 198).

Daher werden im Folgenden Daten der verschiedenen Umfragephasen betrachtet, die fiir die
einzelne Person eine Bedeutung flr die psychische Gesundheit haben kdnnten. Dabei ist darauf
hinzuweisen, dass die Pandemie insgesamt nur bei einem Teil der Studienteilnehmenden Aus-
wirkungen auf die psychische Gesundheit gehabt hat. Die Herausarbeitung von Aspekten beson-
derer Vulnerabilitat ist fir die Studie eine wichtige Perspektive. Dabei wird Vulnerabilitat hier als
dynamisches und relationales Konzept verstanden —im Sinne von Risiken, die erst im Zusammen-
spiel individueller Dispositionen und sozialer Faktoren auf die Lebensqualitat wirken (Birnbacher
2012; Burghardt et al. 2017, 13) und die zudem situativimmer wieder unterschiedlich erlebt wer-
den kénnen (Lehmeyer 2017, 78). Insofern bestehen Handlungs- und Entscheidungsoptionen fur
den Umgang mit Vulnerabilitdt, weshalb die genaue Analyse dieser Risiken wichtige Hinweise flr
das politische Handeln ergibt.

Gleichzeitig zeigen aber die Ergebnisse, dass die Befragten neben diesen besonderen Vulnerabi-
litatsfaktoren auch tiber Schutzmechanismen und Bewaltigungsstrategien verfiigen, um wahrend
der Pandemie psychisch gesund zu bleiben. Diese werden in Kapitel 7.12 genauer betrachtet.
Zundchst werden die Items einer Analyse unterzogen, die zu einer erhéhten Belastung und einer
Gefahrdung der psychischen Gesundheit fiihren konnen.

Zunichst werden dazu Sorgen und Angste betrachtet. Eine knappe Mehrheit (53,6%) aller Be-
fragten gibt an, sich im Leben aktuell bestimmte Sorgen zu machen.

Differenziert in die unterschiedlichen Online Survey Phasen und Versionen zeigen sich folgende
Ergebnisse zu dieser Frage:
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"Machen Sie sich (bzw. Ihre An- und Zugehoérigen mit Behinderung) in
Ihrem Leben aktuell bestimmte Sorgen?"
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Abbildung 35: Héufigkeiten zur Frage: ,,Machen Sie sich (bzw. Ihre An- und Zugehérigen mit Behinderung) in Ihrem Leben aktuell
bestimmte Sorgen?” Alle Online Survey Phasen im Vergleich.

Hier zeigt sich zunachst, dass die Zustimmungswerte zu der Frage nach aktuellen Sorgen in der
Online Survey Phase 1 | Version MmB etwas hoher sind, als in den anderen Phasen. In der Online
Survey Phase 2 | Version SB gibt sogar eine Mehrheit der Befragten (N=17) an, dass sie sich ak-
tuell keine bestimmten Sorgen machen. Diese Umfrage war an Menschen mit Sehbeeintrachti-
gung adressiert. Insofern scheint eine Aufschliisselung nach Beeintrachtigungsformen relevant,
um genauere Kenntnisse darliber zu erhalten, ob zwischen den Menschen mit unterschiedlichen
Beeintrachtigungsformen weitere Differenzierungen zu erkennen sind. Gleichzeitig muss immer
mitbedacht werden, dass die Umfrageversionen die Aussagen von Teilnehmenden zu unter-
schiedlichen Zeiten in der Pandemieentwicklung erhoben haben. Die Befragung, die sich gezielt
an Menschen mit Sehbeeintrachtigungen richtete, fiel in eine insgesamt etwas weniger drama-
tisch bewertete Phase als die Version 1.
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"Machen Sie sich (bzw. lhre An- und Zugehdrigen mit Behinderung) in
Ihrem Leben aktuell bestimmte Sorgen?"
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Abbildung 36: ,,Machen Sie sich (bzw. lhre An- und Zugehdérigen mit Behinderung) in Ihrem Leben aktuell bestimmte Sorgen?”
Beeintrédichtigungsformen im Vergleich'®

Wahrend Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung und Menschen mit Sehbeeintrachtigung
sich im Vergleich eher weniger Sorgen machen, scheinen sich Menschen mit kérperlicher und
psychischer Beeintrachtigung sowie Menschen mit Horbeeintrachtigung aktuell mehr Sorgen zu
machen.

Bezogen auf Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung steht dieses Ergebnis im Widerspruch
mit einem Ergebnis aus der Fragebogenversion, die die An- und Zugehorigen stellvertretend aus-
gefillt haben (Online Survey Phase 1 | Version A&Z) und in der Angaben lber Menschen mit
kognitiver Beeintrachtigung Gberproportional hdufig vertreten sind. Hier wurde danach gefragt,
welche Bildungsangebote den Teilnehmenden wichtig erscheinen. Als Antwortmaoglichkeit gab
es ein Item, in dem die Wichtigkeit von Angeboten zum Umgang mit psychischen Belastungen
des An- und Zugehdrigen (mit Behinderung) in Krisensituationen abgefragt wurde. Aus diesem
Wunsch nach Bildungsangeboten kann abgeleitet werden, dass die allgemeine psychische Belas-
tung der An- und Zugehdorigen (mit Behinderung) von den Teilnehmenden als sehr hoch einge-
schatzt wird und sie sich in der iberwiegenden Mehrzahl hierzu ein Bildungsangebot wiinschen.

15 Die relative BezugsgroRe der Prozentangaben ist die jeweilige Gesamtzahl der Menschen, die diese Beeintrichti-
gungsform angegeben haben.
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Online Survey Phase 1 | Vers. A&Z: Relevanz eines Bildungsangebots zum
Umgang mit psychischen Belastungen der/des An- und Zugehdrigen in
Krisensituationen
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Abbildung 37: Héufigkeiten der Online Survey Phase 1 | Vers. A&Z zur Frage: ,,Welche der genannten Bildungsangebote erschei-

nen lhnen generell in der Pandemie wichtig?” - Angebote zum Umgang mit psychischen Belastungen der/des An- und Zugehéri-
gen in Krisensituationen.

In den offenen Antworten zeigt sich in allen Fragebogenversionen ein breites Themenspektrum
von Sorgen. Diese sind teilweise eine direkte Folge der Corona-Pandemie, teilweise aber auch
eher eine indirekte Folge (z.B. finanzielle Sorgen). AuBerdem scheinen weitere Themen relevant,
die sich moéglicherweise in Kombination mit der Pandemie auf die psychische Gesundheit der
Teilnehmenden auswirken. Die folgende Ubersicht gibt die Themenbereiche und exemplarische
AuRerungen dazu an.

Sorgen in Bezug auf den physischen und psychischen Gesundheitszustand

LAllgemeiner Gesundheitszustand, ich bin Mitte 70.” (SB FB 7)

,lber meine Schmerzen.” (LS FB 92)

»Dass ich gesundheitliche Schdden aufgrund der Hérbelastung davontrage, derzeit ver-
stdrkt Tinnitus, Gleichgewichtsprobleme.” (MmB FB 118)

»,Eigene erneute Erkrankung. Schwerer Verlauf.” (MmB FB 468)

Sorgen in Bezug auf die Arbeit

»ES gibt die Sorge, dass es ein erneutes Betretungsverbot fiir die Werkstdtten fiir behin-
derte Menschen geben kénnte, diese sind fiir uns Beschdiftigte sehr wichtig. Durch die
Entgeltsituation in den Werkstditten mit der Erhéhung des Grundbetrages und seinen
Folgen und den gestiegenen Energie- und Lebenshaltungskosten ist es zur Zeit eine
grofie Herausforderung Mitglied in einem Werkstattrat zu sein. Das sind alles schwere
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Themen, die bearbeitet werden miissen und man stellt sich die Frage: Wie geht es wei-
ter?” (LS FB 101)

,Dass die Werkstatt wieder dicht macht.” (LS FB 11)

,Ob ich meinen Arbeitsplatz mit Corona wieder bekommen kann.” (LS FB 39)

»ZU wenig Geld wegen Corona, weil einige ihre Mieten nicht so gut zahlen kénnen und
das Essen bezahlen kénnen, die in der Werkstatt arbeiten.” (LS FB 87)

Sorgen in Bezug auf soziale Kontakte und Kontaktbeschrankungen

»Ich mach mir Sorgen um meine Familie und Freunde und meine Kollegen.” (LS FB 117)

»Einen neuen Partner zu finden.” (LS FB 113)

»Meine soziale Existenz in der heutigen Gesellschaft nicht respektiert zu werden.”“ (LS FB
133)

»Angst nicht nach Hamburg fahren zu knnen und meine Verwandten nicht mehr sehen
kann.” (LS FB 73)

,dass unsere Betreuer so wenig Zeit haben. Uber meine Familie mache ich mir Sorgen,
wenn sie sich nicht bei mir melden. Uber meine Freunde mache ich mir Sorgen, dass der
Kontakt abbricht und dass es ihnen nicht gut geh.t” (LS FB 32)

Sorgen in Bezug auf die allgemeine politische und 6kologische Weltlage

»Ich mache mir Sorgen um die Ukraine Krise.” (LS FB 6)

»,Kriegsgefahren.” (SB FB 2)

»Klimakatastrophe.” (MmB FB 1224)

»Wegen der Klimaverénderung, weil wir vor dem Kollaps stehen.” (LS FB 52)

»Weltgeschehen — aktuelle Lage.” (LS FB 47)

»Inflation, Krieg, Wohnungssituation.” (LS FB 30)

Finanzielle Sorgen

,Uber meine finanziellen Probleme.” (LS FB 92)

,Steigende Kosten.” (SB FB 02)

»Ich bin Rentner. Bleibt meine Rente gleich?“ (LS FB 27)
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, Uber finanzielle Dinge.” (LS FB 22)

JAlles ist teurer geworden. Strom, Lebensmittel etc. Ich habe schon vorher unterhalb
oder an der Armutsgrenze gelebt, jetzt ist's noch schlimmer, arbeiten gehen kann ich
nicht und ich weifs kaum noch wie ich tiberleben kann.” (MmB FB 716)

»Meine eigene Finanzsituation.” (MmB FB 677)

Auch Angste werden in vielen offenen Antworten angesprochen. Ein Uberblick systematisiert
auch hier die unterschiedlichen Angste, die von den Teilnehmenden verschriftlicht worden sind
und die bis hin zu sehr existentiellen Angsten vor méglichen Bewertungen und Selektionsmecha-
nismen im Falle von Triage-Entscheidungen reichen.

AuRerungen diffuser allgemeiner Angste

»Angst vor etwas, was sie nicht versteht.” (A&Z FB 788)

»Angststérungen.” (A&Z FB 168)

»Mein Kind hat Angstgefiihle wegen Corona.” (A&Z FB 12)

»Meine Tochter will nicht mehr mit einer Gruppe in den Urlaub fahren. Sie hat Angst,
dass ihr etwas passiert.” (A&Z FB 732)

»Da kriegt man Angst, wenn man nicht mehr richtig atmet.” (MmB FB 1064)

Zukunftsangste

»Keine Zukunftsperspektiven.” (MmB FB 1077)

»Zukunftséngste allgemeine.” (MmB FB 514)

,Um die Zukunft, kein normales Leben mehr zu haben wegen der Pandemie.” (MmB FB
1286)

»Was bringt die Zukunft?.” (MmB FB 372)

Angst vor eigener Erkrankung und den Folgen (u.a. Angste vor Triage)

»Wenn ich meine Nachbarn besuche, dann habe ichimmer Angst, dass ich mich infiziere
oder meine Nachbarn infiziere, obwohl ich geboostert bin.” (MmB FB 771)

»Die andauernde psychische Belastung durch Erkrankungsangst und Alleinsein hat mich
kranker gemacht.” (MmB FB 885)
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»Angst vor Ansteckung” (A&Z FB 176)

»Sorge vor notwendigen stationdren Krankenhausaufenthalten und Triage.” (MmB FB
996)

»Evtl. Angst vor Auswahl - wer oder was ist lebenswert (wdre ja in Deutschland nichts
Neues).” (MmB FB 1197)

»Wenn es zur Triage kommen sollte, scheiden Menschen mit Vorerkrankungen (Behin-
derte) schneller aus dem Leben als Impfgegner.” (MmB FB 28)

Angst vor Krankheit und Tod von Angehorigen

,Da gerade unsere Mutter verstorben ist, macht er sich verstdrkt Sorgen, dass auch ich
(Schwester) sterben kénnte. Dann wdre er familiéir allein.” (A&Z FB 566)

,Die Angst, dass ein Angehériger, die Oma, stirbt.” (A&Z FB 658)

»Auch grofie Angst, dass sich die Angehdrigen anstecken, die die behinderte Person ver-
sorgt und pflegt.” (A&Z FB 894)

Angst vor Vereinsamung

»Angst, dass sie vereinsamen und dadurch traurig sind.” (A&Z FB 894)

»Durch das Kontaktverbot 2020 hat er stindig Angst, wir wiirden ihn nicht mehr besu-
chen bzw. nach Hause holen.” (A&Z FB 913)

Auch Geflihle von Einsamkeit stellen einen Indikator flir die psychische Gesundheit dar. Durch
ein Item wurde abgefragt, inwiefern sich die Teilnehmenden Sorgen machen einsam zu werden.
In der folgenden Ubersicht werden die Ergebnisse dazu, differenziert nach Beeintrachtigungsfor-
men, dargestellt.
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"Ich mache mir Sorgen, dass ich einsam werde."
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Abbildung 38: Relative Héufigkeiten in Bezug auf die Beeintréchtigungsform zur Aussage ,,Ich mache mir Sorgen, dass ich ein-
sam werde.”

Hier zeigt sich — in Analogie zur allgemeinen Frage nach den aktuellen Sorgen — dass Menschen
mit Sehbeeintrachtigung sich in dieser Studie auch weniger Sorgen machen einsam zu werden.

Auch Menschen mit korperlicher Beeintrachtigung und Menschen mit kognitiver Beeintrachti-
gung scheinen sich weniger Sorgen zu machen einsam zu werden.

Demgegenliber sind die Werte bei Menschen mit psychischer Beeintrachtigung und mit Hoérbe-
eintrachtigung in Bezug auf die Sorge vor Einsamkeit hoher. Dies kdnnte mdéglicherweise auch
mit dem hoheren Durchschnittsalter der Menschen mit Horbeeintrachtigung korrelieren. Eine
weitere mogliche Ursache kénnte darin liegen, dass Menschen mit Horbeeintrachtigung erhohte
Barrieren in der Kommunikation erleben. So haben sich 62,9% der Menschen mit Horbeeintrach-
tigung nur teilweise oder nicht hinreichend dartiber informiert gefiihlt, wie sie mit anderen Men-
schen in Kontakt bleiben konnen. Auch flihlen sich Menschen mit Hérbeeintrachtigung zu 65,7%
nur teilweise oder gar nicht dariiber informiert, wie sie bei persénlichen Problemen ein Bera-
tungs- oder Therapieangebot bekommen. Dies kdnnte die Sorge vor Einsamkeit beeinflusst ha-
ben.

Bei Menschen mit psychischer Beeintrachtigung verweisen Studien darauf, dass isolierende Le-
bensbedingungen aufgrund mangelnder sozialer Einbindung und Unterstiitzung haufiger auftre-
ten und das Risiko der Stigmatisierung und problematischer Beziehungs- und Exklusionserfah-
rungen steigt (vgl. BMAS 2021, 113). Auch die oft kleinen oder fehlenden informellen sozialen
Netzwerke von Menschen mit psychischer Beeintrachtigung in nicht pandemischen Zeiten (vgl.
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ebd.) sind in Krisenzeiten folgenreich und erhéhen potentielle Einsamkeitsrisiken fiir die davon
betroffenen Personen. In dieser Umfrage fallt auf, dass sich Menschen mit psychischer Beein-
trachtigung in der Mehrzahl mehr Informationen dazu gewiinscht hatten, wie sie im Fall einer
Quarantdne hatten versorgt werden konnen. Dies kann als Indikator fur fehlende informelle so-
ziale Netzwerke (z.B. zu Nachbar:innen, An- und Zugehdrigen) gelesen werden, aus der sich even-
tuell auch die erhdhte Sorge vor Einsamkeit ableitet.

Die Sorge vor Einsamkeit scheint nur in einem geringen AusmaR mit dem Alter der Befragten zu
korrelieren. Exemplarisch zeigt sich dies zumindest in dem ersten Fragebogen, der im Januar im
Umlauf war (Online Survey Phase 1 | Version MmB).

Dort stimmen dieser Aussage 42,3% der Teilnehmenden zu, die unter 50 Jahre und 57,6% der
Teilnehmenden zu, die tGber 50 Jahre alt sind. Vergleicht man diese Zahlen mit der insgesamten
Altersverteilung dieser Umfrage (44,3% unter 50 Jahre bzw. 49,6% Uber 50 Jahre bei 6,1% ohne
Angabe des Alters), so ergibt sich eine leicht erhdhte Zahl derjenigen, die mit Gber 50 Jahren
Sorge vor Einsamkeit haben.

Einsamkeit und Angst ist in drei der vier Online Survey Umfragen® ebenfalls in Iltems zu Lernbe-
darfen der Teilnehmenden thematisiert worden. Gefragt wurde danach, welche Dinge die Teil-
nehmenden gerne lernen wiirden, um in der Pandemie gut zurecht zu kommen.

In Bezug auf die beiden Antwortmaoglichkeiten ,Wie ich mit Einsamkeit und Angst besser umge-
hen kann“ bzw. ,Wie ich mit Verlust und Trauer umgehen kann, wenn ich Menschen verliere”
zeigen sich folgende Ergebnisse:

"Ich m&chte lernen, wie ich mit Einsamkeit und Angst besser umgehen

70% kann."
0
60% 58,80%
0
0,
50% 42,30%
5 40% 36,40%
< 30,50% 0,90%6 80%
5 30% 23,50% e
e 0,70% .
2 0% 7,60%
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10%
0% 0% 0% 0% 0%
0%
Phase 1 | Vers. MmB Phase 2 | Vers. SB Phase 3 | Vers. LS

W trifft zu W teils teils trifft nicht zu W nicht relevant m® keine Angabe

Abbildung 39: Hdufigkeiten zur Aussage: ,,Ich méchte lernen, wie ich mit Einsamkeit und Angst besser umgehen kann.” — drei
Online Survey Phasen im Vergleich

16 Online Survey Phase 1 | Version MmB, Online Survey Phase 2 | Version SB und Online Survey Phase 3 | Version LS
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In der Fragebogenversion Phase 2 | Vers. SB geben die wenigsten Menschen an, hier einen Lern-
bedarf zu haben. Im Vergleich dazu sind diese Werte in der Phase 1 | Vers. MmB und der Phase
3 | Vers. LS hoher. Mittelt man die Ergebnisse, so ergibt sich lediglich in der Umfrageversion
Phase 3 ein erhdhter Lernbedarf in Bezug auf den Umgang mit Einsamkeit und Angst. In dieser
Umfrageversion sind Menschen mit psychischer Beeintrachtigung und Menschen mit Lern-
schwierigkeiten Uberproportional oft vertreten. Mdéglicherweise haben diese Personengruppen
hier auch einen héheren Lernbedarf.

"Ich mdchte lernen, wie ich mit Verlust und Trauer umgehen kann, wenn

70% ich Menschen verliere."

) 58,80%
60% 52,30%
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Abbildung 40: Hdufigkeiten zur Aussage: ,,Ich méchte lernen, wie ich mit Einsamkeit und Angst besser umgehen kann.” — drei
Online Survey Phasen im Vergleich

Dies zeigt sich bei der Frage nach dem Lernbedarf im Umgang mit Verlust und Trauer noch etwas
deutlicher. In der Umfrageversion Phase 3 haben die Teilnehmenden auch hier einen héheren
Lernbedarf als in andere Phasen und Versionen des Online Surveys, weshalb zu vermuten ist,
dass das Interesse an Lernangeboten von Menschen mit psychischer Beeintrachtigung oder mit
Lernschwierigkeiten hier héher ist.

Ein dritter Indikator fiir eine Gefahrdung der psychosozialen Gesundheit ist die Niedergeschla-
genheit. Hierzu finden sich in den verschiedenen offenen Antworten Beitrage, in denen sich eine
grofle allgemeine Hoffnungslosigkeit ausdriickt und depressive Verstimmungen thematisiert
werden, die sowohl als pandemiebedingte Verschlimmerung bereits bestehender psychischer Er-
krankungen wie auch als neu auftretende psychische Belastung beschrieben werden.

»Ich habe (iberhaupt keine Erwartung mehr an den Rest des Lebens. Aber weniger,
weil ich Angst vor einer Infektion und schwerer Erkrankung habe, sondern weil ich
keinen Sinn mehr sehe.” (MmB FB 768)

»Perspektivlosigkeit, da kein Ende in Sicht ist.” (A&Z FB 728)
,Depression wurde durch fehlende Kontakte stérker.” (A&Z FB 176)

»Depression hat sich verschlimmert und schrénkt mich in meiner Handlungsféhig-
keit ein.” (MmB FB 744)
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,Uber das Weiterleben generell. Ich war vor der Pandemie schon depressiv mit
schweren Phasen, in denen ich auch suizidal werden konnte. Dies ist in dieser Pan-
demie schlimmer geworden. Es ist immer schwieriger Griinde zu finden, warum ein
Weiterleben sinnvoll bzw. erstrebenswert ist. Die Phasen einer schweren Depres-
sion werden nicht nur schwerer, sondern auch héufiger. Wenn ich friiher 1-2 mal
pro Jahr soweit abgerutscht bin, so rutsche ich derzeit deutlich hdufiger tief in die
Depression. Bestimmt 4 mal pro Jahr.” (MmB FB 599)

,Depression, emotionelle Instabilitit.” (MmB FB 661)

AbschlieRend wird im Kontext psychischer Gesundheit das Item: ,,Haben Sie das Gefiihl wahrend
der Pandemie schlechter behandelt zu werden als andere?” betrachtet. Das Gefiihl schlechter
behandelt zu werden kann ebenfalls das Risiko einer psychischen Belastung erhéhen. Der fol-
gende Uberblick zeigt, wie die Teilnehmenden in allen Online Survey Versionen und Phasen hier
antworten:

"Haben Sie das Gefiihl wahrend der Pandemie schlechter
behandelt zu werden als andere?"
(Gesamt: N=783)

16,90%
38,30%
13,50%
25,80%
Nie Manchmal Haufig kann ich nicht sagen

Abbildung 41: Relative Héufigkeiten zur Frage ,Haben Sie das Gefiihl wihrend der Pandemie schlechter behandelt zu werden als
andere?"

Obwohl 38,3% der Studienteilnehmenden angeben, nie das Gefuihl zu haben, schlechter behan-
delt zu werden, haben fast ebenso viele Befragte (39,3%) das Gefiihl hdaufig oder manchmal
schlechter behandelt zu werden. Hier werden in den offenen Antworten u.a. Beleidigungen, Per-
sonalmangel, Besuchsverbote, Quarantdane- und Isolationspflichten in Einrichtungen der Einglie-
derungshilfe (insbesondere in der ersten Pandemiephase), nicht erreichbare Behdrden, Diskrimi-
nierungserfahrungen im 6ffentlichen Raum, Wegfall von Assistenzleistungen oder Therapieange-
boten angegeben.

Die Frage nach Diskriminierungserfahrungen ist aber auch von genereller Bedeutung fur die Ein-
schatzung der Folgen der Pandemie fir die soziale Teilhabe. Wie der Jahresbericht der Antidis-
kriminierungsstelle des Bundes zum Jahr 2020 ausweist, haben Diskriminierungserfahrungen

84



Katholische Hochschule
Catholic University of Applied Sciences

durch die Pandemie generell deutlich zugenommen. Miles-Paul stellt in einem Interview fir die-
sen Bericht zwei Griinde fiir eine Zunahme von Diskriminierungserfahrungen von Menschen mit
Behinderung heraus: ,,Wir haben in Deutschland einerseits, glaube ich, keine Kultur, wie man in
Notfdllen mit benachteiligten Gruppen und speziell mit behinderten Menschen umgeht und wie
man sie von Anfang an mitdenkt. Andererseits hat das naturlich auch mit dem alten Denken tber
das Thema Behinderung zu tun: Man glaubt immer noch, die meisten leben in Einrichtungen und
dass das so gut sei. Deshalb war der Kampf um Inklusion in der Vergangenheit immer ein harter,
was sich leider auch in der Pandemie bestatigt hat” (Antidiskriminierungsstelle 2021, 19). Fur
politisches Handeln im Sinne von Antidiskriminierung sind daher die Angaben aus der vorliegen-
den Studie zu den Diskriminierungserfahrungen sehr bedeutsam als Grundlagen fiir MaRnahmen
zur Gegensteuerung gegen die Beflirchtung, ,dass Gleichbehandlung und Antidiskriminierung in
der 6ffentlichen und politischen Wahrnehmung wahrend der Pandemie, aber auch in der Zeit
danach zu Themen zweiter Klasse degradiert werden” (Antidiskriminierungsstelle 2021, 14). Im
Kapitel 9 wird dieses Thema daher wieder aufgegriffen.

7.7 AUSWIRKUNGEN DER PANDEMIE AUF DIE VERSORGUNG

Ein Teil des Online Surveys bezieht sich auf die Versorgungslage der Teilnehmenden. Dieser Teil
umfasst Fragen zu notwendigen Bedarfsfeststellungs- bzw. Hilfeplanverfahren und Leistungsan-
derungen, zum Zugang zu therapeutischen Leistungen wahrend der Pandemie und zu evtl. Ein-
kommenseinbulSen. Im Folgenden werden wichtige Ergebnisse vorgestellt.

Betrachtet man zunachst die Zahlen zu durchgefiihrten Hilfeplanverfahren, so zeigt sich, dass
nur bei einem geringen Teil der Studienteilnehmenden Hilfeplanverfahren wahrend der Pande-
mie durchgefiihrt wurden.

"Wurde wahrend der Pandemie bei lhnen ein

Hilfeplanverfahren durchgefihrt?"
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100%
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Abbildung 42: Hdufigkeiten zur Frage: ,Wurde wéhrend der Pandemie bei lhnen ein Hilfeplanverfahren durchgefiihrt?“ — drei
Online Survey Phasen im Vergleich
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Da jedoch keine allgemeinen statistischen Vergleichszahlen zum Umfang und zur Haufigkeit von
Hilfeplanverfahren vorliegen, lasst sich keine Aussage dariber treffen, ob Hilfeplanverfahren
wahrend der Pandemie vermehrt durchgefiihrt wurden.

Vielmehr scheinen Hilfeplanverfahren, die durch einen pandemiebedingt veranderten Unterstut-
zungsbedarf notwendig wurden, nur bei einem sehr geringen Teil der Teilnehmenden des Online
Surveys durchgefiihrt worden zu sein.

So geben im Fragebogen der An- und Zugehorigen (Online Survey Phase 1 | Version A&Z) nur
4,3% derjenigen, die die Frage nach der Durchflihrung eines Hilfeplanverfahrens mit ,Ja“ beant-
wortet haben an, dass sich der Unterstiitzungsbedarf ihres An- und Zugehorigen durch die Pan-
demie verdndert habe (9 von 208 Personen). Ahnlich geringe Werte zeigen sich im Fragebogen
in der Online Survey Phase 1 | Version MmB. Hier geben 8 von 409 Personen an, dass ein Hilfe-
planverfahren aufgrund eines zusatzlichen Unterstiitzungsbedarfs wahrend der Pandemie not-
wendig wurde.

Deutlich zeichnet sich dagegen ein zusatzlicher Bedarf an bestimmten Leistungen ab, die offen-
bar nicht oder noch nicht in neue Bedarfsfestellungsverfahren gemiindet sind.’

Zundchst zeigt zwar auch hier die folgende Grafik, dass die Teilnehmenden in allen Phasen und
Versionen des Online Surveys nur zu einem geringen Teil angeben, dass zusatzliche Leistungen
notwendig wurden.

"Sind zusatzliche Leistungen notwendig geworden?"

90% 82,4% 80,50%
74,82%
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S 50%
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Abbildung 43: Pandemiebedingte zusdtzliche Leistungen - Alle Online Survey Phasen im Vergleich.

Jedoch zeigt sich in der Auswertung der offenen Antworten, dass eine Reihe von Leistungen in
verschiedenen Bereichen notwendig geworden ist, so u.a. im Bereich der Hilfsmittelversorgung

17 Die folgenden Aussagen lassen keine allgemeinen statistischen Ableitungen zu Leistungsbedarfen und -bewilligun-
gen wdhrend der Pandemie zu. Sie reprdsentieren lediglich Tendenzen, die sich bei den Teilnehmenden dieser Studie
zeigen.
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(durch pandemiebedingte gesundheitliche Verschlechterung notwendig gewordene Rollstiihle,
Pflegebetten, Treppenlifter) oder im Bereich des individuellen Infektionsschutzes (Desinfektions-
mittel, Mundschutz, Handschuhe, Corona-Selbsttests). Dartiber hinaus zeigt sich in den offenen
Antworten bei vielen Teilnehmenden auch ein erhéhter Bedarf an Assistenz- und Pflegeleistun-
gen.

Assistenzleistungen/Tagesstrukturierung

»ES wurden mehr Stunden im betr. Wohnen beantragt und auch genehmigt, wegen Ver-
einsamung und Begleitung bei der Tagesstruktur.” (MmB FB 607)

LAssistenz von 2 Std/Woche auf 8 Std/Woche.” (A&Z FB 92)

»Begleitung zu Einkédufen.” (A&Z FB 759 & LS FB 90)

»In der ersten Phase der Pandemie wurde fiir die Notbetreuung in der WfbM Zusatzper-
sonal beantragt und befristet bewilligt.” (A&Z FB 480)

»Mehrbedarf an Gespréchen mit dem ambulanten BeWo.” (LS FB 108)

,Umfinglich mehr Aufwand bei zusdtzlichen Betreuungsleistungen.” (A&Z FB 883)

»Freizeitbetreuung zu Hause durch Assistenzkraft.” (A&Z FB 944)

»Einsatz von Schriftdolmetscher*innen.” (MmB FB 1147)

,Haushalt, Spiilen, Einkaufen.” (LS FB 46)

,Gebdrdensprachdolmetscher und Taubblindenassistenz.” (MmB FB 290)

L»Assistenz bei Werkstattschliefung.” (LS FB 148)

LAssistenz. Vieles konnte nicht ohne Unterstiitzung umgesetzt werden.” (LS FB 10)

,Ganztdgige Assistenz in der WG, weil die Werkstatt geschlossen war.” (MmB FB 1035)

»Assistenz zum Einkaufen in Hochrisikozeiten.” (MmB FB 262)

»Mehr Fachleistungsstunden.” (MmB FB 987)

,Persénliche Assistentin.” (SB FB 13)

Pflegeleistungen

»Umfénglich mehr Aufwand bei der Ersatzpflege.” (A&Z FB 883)
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,Haushaltshilfe” (SB FB 16)

,mehr Hilfe Kérperhygiene” (A&Z FB 2)

Diese Leistungen sind in der Mehrheit auch bewilligt worden, wie der folgende Uberblick zeigt:

"Wurden die zusatzlich notwendigen Leistungen wahrend der

Pandemie bewilligt?"
3000%
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27
20
16
1500% >
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6
500% 3 i
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Anzahl

Abbildung 44: Absolute Zahlen zur Frage: Wurden die zusétzlich notwendigen Leistungen wdhrend der Pandemie bewilligt?“ —
drei Online Survey Phasen im Vergleich.

Jedoch gilt hier einschrankend zu konstatieren, dass in Bezug auf die Frage nach Griinden zu Ver-
anderungen im Bereich der Mobilitdt durchaus auch angegeben worden ist, dass Assistenzleis-
tungen nicht verfligbar gewesen seien.

Dies zeigt die folgende Abbildung.
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"Meine Assistenzpersonen (Begleitpersonen) waren oder sind
zwischenzeitlich nicht verfigbar."
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Abbildung 45: Héufigkeiten zur Aussage: ,Meine Assistenzpersonen (Begleitpersonen) waren oder sind zwischenzeitlich nicht
verfiigbar.“ Alle Online Survey Phasen im Vergleich.

Von Seiten der Leistungserbringer scheint es wenig Unterbrechungen in den Leistungen gegeben
zu haben.

Unterbrechungen in der Leistungserbringung seitens der
Leistungserbringer

120%
100%
100%
0,
= 80% 66,50% 67,31%
i)
ey 60%
®
T 40%
17,60% 23,08%
,60% 15,90%
20% ’

9,62%
0%

Online Survey Phase 1 | Vers.  Online Survey Phase 1 | Vers. A&Z Online Survey Phase 2 | Vers. SB
MmB

Hja mnein kA

Abbildung 46:Hdufigkeiten zur Frage: ,Gab es wihrend der Pandemie seitens der Leistungserbringer Unterbrechungen in der
Leistungserbringung?“ Drei Online Survey Phasen im Vergleich.

Hier werden von den Studienteilnehmenden, die mit ,ja“ geantwortet haben, in der Fragebo-
genversion 1 (Phase 1 | Vers. MmB) Leistungen im Bereich der Teilhabe am Arbeitsleben
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(49,32%), Beratungsleistungen (26,03%), personliche Assistenzleistungen (24,6%), wohnbezo-
gene Leistungen (17,81%), Elternassistenz (6,85%) und Schulassistenz (4,11%) benannt, die von
Unterbrechungen in der Leistungserbringung betroffen waren.

Von An- und Zugehoérigen, die die Fragebogenversion stellvertretend fiir lhre An- und Zugehori-
gen mit Behinderung ausgefillt haben, werden folgende Leistungsunterbrechungen benannt:

Frihforderung: 23,08%, Teilhabe am Arbeitsleben: 15,38%, personliche Assistenzleistungen:
9,13%, wohnbezogene Leistungen: 6,25%, Beratungsleistungen: 5,29%, Schulassistenz: 2,4% o-
der Elternassistenz: 0,48%.

Dariiber hinaus dokumentieren offene Antworten weitere Leistungsunterbrechungen:

»Die SPZ’s Sozialpsychiatrischen Zentren haben wéhrend der Pandemie nur einge-
schrinkt gedffnet. Angebote fiir den Freizeitbereich, sowie in der Alltagsstruktu-
rierung wurden runter gefahren.” (MmB FB 265)

»PFLEGE ASSISTENTLEISTUNGEN!!!1” (MmB FB 390)

»,Betreuungs- und Entlastungsleistungen gemdf3 SGB bei Pflegebedarf.” (MmB FB
762)

,Der Pflegedienst kam zwischenzeitlich nicht, weil sie personelle Engpdsse durch
Quarantdne und Krankheitsfélle hatten.” (MmB FB 942)

LZeitweise hdusliche psychiatrische Krankenpflege.” (MmB FB 1252)

»SchliefSung der Tagesstditte fiir psychisch kranke Menschen (iber 8 Wochen und
nur telefonischer Kontakt und einzelne Besuche vor der Tiir.” (MmB FB 1284)

Teilweise haben Befragte auch selbst bestimmte Leistungen nicht in Anspruch genommen:

Nicht-Inanspruchnahme von Leistungen durch
Leistungsberechtigte

100% 94,10%

90%

80% 73,08%

70% 63%
£ 60%
w0 50%
=
2 40%

T 30%
18,80% 18,90%
20% 13,94% 12,98%

0, 5,90%
10% . ] =
0% |

Online Survey Phase 1 | Online Survey Phase 1 | Online Survey Phase 2 |
Vers. MmB Vers. A&Z Vers. SB

mja mnein mk.A.

Abbildung 47: Hdufigkeiten zur Frage: ,Haben Sie selbst wihrend der Pandemie bestimmte Leistungen nicht in Anspruch genom-
men?“- Drei Online Survey Phasen im Vergleich.
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Auch hier dokumentieren die Teilnehmenden in offenen Antworten, dass sie selbst — meist aus
Angst vor Ansteckung — bestimmte Leistungen nicht in Anspruch genommen haben. Vornehmlich
benannt werden Physiotherapie, aber auch FuD- oder FeD-Angebote, Sportangebote, Urlaubs-
reisen, psychotherapeutische Angebote, stationdre und ambulante Angebote der Rehabilitation.

Der Zugang zu therapeutischen Leistungen wahrend der Pandemie ist in der Regel eher einge-
schrankt moglich gewesen.

Die folgende Grafik gibt einen Einblick darin, inwiefern der Zugang zu Leistungen fir die Teilneh-
menden in allen Phasen und Versionen des Online Surveys moglich war.

Zugang zu therapeutischen Leistungen (Ergo-, Physiotherapie, Logopadie, ...)
wadhrend der Pandemie

60% 55,70%
50%
41,50%
o 37,60%
L A0% 35,20%
D 33%
iﬂ 309 29,40% 29,40%
::E b 24,80%
T 6,80%
20% 13,50% ,80%
15,40% 15,90%
13,70% ' 14,80
10%
4,60% 3,85% 6%
0% 0% 0% .
0%
Online Survey Phase 1 | Online Survey Phase 1 | Online Survey Phase 2 | Online Survey Phase 3 |
Vers. MmB Vers. A&Z Vers. SB Version LS
m Uneingeschrankt moglich  m Eingeschrankt moglich Uberhaupt nicht méglich

M Kann ich nicht beantworten B k.A.

Abbildung 48: Hdufigkeiten zur Frage: ,Ist der Zugang zu therapeutischen Leistungen (Ergo-, Physiotherapie, Logopddie, ...)
wdhrend der Pandemie méglich?“ Alle Online Survey Phasen im Vergleich.

Hier zeigt sich, dass die Mehrzahl der Befragten in allen Online Survey Phasen und Versionen
einen eingeschrankten Zugang zu therapeutischen Leistungen wahrend der Pandemie hatte.

Eine Systematik der offenen Antworten zeigt, dass insbesondere physiotherapeutische Angebote
nur eingeschrankt verfiigbar waren. Diese werden mit Abstand am haufigsten benannt. Dartiber
hinaus sind auch stationdare und ambulante Rehabilitationsangebote, wie z.B. Rehabilitations-
sport, ergotherapeutische Angebote, psychotherapeutische Angebote, logopadische Angebote
oder therapeutische Angebote mit Tieren, nur eingeschrankt verfligbar gewesen.

Einzelne Personen geben an, dass spezifische Nachsorgetermine, wie z.B. die CI-Nachsorge, nicht
stattgefunden haben (MmB FB 1235) oder das Autismuszentrum teilweise geschlossen hatte
(MmB FB 565).
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Der Wegfall der therapeutischen Leistungen wird von den Studienteilnehmenden in den unter-
schiedlichen Phasen und Online Survey Versionen unterschiedlich bewertet. Wahrend in der
Phase 1 | Vers. MmB ca. 59% der Teilnehmenden die Frage nach erkennbaren Folgen mit ,Ja“
beantworten, sind esinder Phase 1 | Vers. A&Z noch 42,79% der An- und Zugehorigen, die Folgen
fur die Betroffenen befiirchten. In der Phase 3 | Version LS beantworten die Frage nach erkenn-
baren Folgen noch 20,8% der Teilnehmenden mit ,Ja“ und in der Phase 2 | Vers. SB sind es ledig-
lich noch 17,6 % der Studienteilnehmenden, die diese Frage mit ,Ja“ beantworten.

Diese Unterscheide sind moglicherweise in den unterschiedlichen Adressat:innen der jeweiligen
Online Surveys begriindet. Insofern gibt die folgende Tabelle einen Uberblick dariiber, welche
Folgen Menschen mit unterschiedlichen Beeintrachtigungen benennen?®.

Kérperliche Folgen des Wegfalls von Leistungen nach
Beeintrachtigungsform
30% 27,50%

25%
20,10%

20% 18%  1860%
16,70%  16,70%

15,50%
15% 13,40% 12,80%
10,70% 10,60%
10% 9%
6,20% 6,40%
4,30%
- I I

0%

Haufigkeit

Kognitive Korperliche Psychische Sehbeeintrachtigung Horbeeintrachtigung
Beeintrachtigung/ Beeintrachtigung Beeintrachtigung

Lernschwierigkeiten
& W trifft zu W teils teils trifft nicht zu

Abbildung 49: Kérperliche Folgen des Wegfalls von Leistungen nach benannten primdren Beeintréchtigungsformen

8 Hier werden die Antworten derjenigen Studienteilnehmer:innen, die Angaben gemacht haben, in Relation mit
allen Studienteilnehmer:innen mit dieser Beeintrachtigung gesetzt.
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Psychische Folgen des Wegfalls von Leistungen nach
Beeintrachtigungsformen

25%

10/
20% 19,20%

15,50%

22,70% 23%
14,20%

17%
15,50%
11,60% 11,409
40% 10,40% 10,60%
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Abbildung 50: Psychische Folgen des Wegfalls von Leistungen nach benannten priméren Beeintrdchtigungsformen

Soziale Folgen des Wegfalls von Leistungen nach

30% Beeintrachtigungsformen 28%
25%
22%
20,50%
20% 9
0 17,40%  16,30% 16,80%
=
%’0 15% 12,20942.70% 12,80%
5 10,30% 10,40%
T 1% 8,50%
6,90% 6,40%
5%
0
0%
Kognitive Korperliche Psychische Sehbeeintrachtigung Horbeeintrachtigung

Beeintrachtigung/  Beeintrachtigung Beeintrachtigung

Lernschwierigkeiten ) . . . .
& mtrifft zu  m teils teils trifft nicht zu

Abbildung 51: Soziale Folgen des Wegfalls von Leistungen nach benannten priméren Behinderungsformen

Insgesamt zeigt ein Vergleich zwischen den unterschiedlichen Beeintrachtigungsformen, dass die
korperlichen Folgen fiir Menschen mit koérperlichen Beeintrachtigungen am hochsten sind, wah-
rend die psychischen und sozialen Folgen fiir Menschen mit psychischen Beeintrachtigungen am
héchsten sind.
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30%

25%

20%

15%

Haufigkeit

10%

5%

0%

Korperliche, psychische und soziale Folgen des Wegfalls von Leistungen nach
Beeintrachtigungsform

trifft zu teils teils trifft nicht zu  trifft zu teils teils trifft nicht zu  trifft zu teils teils trifft nicht zu

Kérperliche Folgen Psychische Folgen Soziale Folgen
m Kognitive Beeintrachtigung/ Lernschwierigkeiten m Kérperliche Beeintrachtigung

Psychische Beeintrachtigung B Sehbeeintrachtigung

m Horbeeintrachtigung

Abbildung 52: Kérperliche Folgen, psychische Folgen und soziale Folgen im Vergleich in Bezug auf die primdren Beeintrdchti-
gungsformen

Vergleicht man die Zustimmungswerte (trifft zu und teils/teils) von Menschen mit gleichen Be-
eintrachtigungsformen miteinander, so ergibt sich folgendes Bild:

Fir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung sind die psychischen Folgen etwas gravie-
render als die sozialen Folgen. Die kdrperlichen Folgen sind etwas weniger haufig rele-
vant.

Fiir Menschen mit korperlicher Beeintrachtigung sind die kdrperlichen Folgen am groR-
ten, die psychischen Folgen werden am zweitgrofSten und die sozialen Folgen am gerings-
ten eingeschatzt.

Fiir Menschen mit bereits bestehender psychischer Beeintrachtigung sind die psychi-
schen Folgen des Wegfalls von Leistungen mit Abstand am grof3ten, gefolgt von korperli-
chen und sozialen Folgen.

Fiir Menschen mit Sehbeeintrachtigung sind die korperlichen Folgen am groRten, gefolgt
von psychischen und sozialen Folgen.

Fiir Menschen mit Horbeeintrachtigung sind die psychischen Folgen hdher als die sozialen
und die korperlichen Folgen.

Bezogen auf den eingeschrankten Zugang zu therapeutischen Leistungen lasst sich abschlieBend
feststellen, dass weniger als die Halfte der Studienteilnehmenden unmittelbare Folgen angege-
ben haben. Fir diejenigen, fiir die dieser eingeschrankte Zugang Folgen hatte, sind die Auswir-
kungen sehr unterschiedlich.
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Menschen mit korperlicher und Sehbeeintrachtigung sind eher kérperlich belastet, Menschen
mit psychischen oder kognitiven Beeintrachtigungen und auch Menschen mit Hoérbeeintrachti-
gung sind eher psychisch belastet, wobei alle drei Formen von Folgen Auswirkungen auf soziale
Teilhabemoglichkeiten haben kénnen.

AbschlieBend sei im Zusammenhang mit Leistungen auf ein weiteres Ergebnis verwiesen. Im Fra-
gebogen fiir An- und Zugehorige ist danach gefragt worden, ob es die Méglichkeit gab, zusatzliche
Leistungen zu nutzen. Fiir 5,7% der Befragten An- und Zugehdrigen trifft diese Moglichkeit zu, fir
4,3% der Befragten trifft diese Moglichkeit teilweise und flr 18,75% der Befragten trifft diese
Moglichkeit nicht zu. Dennoch sollen hier einige exemplarische Antworten verdeutlichen, welche
zusatzlichen Moglichkeiten benannt worden sind.

,Unterstiitzung durch die Werkstatt.” (A&Z FB 956)
,Notbetreuung fiir berufstdtige Eltern in der Schule.” (A&Z FB 51)

»Das Wohnheim war stets bemiiht, sobald sich in der Lockdownlage etwas dn-
derte, das Spielraum gab, Freizeitaktivitdten anzubieten im Rahmen einer Ferien-
woche, in der beispielsweise Fahrten in die xy angeboten wurden. Ausserdem
wurde innerhalb des ersten Lockdowns das Personal des Wohnheims durch freige-
setzte Lehrkrdifte unterstiitzt, die im Wohnheim dann z.B. mit den Bewohnern Fo-
toshootings gemacht haben oder gebastelt.” (A&Z FB 124)

»Nachbarschaftshilfe konnte nach einigem administrativem Aufwand lber zusditz-
liche Betreuungsleistungen abgerechnet werden.” (A&Z FB 218)

»2 x2 Std in der Woche Besuch aus Férderbereich WfbM (der ansonsten geschlos-
sen war), sonst alles selbstorganisierte Leistungen (Musikpddagogik, viele Spazier-
gdnge).” (A&Z FB 435)

4

»Kurzzeitpflege in einem stationéren Wohnheim nach Krankenhausaufenthalt.
(A&Z FB 759)

»Zeitweise kam in der Phase, als die Werkstatt pandemiebedingt geschlossen war,
an einigen Tagen in der Woche ein Werkstatt-Mitarbeiter ins Wohnhaus mit Be-
schdéftigungsangeboten.” (A&Z FB 896)

»Einzelbetreuung im Freizeitbereich statt Gruppentreffen.” (A&Z FB 867)

Die Frage nach EinkommenseinbuBBen wahrend der Pandemie wird nur von einer Minderheit der
Befragten mit ,Ja“ beantwortet.

Hier der Uberblick in den verschiedenen Phasen und Versionen des Online Surveys:
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"Gab es fur Sie/fir Ihre An- und Zugehérigen wahrend der Pandemie
EinkommenseinbuRen? Haben Sie durch Corona weniger Geld
100% bekommen?" 94,10%

90% 81,20% .
80% 76,30% 78,50%
70%
60%
50%
40%
30%
18,10%
20% 14,10% 11,50% =
9,50% . 6
10% 7,20% 5,90% .
0%
0%

Online Survey Phase 1|  Online Survey Phase 1| Online Survey Phase 2 |  Online Survey Phase 3 |
Vers. MmB Vers. A&Z Vers. SB Version LS

Haufigkeit

mJa mNein k. A

Abbildung 53: EinkommenseinbufSen wéhrend der Pandemie - Alle Online Survey Phasen im Vergleich.

Inhaltlich geben einige Teilnehmer:innen an, dass sie durch die Pandemie arbeitslos geworden
oder die Grundsicherungsleistungen gekiirzt worden seien. Mehrere Teilnehmer:innen geben an,
dass Ihnen das Urlaubs- oder Weihnachtsgeld (in der WfbM) gekiirzt worden sei.

Obwohl die Zustimmung zu diesem Item gering ist, haben Einkommenseinbullen fiir die davon
betroffenen Studienteilnehmer:innen teils gravierende Folgen.

Exemplarisch sind einige im Folgenden benannt:

Schulden/Keine finanziellen Riicklagen

,Angespartes auf Konto schmilzt wie Butter in der Sonne.” (MmB FB 101)

,Stehe jetzt in der SchuFa und bin verschuldet.” (MmB FB 677)

,Verlust der gesamten Ersparnisse.” (MmB FB 1052)

Angewiesenheit auf Andere

,Meine Eltern mussten einspringen.” (MmB FB 868)

,Er musste verstdrkt auf meine finanziellen Riicklagen zugreifen.” (A&Z FB 705)

,Keine Folgen. Wir haben ihn zeitweise aus der Werkstatt f.M.m.B. abgemeldet als es
keine Impfung gab. Die Kosten haben wir aufgefangen. Seit der Impfung arbeitet er
wieder normal in der Werkstatt.” (A&Z FB 411)

Angste
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»Angst, Lebenshaltung nicht mehr leisten zu kénnen fiir die soziale Teilhabe.” (MmB FB
1198)

»Finanzielle EinbufSen/Existenzdngste.“(MmB FB 716)

»Existenzgefahr.” (A&Z FB 224)

Absenkung des Lebensstandards

»Ich kann mir einiges nicht leisten.” (MmB FB 403)

»Verlust von Teilhabe.” (MmB FB 1052)

»Lebensstandard zuriickfahren.” (MmB FB 1129)

»Weniger Taschengeld.” (A&Z FB 975)

Zusammenfassend zeigt sich in Bezug auf die Versorgungslage, dass nur ein geringer Teil der Stu-
dienteilnehmenden von Einschrankungen der Versorgungslage betroffen ist. Therapeutische
Leistungen sind vergleichsweise haufig nur eingeschrankt zuganglich gewesen. Dies hatte fur die
Studienteilnehmenden unterschiedliche Folgen.

7.8 AUSWIRKUNGEN DER PANDEMIE AUF DEN WOHNALLTAG

Der Lebensbereich ,,Wohnen“ ist fiir die subjektive Lebensqualitdat von Menschen (mit einer Be-
hinderung) von hoher Bedeutung. Die Wohnung stellt den primdren Lebensraum eines Men-
schen dar, in ihm entfalten sich die Grunddimensionen menschlichen Daseins und eine Vielzahl
an psychologischen und sozialen Bedeutungsgehalten (vgl. GrolR 2017, 149ff). Die eigene Woh-
nung ist der Ort, an dem die Bewohner:innen selbstbestimmte Entscheidungen treffen, ihre Iden-
titat entwickeln und ihre personellen Beziehungen gestalten kdnnen. Spatestens mit der Einfuh-
rung des BTHG ist die Personenorientierung, d.h. die Abkehr von institutionellen Strukturen und
die Hinwendung zum:zur einzelnen Leistungsberechtigten sowie der Einbezug seiner:ihrer Wiin-
sche und Bediirfnisse leitendes Prinzip der Gestaltung von Wohnumwelten. Eingriffe in diesen
Bereich haben insofern immer Auswirkungen auf die Identitatsentwicklung der Bewohner:innen,
ihre Selbstbestimmungsmaoglichkeiten und damit auf die Méglichkeiten der sozialen Teilhabe.

Um die Auswirkungen der Pandemie auf den Wohnalltag der Studienteilnehmer:innen analysie-
ren zu kdnnen, werden zunachst die Wohnformen in den Blick genommen, in denen die Teilneh-
menden leben und in Korrelation zu den angegebenen Beeintrachtigungsformen gesetzt.
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Angaben zu Wohnformen in Bezug auf die Angaben zu primaren
Beeintrachtigungsformen
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Abbildung 54: Angaben zu Wohnformen in Bezug auf die Angaben zu priméren Beeintréchtigungsformen??

In dieser Grafik wird sichtbar, dass sich die Wohnformen, je nach Beeintrachtigung der Stu-
dienteilnehmer:innen deutlich unterscheiden.?®

Studienteilnehmer:innen mit kognitiver Beeintrachtigung leben Gberwiegend in einer besonde-
ren Wohnform/Wohnheim. Am zweithdufigsten wird angegeben, dass diese Studienteilneh-
mer:innen in der Familie oder Pflegefamilie leben. Diese hohe Zahl erklart sich moglicherweise
dadurch, dass in der Online Survey Phase 1 | Version A&Z, Uberproportional viele An- und Zuge-
horige mit Behinderung in den Familien/Pflegefamilien leben.

Studienteilnehmer:innen mit korperlicher Beeintrachtigung haben am haufigsten angegeben,
mit einem:einer Partner:in zusammen oder in der eigenen Wohnung zu leben.

Studienteilnehmer:innen mit psychischer Beeintrachtigung geben mit groBem Abstand an, allein
in der Wohnung zu leben. Am zweithaufigsten leben sie mit einem:einer Partner:in zusammen.

19 studienteilnehmende, die zur Beeintrachtigungsform Angaben unter ,Sonstiges” gemacht hatten, sind in dieser
Ubersicht nicht erfasst.

20 Dje Reprdsentanz von Personen mit verschiedenen Beeintrachtigungen in bestimmten Wohnformen, wie sie sich
hier abbildet, kann nicht generalisiert werden, sie trifft nur auf die Untersuchungsteilnehmer:innen dieser Studie zu.
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Studienteilnehmer:innen mit Seh- oder Horbeeintrachtigung leben am meisten mit einem:einer
Partner:in zusammen oder sie leben allein in der Wohnung, wobei Studienteilnehmer:innen mit
Sehbehinderung genauso haufig angeben, in einem Wohnheim zu leben, wie mit einem:einer
Partner:in. Dies erklart sich moglicherweise auch dadurch, dass aufgrund des gewahlten Samp-
lings Giber Mailinglisten Gberdurchschnittlich viele Menschen erreicht worden sind, die in Institu-
tionen leben.

Bereits vor der Pandemie — dies zeigen die Ergebnisse der Reprasentativbefragung zur Teilhabe
von Menschen mit Behinderung — hat sich die Lebenssituation von behinderten Menschen, die
in Privathaushalten leben, deutlich von den Menschen mit Behinderungen unterschieden, die in
Einrichtungen leben (vgl. infas 2022, 86). Das Leben in einer Einrichtung folgt in Teilen anderen
Regeln als das Leben in einem privaten Haushalt (vgl. infas 2022, 88).

Im Folgenden soll nun der Frage nachgegangen werden, inwiefern durch die Pandemie unter-
schiedliche Auswirkungen auf die verschiedenen Wohnformen feststellbar sind. Dabei wird zu-
nachst betrachtet, inwiefern sich der Alltag im Bereich Wohnen durch die Pandemie fiir die Teil-
nehmenden in den verschiedenen Wohnformen verandert hat.

Danach wird der Fokus auf Auswirkungen auf die Selbstandigkeit in der Alltagsgestaltung gerich-
tet und abschlieend werden Ergebnisse zu den Entscheidungsmaglichkeiten der Teilnehmenden
zum Umgang mit Risiken und Folgen der Pandemie im Bereich Wohnen dargestellt.

Analysiert man zundchst, ob sich der Alltag im Bereich Wohnen verdandert hat, so zeigt sich fol-
gendes Bild.

"Mein Alltagsleben hat sich im Bereich Wohnen verandert."
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Abbildung 55: Hdufigkeiten zur Aussage: ,,Mein Alltagsleben hat sich im Bereich Wohnen veréndert” — die Wohnformen im Ver-
gleich
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Diese Grafik zeigt deutliche Tendenzen in Bezug auf Verdanderungen der Alltagsgestaltung in der
Pandemie in Korrelation zur Wohnform. Wahrend die Studienteilnehmenden, die allein in einer
Wohnung, mit einer:einem Partner:in oder in der Familie/Pflegfamilie leben, vergleichsweise we-
nig Veranderungen im Alltagsleben angeben, zeigt sich, dass Studienteilnehmer:innen, die in am-
bulant unterstitzten Wohnformen, in besonderen Wohnformen/Wohnheimen oder in einer WG
leben, erhéht angeben von Verdanderungen im Alltagsleben voll oder teilweise betroffen zu sein.

Bevor diese Veranderungen mit Hilfe der offenen Antworten genauer betrachtet werden, soll
eine weitere Grafik zunachst Aufschluss darliber geben, ob sich die Selbstandigkeit der Stu-
dienteilnehmer:innen in Korrelation zur Wohnform verandert hat.

"Meine Selbststandigkeit in der Alltagsgestaltung hat sich verandert."
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Abbildung 56: Hdufigkeiten zur Aussage ,,Meine Selbststéindigkeit in der Alltagsgestaltung hat sich verdndert” - die Wohnformen
im Vergleich.

Betrachtet man die Werte derjenigen, die zustimmen bzw. teilweise zustimmen, dass sich ihre
Selbstandigkeit in der Alltagsgestaltung verandert hat, so zeigt sich ein dhnliches Bild wie bei der
Frage nach der Veranderung des Alltagslebens im Bereich Wohnen.

Die Studienteilnehmer:innen, die allein in der Wohnung bzw. mit einem:einer Partner:in zusam-
menleben, geben weniger Veranderungen in der Selbstdndigkeit an, als diejenigen, die in einer
ambulant unterstitzten oder besonderen Wohnform/Wohnheim leben.

Am hochsten sind Teilnehmende, die in besonderen Wohnformen/Wohnheimen leben von Ver-
anderungen in der Selbststandigkeit betroffen, knapp gefolgt von Menschen, die im AuW leben.
Auch Teilnehmende, die in der Familie/Pflegefamilie leben, berichten in fast gleichem MalRe wie
Teilnehmende im AuW von Veranderungen in der Selbststandigkeit. Teilnehmende, die in WGs
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leben, sind etwas weniger von diesen Veranderungen betroffen und schlielRlich sind Studienteil-
nehmer:innen, die allein in eigenen Wohnungen oder mit Partner:in leben, am wenigsten von
Veranderungen in der Selbststandigkeit tangiert.

Eine differenzierte Analyse der offenen Antworten, in denen von Verdanderungen aus beiden Be-
reichen (Alltagsleben und Selbststidndigkeit)?! berichtet wird, zeigt zunéchst, dass sich die Aussa-
gen sowohl auf positive als auch auf negative Verdanderungen beziehen. Die folgende Tabelle bil-
det relevante Aussagen ab.

Negative Veranderungen

A »Es finden keine Gruppenangebote des Ambulant Betreuten Wohnens
statt.” (MmB FB 1192)
»ESs gibt so viele SchutzmafSnahmen. Das ist alles so viel.” (MmB FB 696)

»Depression hat sich verschlimmert und schrdnkt mich in meiner Hand-
lungsfdhigkeit ein.” (MmB FB 744)

»Depression. Lethargie. Antriebsunlust. Keine Lust mehr zu meinen Hob-
bies (Lesen, Malen, Musik héren).” (MmB FB 1085)

»Es fdllt mir oft schwer, meine Wohnung in Ordnung zu halten, einkaufen
zu gehen, zu kochen, mich genug zu bewegen.” (MmB FB 744)

»Zu viel Fernsehen.” (A&Z FB 452)

»Zu viel TV & Internet, da er nicht die gewohnten Freizeitangebote wahr-
nehmen kann.” (A&Z FB 848)

Beson-
dere

Wohn-
form/ »Ich konnte 3 Monate nicht in mein Wohnhaus und wurde ohne meine Sa-

chen einfach woanders hingesteckt.” (MmB FB 863)

»Eswird (...)im Haus auf Hygienemafsnahmen und Absténde geachtet. Das
schrénkt meine Bewegungsfreiheit stark ein.” (MmB FB 849)

Wohn-
heim »in der ersten Corona-Welle war das Leben im Wohnhaus sehr einge-

schrénkt. Ich durfte nicht alleine rausgehen und mit nicht mit meinen
Freunden und meiner Familie treffen. Frische Luft gab es nur beim gemein-
samen Gruppenspaziergang. Einkaufen durfte ich auch nicht. Ich war froh,
als ich wieder arbeiten konnte.” (MmB FB 1297)

21 Offene Antworten auf die Frage: ,Wenn sich etwas veridndert hat: Wie wiirden Sie die Verdnderung am ehesten
kurz beschreiben?”

Es werden nur die Wohnformen betrachtet, in denen die Veranderungen im Alltagsleben oder in der Selbststandig-
keit als hoch angegeben wurden.
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»Wohnen: Die Essensituation, Abstéinde sollen eingehalten werden, Be-
wohner diirfen nicht mitessen.” (MmB FB 730)

,Man ist dauernd zusammen im Haus.” (MmB FB 1316)
,Keine Besuche in anderen Hédusern oder zu Hause.” (MmB FB 1316)

»,Verlernen der sozialen Kompetenz aufgrund von Vereinsamung.“ (A&Z FB
975)

»Ich durfte einige Monate nicht vor die Tiir.” (MmB FB 863)

, Teilweise Wohngruppenzwang. Maske tragen in der Gruppe.” (MmB FB
987)

LAlle Aktivitdten haben sich verringert.” (A&Z FB 566)

»Meine Angehdérige hat genug Intellekt, um zu verstehen, was Quarantdine
bedeutet, daher musste sie, weil sie es konnte, ihre Zimmerquarantdne
wdhrend ihrer Covid Erkrankung einhalten. Als weitere Bewohner erkrank-
ten, die mental nicht in der Lage waren die Quaranténeregelungen einzu-
halten und das Personal dann die geistig fitteren Bewohner gebeten hat in
ihren Rdumlichkeiten zu bleiben, damit die, die die Situation nicht begrei-
fen konnten, sich im ganzen Wohnheim frei bewegen konnten, fand sie das
ziemlich ungerecht.” (A&Z FB 124)

»Wohnheimbewohner*innen, da sie in einem starken Abhdngigkeitsver-
hdltnis leben, waren hdufiger in Quaranténe, kénnen sich z.B. kein Hau-
stier zulegen etc. (A&Z FB 303)

»Gruppenausfliige haben gefehlt, wir konnten nicht mehr schwimmen ge-
hen, nach der Arbeit waren wir nur hier in der Wohngruppe gewesen, wir
konnten uns nicht mit Freunden treffen, nicht mit der Familie.” (LS FB 90)

,Unverhdltnismdgige Verbote im Wohnheim/Abschottung.” (A&Z FB 507)

»Einkaufin der Gruppe, Ausfliige, integrative Angebote, Fufs-/ Nagelpflege
und Freizeitangebote konnten/kénnen nicht angeboten werden. Allge-
meine Férderungen blieben in der Wohngemeinschaft auf der Strecke -
teilweise noch heute.” (A&Z FB 777)

»Im Wohnbereich ist es unruhiger lauter und aggressiver geworden.” (A&Z
FB 975)

»Dadurch, dass aus Sicherheitsgriinden, damit sich niemand aufSerhalb des
Wohnheims ansteckt, eine Zeit lang alle im Wohnbereich blieben, weder in
die Werkstatt gingen oder zum Einkaufen durften, konnte man Situatio-
nen, die einen stéren, nicht einfach aus dem Weg gehen. Wenn Mitbewoh-
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ner sich lautstark durchs ganze Wohnheim briillen, gab es vorher die Még-
lichkeit sich durch einen Spaziergang aus der Situation zu I6sen, wihrend
des Lockdowns nicht méglich.” (A&Z FB 124)

»Negativ: Personal gestresst auf Wohnstdtte, die drei Etagen durften sich
nicht mehr gegenseitig besuchen, weniger Ausgang, weniger Ausfliige.”
(A&Z FB 44)

»Alle Dinge ausserhalb des Wohnheims sind weggefallen. Musiktherapie,
Schwimmen, einkaufen. Er hat keine Aussenkontakte mehr gehabt.” (A&Z
FB 234)

R »Mehr Distanz zu anderen, Maske tragen in der WG.”“ (MmB FB 580)

»Vieles ist umstdndlicher geworden, Maske tragen, Hygienebestimmun-
gen, Kontaktbeschrénkungen.” (MmB FB 607)

,Beim Wohnen eingeschrinkte Besuchsregelungen.” (MmB FB 1348)

LAktivititen auflerhalb der WG sind/ waren nicht mehr oder begrenzt
méglich” (A&Z FB 777)

»Meine Mama darf seit dem 20.03.2020 nicht mehr so ohne Weiteres in
mein Zimmer in der WG kommen.”“ (MmB FB 1223)

Positive Veranderungen

A ,Bin eigenstdndiger geworden.” (MmB FB 242)

,Habe mehr Kontrolle (iber mein Leben.” (MmB FB 242)
, Tolle neue Mitbewohner.” (MmB FB 252)
»Bin offener Geworden.” (MmB FB 227)

Besondere
Wohnform/

Wohnheim

»Ich mach” mehr mit den anderen, die hier wohnen. Ich guck” mit denen
gern Fernsehen jetzt immer.” (MmB FB 1082)

»Einige Freundschaften haben sich aber auch intensiviert.” (A&Z FB
175)

s ,Bin selbsténdiger geworden.” (MmB FB 242)

,Selbstdndiger geworden.” (MmB FB 227)
,WG ist mehr zusammengewachsen.” (A&Z FB 777)

In den besonderen Wohnformen/Wohnheimen wird in den offenen Antworten sehr tiberwie-
gend von negativen Konsequenzen berichtet. Diese beziehen sich auf
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e Kontaktbeschrankungen und isolierende Lebensbedingungen,
e verringerte Aktivitaten,

e negative Veranderung des sozialen Klimas/Zunahme von Konflikten.

Bereits vor der Pandemie weist die Reprasentativbefragung (vgl. infas 2022, 96) aus, dass es Per-
sonen, die in Wohneinrichtungen fliir Menschen mit Behinderung leben, bei aulRerhduslichen Ak-
tivitaten an Unterstitzung fehlt. Diese Situation scheint sich durch die Pandemie verscharft zu
haben.

»Die sowieso schon wenigen Gelegenheiten aus der Wohnstditte zu gelangen und
sich im 6ffentlichen Raum zu bewegen (Geschdfte, Gaststdtten, Veranstaltungen
... etc.) sind véllig zum Erliegen gekommen.“ (MmB FB 800)

Die wenigen positiven Antworten zu Veranderungen in den besonderen Wohnformen beziehen
sich auf positive soziale Erfahrungen. Auch die Bewohner:innen in WGs berichten von Kontakt-
beschrankungen und isolierenden Lebensbedingungen, allerdings berichten sie in den positiven
Kommentaren neben Erfahrungen des sozialen Zusammenhalts auch tiber mehr Selbstandigkeit,
die sie wahrend der Pandemiezeit erlangt haben.

Menschen in ambulant unterstiitzten Wohnformen berichten seltener iber Verdanderungen, die
sich auf Kontaktbeschrankungen oder isolierende Lebensbedingungen beziehen. In ihren negati-
ven Antworten berichten sie Gber psychosoziale Probleme (Depression, Antriebsarmut, etc.), die
sich moglicherweise durch eine verdanderte Tagesstruktur ergeben. Bewohner:innen dieser
Wohnform berichten in ihren positiven Antworten Uber positive Personlichkeitsentwicklungen,
wie mehr Eigenstandigkeit und Offenheit.

Die weitreichenden Auswirkungen der Pandemie auf Studienteilnehmer:innen, die in besonde-
ren Wohnformen/Wohnheimen leben, zeigen sich auch in einer Analyse der verschiedenen offe-
nen Antwortformate im Fragebogen fiir An- und Zugehorige (Online Survey Phase 1 | Version
A&Z).

So wird z.B. auf die Frage, warum An- und Zugehorige ihren An- und Zugehdérigen mit Behinde-
rung wahrend der Pandemie weniger unterstltzt haben, hauptsachlich dartber berichtet, dass
die Besuchs- und Kontaktmaoglichkeiten in den Wohneinrichtungen der Eingliederungshilfe ein-
geschrankt gewesen sind:

»Es gab fiir eine kurze Zeit in 2020 einen kompletten Lockdown, in dem auch die
WG nicht besucht werden durfte.” (A&Z FB 331)

,Kein Zutritt in Wohnstdtte.” (A&Z FB 316)

, Teils waren Besucher im Wohnheim nicht gern gesehen.” (A&Z FB 241)
»Im Lockdown gab es eine Betretungsverbot der Einrichtung.” (A&Z FB 248)
,Besuchs- und Kontaktverbot im Wohnheim.” (A&Z FB 226)

,Verbote vom Wohnheim.” (A&Z FB 507)
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,Weniger und kiirzere Besuche, meistens draufien.” (A&Z FB 452)

LAls ein Mitbewohner positiv getestet wurde, kam das ganze Wohnhaus unter
Quarantdne. Dies hat die gewohnte Begegnung mit seiner Familie eingeschrénkt.”
(A&Z FB 805)

»Einschrénkungen der Besuchsméglichkeit zu Beginn der Pandemie (3 Monate nur
Kontakt im Garten hinter einer Plexiglasscheibe méglich.” (A&Z FB 951)

Auch auf die Frage, ob ihre An- und Zugehdrigen mit Behinderung wahrend der Pandemie das
Geflihl hatten, schlechter behandelt zu werden als andere, zeigt die strukturierte Analyse der
offenen Antwortformate, dass sich ein Themenbereich auf die reduzierten Besuchs- und Kontakt-
moglichkeiten in den Wohneinrichtungen bezieht.

,Das erste EinschliefSen der Bewohner in der Einrichtung zu Beginn der Pandemie
ohne Aufienkontakte war grenzwertig. Danach mit dem Testregime war okay.”
(A&Z FB 44)

,Besuchsverbote im ersten Lockdown.” (A&Z FB 47)
»Zu starke Einschrdnkung von Kontakten.” (A&Z FB 50)
»Ausgangsverbot Anfang 2020 aus besonderen Wohnformen.” (A&Z FB 68)

»Bei Besucherregelungen fiir das Haus, kénnen sich die Personen ungerecht be-
handelt gefiihlt haben, da Menschen, die in keiner Einrichtung wohnen, weiterhin
Besuch empfangen konnten." (A&Z FB 83)

Zusammenfassend bestatigt sich demnach auch in der Analyse offener Antwortformate, dass ins-
besondere Studienteilnehmer:innen, die in besonderen Wohnformen/Wohnheimen leben, von
Veranderungen des Alltags betroffen waren. Dabei wird Uberproportional haufig von negativen
Veranderungen im Bereich Wohnen berichtet, u.a. von Kontaktbeschrankungen, Beschrankun-
gen der Bewegungsfreiheit und isolierenden Lebensbedingungen, verringerten Aktivitaten und
einer Zunahme von Konflikten.

Dennoch wird von einigen Studienteilnehmenden durchaus anerkannt, dass die freiheitsbe-
schrankenden MaRnahmen wahrend der Pandemie durch die jeweiligen Einrichtungen so gema-
nagt worden sind, dass die Auswirkungen fiir die Bewohner:innen moglichst gering bleiben.

»Sehr vorteilhaft, dass liberhaupt Mobilitdt méglich, dass Einrichtung so schnell
friihzeitige Impfung, 2. Impfung und Booster organisiert hat!!!” (A&Z FB 44)

»Information der Angeh. durch die Wohnstdtte war okay” (A&Z FB 44)

»Da der Umgang mit der Pandemie und die Organisation von Seiten der Wohn-
gruppe aus meiner Sicht optimal ist, habe ich nicht das Bed(irfnis, mich stérker ein-
zumischen.” (A&Z FB 566)

Fragt man nun nach den Entscheidungsmaoglichkeiten zum Umgang mit Risiken und Folgen der
Pandemie im Bereich Wohnen, die die Teilnehmenden hatten, so ergibt sich zunachst in den ver-
schiedenen Online Survey Phasen und Versionen folgendes Bild:
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Sind Sie in der Wohngruppe an Entscheidungen zum Umgang mit Risiken
und Folgen der Pandemie beteiligt?
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Abbildung 57: Héufigkeiten zur Frage ,,Sind Sie in der Wohngruppe an Entscheidungen zum Umgang mit Risiken und Folgen der
Pandemie beteiligt?” - Alle Online Survey Phasen im Vergleich.

Da sich die Frageformulierung explizit auf ,, die Wohngruppe” bezieht, ist die Fragestellung fiir
viele als nicht relevant bewertet worden. Daher wird im Folgenden nur auf die Gruppe derer
eingegangen, die auch tatsachlich in einer Wohngruppe leben, d.h. als Wohnform die ,besondere
Wohnform“ bzw. ,,Wohnheim“ angegeben haben.

Sind Sie in der Wohngruppe an Entscheidungen zum Umgang mit
Risiken und Folgen der Pandemie beteiligt?
(Menschen, die in besonderen Wohnformen/Wohnheim leben)

60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%

10,00%
0,00% | .

stark beteiligt teil teils Uberhaupt nicht  betrifft mich nicht
beteiligt
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Abbildung 58: ,Sind Sie in der Wohngruppe an Entscheidungen zum Umgang mit Risiken und Folgen der Pandemie beteiligt?* in
Korrelation zu Menschen, die in besonderen Wohnformen/Wohnheim leben?2 23

Studienteilnehmende, die die Umfrage in Leichter Sprache ausgefillt haben (Online Survey Phase
3 | Version LS) und in besonderen Wohnformen leben, geben mit 48,7% an, dass sie sich in der
Wohngruppe an Entscheidungen zum Umgang mit Risiken und Folgen stark beteiligt gefiihlt ha-
ben. 29,3% dieser Gruppe fuhlen sich noch teilweise beteiligt und lediglich 17,1% fihlen sich an
diesen Entscheidungen in ihrer Wohngruppe nicht beteiligt.

Studienteilnehmende, die sich an der ersten Online Survey Version beteiligt und angegeben ha-
ben in besonderen Wohnformen zu leben (Online Survey Phase 1 | Version MmB), fiihlen sich
immerhin noch zu 37,5% stark an Entscheidungen zum Umgang mit der Pandemie in der Wohn-
gruppe beteiligt. In der Mehrzahl (50%) flhlt sich diese Gruppe teilweise an diesen Entscheidun-
gen in ihrer Wohngruppe beteiligt. Lediglich 4,2% fuhlen sich an diesen Entscheidungen Uber-
haupt nicht beteiligt.

Demgegeniiber vermuten die An- und Zugehdorigen, dass ihre An- und Zugehdrigen mit Behinde-
rung, die in besonderen Wohnformen leben, nur zu 1,6% stark an Entscheidungen zum Umgang
mit der Pandemie beteiligt werden. 34,9% vermuten, dass sie teilweise und sogar 36,5% vermu-
ten, dass ihre An- und Zugehdrigen Gberhaupt nicht beteiligt sind.

Grunde fur diese gegensatzliche Einschatzung von An- und Zugehdrigen und Menschen, die selbst
in besonderen Wohnformen leben, zu den Entscheidungsmadglichkeiten im Umgang mit Risiken
und Folgen der Pandemie, lassen sich an dieser Stelle nur vermuten. Da Menschen, die in beson-
deren Wohnformen leben eine sehr heterogene Gruppe darstellen, kann es sein, dass in den be-
sonderen Wohnformen unterschiedliche Bewohner:innen unterschiedlich an Entscheidungspro-
zessen partizipieren kénnen.

Auch im zweiten Zwischenbericht hatte sich bereits in der Umfrageversion Online Survey Phase
1 | Version MmB gezeigt, dass sich Menschen in besonderen Wohnformen an den Entscheidun-
gen zum Umgang mit der Pandemie erhoht beteiligt fihlen (vgl. Zwischenbericht 2, S. 62). Dies
wird nun durch die Umfrageversion Online Survey Phase 3 | Version LS bestatigt und wirft die
Frage auf, vor welchem Hintergrund das Gefiihl der Beteiligung bewertet wurde, da in den obigen
Ergebnissen deutlich geworden ist, dass Menschen in dieser Wohnform 6fter und umfangreicher
von Einschrankungen ihrer Bewegungsfreiheit und ihrer Selbstbestimmungsrechte betroffen
sind, als Menschen, die in nicht-institutionalisierten Kontexten leben.

Aufschlussreich ist in diesem Zusammenhang ein weiteres Item, in welchem abgefragt worden
ist, an welchen Entscheidungen die Studienteilnehmenden gerne mehr beteiligt gewesen waren.
In den drei Fragebogenversionen — Online Survey Phase 1 | Version MmB, Online Survey Phase

22 Nicht aufgefiihrt ist die Online Umfrage fiir sehbeeintrichtigte Personen, weil hier niemand in einer besonderen
Wohnform/Wohnheim lebt.

2 |n der Umfrage fiir An- und Zugehérige haben zusétzlich 12,7% der Teilnehmenden angegeben, dass sie dies nicht
einschatzen kénnen.
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1 | Version A&Z und Online Survey Phase 2 | Version SB — konnten die Teilnehmenden hier ein
offenes Antwortfeld nutzen, wahrend die Studienteilnehmenden des Fragebogens in Leichter
Sprache (Online Survey Phase 3 | Version LS) hierzu geschlossene Antwortmaoglichkeiten vorge-
geben bekommen haben und eine Einschdatzung auf einer Ratingskala von ganz wichtig bis gar
nicht wichtig abgeben konnten.

Die Antworten der Studienteilnehmenden, die in besonderen Wohnformen leben und an der
Fragebogenversion in Leichter Sprache teilgenommen haben, sehen in Bezug darauf, ob sie bei
Entscheidungen in der Wohngruppe gerne ,mehr mitgeredet” hatten, wie folgt aus:

Hatten Sie gern mehr an Entscheidungen in der Wohngruppe mitgeredet?
Antworten der Studienteilnehmenden, die in besonderen
Wohnformen/Wohnheim leben in Phase 3 | Vers. LS (n=41)

7,30% " 9,80%

41,50%
19,50%

22%

ganz wichtig mal so mal so gar nicht wichtig betrifft mich nicht k.A.

Abbildung 59: Hdufigkeiten zur Frage ,Hdtten Sie bei Entscheidungen in der Wohngruppe gerne mehr mitgeredet?” in Bezug auf
besondere Wohnformen/Wohnheim - Online Survey Phase 3 | Vers. LS (n=41)

Eindeutig zeigt sich hier, dass Bewohner:innen, die in besonderen Wohnformen/Wohnheimen
leben und an der Umfrage in Leichter Sprache (Online Survey Phase 3 | Version LS) teilgenommen
haben, gern bei Entscheidungen in der Wohngruppe, die die Pandemie betreffen, mehr mitgere-
det hatten. Dies finden 41,5% ganz wichtig und immerhin noch 22% teilweise wichtig. Lediglich
19,5% geben an, dass sie dies gar nicht wichtig finden.

Zusammenfassend besteht bei Menschen, die an der Umfrage in Leichter Sprache teilgenommen
haben und in besonderen Wohnformen leben, also ein hoher Wunsch nach mehr Mitbestim-
mung bei Entscheidungen in der Wohngruppe (41,7%). Dies steht im Widerspruch dazu, dass sich
48,7% dieser Personen in der Wohngruppe an Entscheidungen zum Umgang mit Risiken und Fol-
gen stark beteiligt fihlen.

In den offenen Antwortkategorien der anderen Fragebogenversionen (Online Survey Phase 1 |
Version MmB, Online Survey Phase 1 | Version A&Z und Online Survey Phase 2 | Version SB) zu
der Frage, an welchen Entscheidungen die Studienteilnehmenden gerne mehr oder 6fter betei-
ligt waren, zeigt sich ebenfalls ein deutlicher Wunsch nach Beteiligung an Entscheidungsprozes-
sen, mindestens in Form von Information und Mitbestimmung, bis hin zu konkreten Vorschlagen
fur mehr Entscheidungsspielraum in konkreten Situationen des Alltags.
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»Dass man an den Regelungen selbst mitbestimmen kann.” (MmB FB 960)

»Einfach das Gefiihl, ,gefragt/informiert”zu sein; wenn er auch nix Sinnvolles bei-
steuern kann.” (A&Z FB 241)

,Gemeinsame Beratung mit Mitarbeiterinnen und Mitbewohnerinnen.” (A&Z FB
424)

,Gefragt zu werden, ob er einen Spaziergang/Ausflug machen méchte, mit der
Chance der Realisierung.” (A&Z FB 896)

»Mehr Zeit fiir die Behinderte, um die neue Situation zu erkldren.” (A&Z FB 2)

Zusammenfassend hat die Analyse der Auswirkungen der Pandemie auf den Wohnalltag folgende
Ergebnisse gebracht:

1. Menschen, die in institutionalisierten Wohnformen, insbesondere in besonderen Wohn-
formen/Wohnheimen leben, berichten haufiger von Veranderungen ihrer Selbststandig-
keit und ihres Alltagslebens im Bereich Wohnen. Sie sind umfassender von einer Ein-
schrankung ihrer Selbstbestimmungsmaglichkeiten und ihrer Bewegungsfreiheit sowie
von sozialen Kontaktbeschrankungen betroffen als Studienteilnehmende die in nicht-in-
stitutionalisierten Kontexten leben.

2. Menschen, die in besonderen Wohnformen leben, fihlen sich zu einem hohen Anteil an
Entscheidungen in der Wohngruppe beteiligt. Trotzdem wiinschen sie sich, dass sie bei
Entscheidungen in der Wohngruppe, die die Pandemie betreffen, mehr mitreden kénnen.

3. Menschen, die in ambulant unterstitzten Wohnformen und in WGs leben, kbnnen die
Veranderungen durch die Pandemie teilweise nutzen, um ihre Personlichkeit weiter zu
entwickeln und ihre Eigenstandigkeit zu erhéhen.

4. Studienteilnehmer:innen, die in ambulant unterstiitzen Wohnformen leben, geben teil-
weise an, dass die veranderte Tagesstruktur in Lockdown-Phasen psychosoziale Folgen
fur sie hatte (Antriebslosigkeit, Depression etc.).

Bereits im ersten und zweiten Zwischenbericht hat sich angedeutet, dass Menschen in Einrich-
tungen der Eingliederungshilfe Gberproportional haufig von Veranderungen in ihrem Wohnbe-
reich betroffen sind. Die Corona-Schutzverordnungen und die Umsetzung dieser Verordnungen
in Besuchs- und Hygienekonzepten, die im Verlauf der Pandemie in Kraft getreten sind, haben
sich unmittelbar auf das Alltagsleben von Menschen, die in Einrichtungen der Eingliederungshilfe
leben, ausgewirkt. Diese Konzepte sind eng an die jeweiligen Verordnungen angelehnt, padago-
gische Handlungsspielrdume sind nicht ausgeschopft worden. Trescher (2016) hat in seiner qua-
litativen Forschungsarbeit zu den Lebenslagen institutionalisiert lebender Menschen mit Behin-
derung herausgearbeitet, dass Bewohner:innnen in besonderen Wohnformen besonderen Ge-
fahrdungen ausgesetzt sind: Sie stehen in der Gefahr, zum Objekt birokratischer Vorgange redu-
ziert zu werden und sind durch Strukturrahmen der Institution oft mehr als andere bestimmten
Uberwachungs- und Regulierungspraxen unterworfen (vgl. Trescher 2016, 160ff). Die Ergebnisse
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dervorliegenden Studie zeigen, dass sich diese Tendenzen wahrend der Pandemie —wie in einem
Brennglas — potenzieren kdnnen. Hygieneregeln und Besuchsregelungen werden umgesetzt und
deren Einhaltung wird Gberwacht, personliche Wiinsche und Bediirfnisse blieben dem unterge-
ordnet. Zusatzliche Dokumentationspflichten — wie z.B. die Datenlibermittlung zu Besuchs- und
Hygienekonzepten an die WTG-Behoérden (vgl. Erster Zwischenbericht vom 28.11. 2021, 18 ff) —
regulieren das Leben der Bewohner:innen, erh6hen den ohnehin schon bestehenden biirokrati-
schen Aufwand (vgl. Trescher 2016, 162) und beanspruchen die Mitarbeiter:innen derart, dass
diese die Bewohner:innen weniger unterstiitzen konnen. Das Recht der Bewohner: innen auf Pri-
vatsphare ist durch die Pandemie erhéht gefdahrdet, der Kontakt zur AuBenwelt war und ist wie-
der deutlicher als vor der Pandemie begrenzt.

Insofern zeigt diese Analyse, dass in pandemischen Zeiten die Gefahr besteht, dass die ,,Bewoh-
nerlnnen in ihrer Individualitat mit ihren je persénlichen Wiinschen und Bedirfnissen der Allge-
genwart von biirokratischem Vollzug nachgeordnet” (Trescher 2016, 162) sind. Anstelle der von
Trescher bereits vor der Pandemie geforderten ,, Refokussierung auf das zu betreuende Subjekt”
(Trescher 2016, 199) riickt die in der UN-BRK reklamierte und durch das BTHG aufgegriffene Leit-
idee der Personzentrierung in der Pandemie wieder deutlicher in den Hintergrund.

7.9 AUSWIRKUNGEN DER PANDEMIE AUF DEN ARBEITSALLTAG

Die Erwerbs- und Beschaftigungssituation ist eine zentrale Dimension gesellschaftlicher Teilhabe.
Die Teilhabe am Arbeitsleben sichert Menschen nicht nur ihren 6konomischen Status, sondern
bietet u.a. die Ausweitung der Bandbreite sozialer Kontakte, tragt zur Identitatsentwicklung bei
und gibt den Menschen eine zeitliche Struktur. Die Chance zur gleichberechtigten Teilhabe an
Arbeit ist ein wesentlicher Anteil sozialer Teilhabe und erméglicht im Sinne von ,,Arbeit an sich
selbst” anthropologische Grunderfahrungen von Selbstbestimmung, Selbsttatigsein, Selbstbil-
dung und Selbstwirksamkeit (Gréschke 2011). Der Wegfall oder die Einschrankung der Moglich-
keit, sich als arbeitender Mensch zu erfahren, hat daher auch unmittelbare Auswirkungen auf die
psychische Gesundheit (vgl. Moser 2015, 270).

Aufgrund der hohen Bedeutung von Tatigkeit und Arbeit fur die soziale Teilhabe sind die Studien-
teilnehmenden nach ihrer Tagesbeschaftigung befragt worden. Die folgende Grafik zeigt, welcher
Beschaftigung die Teilnehmenden — zusammengefasst aus allen Online Survey Phasen und Ver-
sionen nachgehen:

110



katho

Katholische Hochschule Nordrhein-Westfalen
Catholic University of Applied Sciences

Angaben zur Tagesbeschaftigung aller Studienteilnehmenden

2,55%

= KiTa
Keine
Ausbildung/Studium
= Interne Tagesstruktur
= Werkstatt fiir behinderte Menschen

= Erster Arbeitsmarkt
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Schule

Berufsbildungswerk/ Berufsforderungswerk
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Inklusionsbetrieb

= Keine Antwort

Abbildung 60: Angaben zur Tagesbeschdftigung aller Studienteilnehmenden — in Prozent (N=783).

Deutlich erkennbar ist, dass die Umfrage — aufgrund des Samplings - Giberproportional viele Teil-
nehmende erreicht hat, die in der WfbM beschaftigt sind (vgl. Kap. 7.3.5).

Im Folgenden wird betrachtet, inwiefern sich der Alltag im Bereich , Arbeit” verandert hat und
von welchen Veranderungen die Studienteilnehmer:innen berichten.
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"Hat sich lhr Alltagsleben bei der Arbeit verandert?"
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Abbildung 61: Hdufigkeiten zur Frage: ,,Hat sich Ihr Alltagsleben bei der Arbeit verdndert?“— Alle Online Survey Phasen im Ver-
gleich.

Zundchst zeigt diese Grafik, dass Studienteilnehmende in drei der vier Online Survey Phasen der
Aussage, dass sich ihr Alltagsleben (bzw. das ihrer An- und Zugehorigen) bei der Arbeit verandert
habe, Uberwiegend voll oder teilweise zustimmen. Dies sind zunachst Teilnehmende beider Ver-
sionen in der Online Survey Phase 1 (Online Survey Phase 1 | Version MmB und Online Survey
Phase 1 | Version A&Z). Diese geben Ubereinstimmend an, dass sich der Alltag bei der Arbeit zu
ca. 54,8% voll oder teilweise verandert habe, wahrend nur ca. 45% angeben, dass dies nicht zu-
trifft, nicht relevant sei oder sie dazu keine Angabe machen mdéchten. Ebenfalls in der Online
Survey Phase 3, die an Menschen adressiert war, die Leichte Sprache nutzen, geben die Studien-
teilnehmenden Uberwiegend an, dass sich der Alltag bei der Arbeit voll oder teilweise verandert
habe. Hier liegt die Zustimmung zu diesen beiden Antwortmaoglichkeiten sogar bei ca. 78,5%.

Andere Ergebnisse zeigen sich im Fragebogen, der an Menschen mit Sehbeeintrachtigung gerich-
tet war. Hier sind die Zustimmungswerte zu dieser Frage geringer (ca. 29,4 % stimmen dieser
Frage voll oder teilweise zu). Insbesondere die hohen Zustimmungswerte in der Online Survey
Phase 3 | Version LS legen die Vermutung nahe, dass sich viele Verdanderungen auf die Arbeit in
der WfbM beziehen, da sich in dieser Umfrageversion das Sampling auf Einrichtungen der Ein-
gliederungshilfe (Wohneinrichtungen und WfbMs) bezogen hat. Um dies zu iberpriifen, wird im
Folgenden betrachtet, inwiefern Korrelationen zwischen den Angaben zur Tagesbeschaftigung
und dem Grad der Verdanderungen im Alltagsleben feststellbar sind.
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"Mein Alltagsleben hat sich auf der Arbeit verandert" (nach Art der
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Abbildung 62: Hiufigkeiten zur Aussage: ,,Mein Alltagsleben hat sich auf der Arbeit verdndert” nach Art der Tagesbeschdftigung

Zunachst zeigt sich in dieser Grafik, dass sich in (fast) allen unterschiedlichen Beschaftigungsfor-
men der Alltag im Lebensbereich Arbeit verdandert hat. Vergleicht man die Angaben der Teilneh-
menden, die voll bzw. teilweise zustimmen, dass sich das Alltagsleben auf der Arbeit verandert
hat, mit denen, die dieser Aussage nicht zustimmen, so zeigt sich, dass — wie zu erwarten — nur
die Studienteilnehmenden, die keiner Beschaftigung nachgehen, lUberwiegend angeben, dass
keine Anderungen stattgefunden haben.

Besonders haufig geben Teilnehmende Verdnderungen an, die eine Ausbildung/ein Studium ab-
solvieren (100%), in einem Inklusionsbetrieb beschéaftigt sind (95%), einer Beschaftigung auf dem
ersten Arbeitsmarkt nachgehen (85,7%) oder in einer WfbM beschaftigt sind (80,5%). Damit zeigt
sich, dass die Verdanderungen in den WfbMs — wie erwartet — hoch sind, jedoch gleichzeitig an-
dere Beschaftigungsformen gleich haufig oder noch haufiger von den Studienteilnehmenden als
verandert erlebt wurden.

Die Studienteilnehmenden der Online Survey Versionen 1 und 2 (Online Survey Phase 1 | Version
MmB, Online Survey Phase 1 | Version A&Z und Online Survey Phase 2 | Version SB) konnten in
einem offenen Antwortfeld Angaben machen, wie sie diese Veranderungen beschreiben wirden.
Eine Analyse dieser offenen Antworten zeigt, dass sich die genannten Veranderungen des Alltags
wahrend der Arbeit Gberwiegend auf folgende Aspekte beziehen:
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e Verlagerung der Arbeit ins Home-Office,

e weitere Veranderungen in der Organisation der Arbeit (Gruppenstruktur und Nutzung der
Rdumlichkeiten, Videokonferenzen) sowie

e die (zeitweise) SchlieBung von Betrieben — insbesondere die (zeitweise) SchlieBung von
WifbMs.

Teilweise geben Personen an, dass sie durch die Pandemie ihre Beschaftigung verloren haben
oder sich entschieden haben, in den vorzeitigen Ruhestand zu gehen. Diese Entscheidung wird
teilweise auch mit sozialer Entfremdung zu Kolleg:innen begriindet.

Die zeitweilige SchlieBung von WfbMs bestatigt sich nicht nur in den offenen Antwortfeldern,
sondern auch in den Angaben zur Unterbrechung von Leistungen im Bereich der Teilhabe am
Arbeitsleben seitens der Leistungserbringer.

"Gab es wahrend der Pandemie seitens der Leistungserbringer
Unterbrechungen in der Leistungserbringung zur Teilhabe am

Arbeitsleben?" 100%
100%
90%
79,90%
80%
70%
T 60%
Y4 0,
u%o 50% 49,30%
.3
T 40%
30,10%
30%
20% 16,40% 15,40%
10% 410% l 1,40% 3:30% 0% 0% 0%
-
0% —

Online Survey Phase 1 | Vers. MmB Online Survey Phase 1 | Vers. A&Z Online Survey Phase 2 | Vers. SB

Mja Mnein nicht relevant ® keine Angabe

Abbildung 63: Hdufigkeiten zur Frage: ,,Gab es wéhrend der Pandemie seitens der Leistungserbringer Unterbrechungen in der
Leistungserbringung zur Teilhabe am Arbeitsleben?” — alle Online Survey Phasen im Vergleich.?*

In wenigen Fallen geben Teilnehmende auch an, dass sie selbst Leistungen zur Teilhabe an Arbeit
aus Angst vor Ansteckung unterbrochen haben, wie dies exemplarisch die folgende Aussage
zeigt:

24 Diese Frage ist im Online Survey 3, welches sich an Menschen richtet, die Leichte Sprache nutzen, nicht gestellt
worden.
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»-.. Wir haben ihn von 1/21 bis 6/21 bei der Werkstatt abgemeldet, da wir ihn nur
mit Impfung zur Arbeit lassen wollten. Die ganze Familie war zu 100 Prozent im
Homeoffice.” (A&Z FB 411)

In vielen offenen Antworten werden die sozialen Folgen der Verdnderung thematisiert:

»Meine Angehdrige ist sehr extrovertiert und im Bereich der Werkstatt wurde das
soziale Miteinander auch runtergefahren. Es war nur die halbe Besetzung in einem
Arbeitsbereich, Geburtstage, an denen man gemeinsam friihstiickte, konnten nicht
umgesetzt werden.” (A&Z FB 124)

»Kontaktbeschrdnkungen zu den Mitarbeitern und Betreuungspersonal.” (A&Z FB
126)

&4

»In Zeiten, in den Werkstdtten geschlossen hatten, fiel die Tagesstruktur weg."”
(A&Z FB 171)

JArbeitsplatzbedingungen haben sich verschlechtert, Abstand halten, Maske tra-
gen, nur eingeschrénkt gemeinsamen Pausen méglich.” (A&Z FB 936)

»In der WfbM Arbeit hinter Plexiglas in Vereinzelung. Keine Therapien mehr in der
Werkstatt.” (MmB FB 943)

&4

JAUf der Arbeit isoliert von den Kollegen. Minimierter Kontakt zu den Kollegen.”
(A&Z FB 975)

4

»Keine oder wenige Kontakte zu Kollegen — zum Teil depressive Schiibe als Folge.
(A&Z FB 113)

»Im Bereich der WfbM vielen phasenweise alle gruppenbezogenen Weiterbil-
dungsangebote aufgrund der SchutzmafSinahmen aus.” (A&Z FB 480)

»Sie hat in der Arbeit gerne den schwdicheren Kollegen geholfen. Das darf sie nicht
mehr.” (A&Z FB 732)

»Meiner ehrenamtlichen Arbeit kann ich nurim Home-Office nachgehen. Die vielen
Treffen mit Gleichgesinnten entfallen.” (MmB FB 28)

»Es ist auf der Arbeit kein persénlicher Kontakt mehr zu den Kunden da.” (MmB FB
187)

»Ich treffe meine Kolleg:innen aufgrund von Homeoffice kaum noch.” (MmB FB
417)

»Leerer Flure, weniger Gespréiche Kommunikation mit Kollegen.” (MmB FB 529)

JArbeit fiihlt sich isolierter an, da durch die Masken im Grunde nur 2er bis 3er Ge-
spréche fiir mich umsetzbar sind.” (MmB FB 1235)

Insbesondere die SchlieBung der Werkstatten hatte fiir die dort Beschaftigten psychosoziale Fol-
gen:
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4

,Deutliche Verschlechterung der sozialen Kompetenz des behinderten Sohnes.
(A&Z FB 831)

,In den vier Monaten, in denen er zu Hause bleiben musste, machte er erschre-
ckende Riickschritte, wurde verhaltensauffillig und erziehungsschwierig. Die Au-
tismuswerkstatt-Betreuer:innen teilten uns mit, als der Betrieb wieder aufgenom-
men wurde, dass er und viele andere autistische Menschen in ihrem Verhalten
deutliche Riickschritte aufwiesen.” (A&Z FB 683)

»,Nach der Isolation haben einige den Weg in die Werkstatt/zur Arbeit nicht mehr
geschafft. Sie sind zuhause ,versackt’, unabhéngig davon, ob sie stationdr wohnen
oder alleine in einer eigenen Wohnung.“ (MmB FB 796)

In der quantitativen Ausprdagung scheinen sich jedoch die Verdanderungen in den Beziehungen zu
Kolleg:innen etwas differenzierter darzustellen, wie die folgende Grafik zeigt:

"Inwiefern haben sich Ihre Beziehungen zu Kolleg:innen seit Beginn der
Pandemie verandert?"
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Abbildung 64: Hdufigkeiten zur Frage: ,,Inwiefern haben sich Ihre Beziehungen zu Kolleg:innen seit Beginn der Pandemie verdn-
dert?“— Alle Online Survey Phasen im Vergleich.

In den beiden Online Survey Phasen 1 (Phase 1 | Vers. MmB und Phase 1 | Vers. A&Z), gibt die
Uberwiegende Mehrzahl der Studienteilnehmer:innen an, dass die Beziehungen zu Kolleg:innen
abgenommen haben (34,5% bzw. 32,7% Abnahme gegeniber 32%. bzw. 27,8% Zunahme oder
unverandert). In den Phasen 2 und 3 des Online Surveys, die im Mai/Juni 2022 stattgefunden
haben und sich an Menschen mit Sehbeeintrachtigung gerichtet haben bzw. in Leichter Sprache
umgesetzt wurden, halten sich Angaben zur Zu- und Abnahme der Beziehungen zu Kolleg:innen
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ungefahr die Waage. In der Fragebogenversion in Leichter Sprache gibt die Giberwiegende Mehr-
zahl der Personen an, dass die Beziehungen zu Kolleg:innen gleich geblieben sind. Ahnliche Di-
vergenzen sind im Bereich der sozialen Beziehungen thematisiert worden. Eine mogliche Erkla-
rung kénnte auch hier in den unterschiedlichen Pandemiephasen liegen, da die Hygieneschutz-
verordnungen im Mai/Juni 2022 anders waren als im Januar und insofern Kontakte — auch unter
Kolleg:innen — wieder anders méglich geworden sind.

Dass die Erwerbs- und Beschaftigungstatigkeit jedoch grundsatzlich relevant ist, um soziale Kon-
takte zu pflegen, zeigt sich in der folgenden Grafik. Die Bedeutsamkeit der Beziehungen zu Kol-
leg:innen wahrend der Pandemie wird in der Gberwiegenden Mehrzahl der Phasen und Versio-
nen des Online Surveys als unverdndert bedeutsam oder sogar bedeutsamer eingeschitzt?®. Le-
diglich in der Online Survey Phase 1 | Vers. MmB zeigt sich eine etwas erhdhte Zustimmung zu
der Aussage, dass die Beziehungen zu Kolleg:innen weniger bedeutsam geworden sind.

Sind die Beziehungen zu lhren Kolleg:innen fiir Sie bedeutsamer/weniger
bedeutsam geworden?
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Abbildung 65: Héufigkeiten zur Frage: ,Sind die Beziehungen zu Ihren Kolleg:innen fiir Sie bedeutsamer/weniger bedeutsam
geworden?“— alle Online Survey Phasen im Vergleich.

Fragt man nun nach den Entscheidungsmoglichkeiten zum Umgang mit Risiken und Folgen der
Pandemie im Bereich Arbeit, die die Teilnehmenden hatten, so ergibt sich zunachst in den ver-
schiedenen Online Survey Phasen und Versionen folgendes Bild:

% Einschrankend sei hier auf das Kapitel zu den sozialen Beziehungen verwiesen. Im Vergleich zu Familien- und
Paarbeziehungen wird die Bedeutsamkeit der Beziehungen zu Kolleg:innen von den Studienteilnehmenden geringer
eingeschatzt.
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"Sind Sie am Arbeitsplatz an Entscheidungen zum Umgang mit Risiken
und Folgen der Pandemie beteiligt?"
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Abbildung 66: Hdufigkeiten zur Frage: ,,Sind Sie am Arbeitsplatz an Entscheidungen zum Umgang mit Risiken und Folgen der
Pandemie beteiligt?“— alle Online Survey Phasen im Vergleich

Bis auf die An- und Zugehorigen, die in Bezug auf ihre An- und Zugehdrigen mit Behinderung
annehmen, dass diese sich nur zu 20,2% stark oder teilweise beteiligt, aber zu 23,6% Uberhaupt
nicht beteiligt fihlen, zeigen sich in allen anderen Phasen und Versionen des Online Surveys ho-
here Zustimmungen zu Beteiligungsmoglichkeiten an Entscheidungen zum Umgang mit Risiken
und Folgen der Pandemie. In der dritten Online Survey Phase (Online Survey Phase 3 | Version
LS) zeigen sich sogar mit Gber 61% Zustimmung zu starken oder teilweisen Beteiligungsmoglich-
keiten — gegeniber nur 26,8% Zustimmung zu keinen Beteiligungsmoglichkeiten — besonders
hohe Zustimmungswerte. Da in diesen beiden Umfrageversionen die meisten Teilnehmenden
angeben in einer WfbM beschaftigt zu sein, lohnt sich hier ein kontrastierender Vergleich zu den
Angaben zu Entscheidungsmoglichkeiten in den WfbMs. Hinzugezogen werden dabei auch die
Vergleichszahlen aus dem ersten Online Survey (Phase 1 | Vers. MmB)?®

26 Anzahl der Beschéftigen in der WfbM:
Online Survey Phase 1 | Version MmB: n=93
Online Survey Phase 1 | Version A&Z: n = 107

Online Survey Phase 3 | Version LS: n=111
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"Sind Sie am Arbeitsplatz an Entscheidungen zum Umgang mit Risiken
und Folgen der Pandemie beteiligt?" (Studienteilnehmende, die in einer
WfbM beschaftigt sind)
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Abbildung 67: Angaben der Studienteilnehmer:innen, die in einer WfbM beschdiftigt sind zur Frage: ,,Sind Sie am Arbeitsplatz an
Entscheidungen zu Risiken und Folgen der Pandemie beteiligt?“

Es bestatigt sich, dass die An- und Zugehorigen, deren An- und Zugehdérige mit Behinderung in
einer WfbM arbeiten, geringere Entscheidungsmaoglichkeiten zum Umgang mit Risiken und Fol-
gen der Pandemie vermuten, als Studienteilnehmende angeben, die selber in einer WfbM be-
schaftigt sind. Griinde fir diese Tendenz einer unterschiedlichen Beurteilung der Entscheidungs-
moglichkeiten bei An- und Zugehdrigen bzw. bei den Menschen mit Behinderung selbst, die sich
bereits dhnlich fir Entscheidungen innerhalb der Wohngruppe gezeigt hat, konnen durch diese
Studie nicht erhellt werden. Vermutlich sind beide Gruppen hinsichtlich der ihnen zugeschriebe-
nen Fahigkeit, sich an Entscheidungsprozessen zu beteiligen, heterogen. Es ware jedoch interes-
sant, diese Unterschiede in zukiinftigen Studien in den Blick zu nehmen.

Die hochste Beteiligung an Entscheidungsmoglichkeiten geben die Studienteilnehmenden an, die
an der Fragebogenversion in Leichter Sprache teilgenommen haben. Diese Personengruppe
wurde auch danach gefragt, an welchen Entscheidungen sie gerne mehr beteiligt gewesen wa-
ren. Obwohl die Studienteilnehmenden zu 36% angeben, dass sie viel mitreden kdnnen, geben
sie zu 43,6% dennoch an, dass sie gerne mehr bei Entscheidungen am Arbeitsplatz mitreden wiir-
den. Auch diese widerspriichliche Tendenz hat sich bereits in dhnlicher Weise im Bereich beson-
derer Wohnformen abgezeichnet.
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"Hatten Sie gerne mehr bei Entscheidungen am Arbeitsplatz mitgeredet?"
(Online Survey Phase 3 | Version LS)

4,70%

43,60%
17,40%

23,50%

ganz wichtig Mal so mal so gar nicht wichtig = Das betrifft mich nicht = keine Angabe

Abbildung 68: Hdufigkeiten zur Frage: ,Hdtten Sie gerne mehr bei Entscheidungen am Arbeitsplatz mitgeredet?” (Online Survey
Phase 3 | Version LS)

In den Online Survey Versionen Phase 1 (Phase 1 | Vers. MmB und Phase 1 | Vers. A&Z) wurde
die Moglichkeit gegeben, in einem offenen Antwortformat anzugeben, an welchen weiteren Ent-
scheidungsmoglichkeiten die Studienteilnehmenden gerne beteiligt gewesen waren. Die Antwor-
ten zum Bereich Beschaftigung bezogen sich hier hauptsachlich auf SchutzmalBnahmen am Ar-
beitsplatz.

»lch wiirde gerne meine Meinung mehr éufSern kénnen, zu dem Punkt: Wann sind
zusdtzliche Schnelltests erforderlich und wann nicht? Dies gilt besonders fiir mei-
nen Arbeitsplatz.” (MmB FB 771)

LArbeitsplatz - Einzelbiiros bevorzugt” (MmB FB 1077)
»Am Arbeitsplatz Klientenstrom koordinieren” (MmB FB 1133)

»,Bei Entscheidungen auf der Arbeit (als Mitglied des Werkstattrates)” (MmB FB
815)

Zusammenfassend zeigt sich, dass die Pandemie auf die Beschaftigung der Teilnehmenden in den
unterschiedlichen Bereichen erhebliche Auswirkungen gehabt hat. Diese haben sich auf die sozi-
alen Beziehungen zu Kolleg:innen ausgewirkt. Die Studienteilnehmenden, die selbst von einer
Behinderung betroffen sind, geben dartiber hinaus mehrheitlich an, dass sie sich am Arbeitsplatz
an Entscheidungen zum Umgang mit Risiken und Folgen der Pandemie teilweise oder voll betei-
ligt fihlen. An- und Zugehorige schatzen die Beteiligungsmaoglichkeiten an Entscheidungen gerin-
ger ein. Alle Teilnehmenden wiinschen sich jedoch auch mehr Mitwirkungsmaoglichkeiten bei Ent-
scheidungen zum Umgang mit der Pandemie am Arbeitsplatz.
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7.10 AUSWIRKUNGEN DER PANDEMIE AUF DIE FREIZEITGESTAL-
TUNG

Die Bedeutung von Freizeit als zweckfreie und durch individuelle Freiheit bestimmte Dispositi-
onszeit (Markowetz 2021, 140) und die Freizeitwiinsche von Menschen mit Behinderung sind
nicht anders als die von Menschen ohne Behinderung. Freizeitwiinsche und -vorstellungen sind
dhnlich, alle artikulieren vergleichbare (kulturelle) Interessen (vgl. infas 2022, 78). Dennoch fihr-
ten Menschen mit Behinderung aufgrund verschiedener Benachteiligungen (weniger Dispositi-
onszeit durch Zeitressourcen fiir Therapien, Arztbesuche, Versorgungszeiten; mehr Abhangigkeit
in der Verfligung Uber freie Zeit; Zugangsbarrieren von Angeboten im Bereich Freizeit, Bildung,
Sport und Kultur) bereits vor der Pandemie weniger Aktivitaten auBerhalb ihrer hauslichen Um-
gebung durch (vgl. Markowetz 2021, 141). Dies gilt sowohl fir Menschen mit Behinderung, die
in Privathaushalten leben, als auch flir Menschen mit Behinderung, die in Einrichtungen leben
(vgl.infas 2022, 79). Fir letztere gilt dies sogar in erhohtem Malie. Hier ist es ,,hdufig die fehlende
Unterstitzung, die die Teilhabe am gesellschaftlichen und kulturellen Leben verhindert” (ebd.,
82).

Der Lebensbereich Freizeit, Bildung, Sport und Kultur hat neben der Funktion eines Erfahrungs-
feldes flr Selbstbestimmung und Aktivitat auch eine Funktion als Resilienzfaktor zur Kompensa-
tion psychischer Belastungen.

In der vorliegenden Studie ist zunachst danach gefragt worden, ob sich die Freizeitgestaltung
durch die Pandemie verandert hat.

"Hat sich lhre Freizeitgestaltung (die Freizeitgestaltung lhres An-
und Zugehorigen) durch die Pandemie verandert?"
90%
81,20%

0 76,50%
80% 72,30%

70%
60,40%
60%
50%
39,60%
40%
30% 23,50%
20% 17,60%
0
10% 10,60%
10% s 20%
0% 0%
0%

Online Survey Phase 1 | Online Survey Phase 1 | Online Survey Phase 2 | Online Survey Phase 3 |
Vers. MmB Vers. A&Z Vers. SB Vers. LS

Haufigkeit

Wja mnein " kA

Abbildung 69: Hdufigkeiten zur Frage: ,Hat sich Ihre Freizeitgestaltung (die Freizeitgestaltung Ihres An- und Zugehdérigen) durch
die Pandemie verdndert?“— alle Online Survey Phasen im Vergleich.
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Die Ergebnisse zeigen deutlich, dass Studienteilnehmende in allen Online Survey Versionen und
Phasen Uberwiegend angeben, dass sich die Freizeitgestaltung verandert hat. Dies ist in pande-
mischen Zeiten erwartbar. An- und Zugehdrige benennen sogar zu tiber 80%, dass sich die Frei-
zeitgestaltung ihrer An- und Zugehorigen mit Behinderung verandert hat. Die im Vergleich mit
den anderen Online Survey Phasen niedrigste Zustimmungsquote zeigt sich in der Fragebo-
genversion in Leichter Sprache (Online Survey Phase 3 | Version LS). Hier geben nur 60,4% an,
dass sich die Freizeitgestaltung durch die Pandemie verdandert hat, wahrend 39,6% angeben, dass
sie sich nicht verandert hat. Dies kdnnte entweder daran liegen, dass diese Fragebogenversion
erst im Juni 2022 in Umlauf gebracht worden ist und die Kontaktbeschrankungen zu dieser Zeit
wieder gelockert waren oder es konnte daran liegen, dass in den Einrichtungen der Eingliede-
rungshilfe (die durch diese Fragebogenversion gezielt adressiert wurden) auch in nicht pandemi-
schen Zeiten die Angebote der Freizeitgestaltung — insbesondere aulRerhdusliche Aktivitaten —
geringer sind (vgl. infas 2022, 78ff) und deshalb die Veranderung insgesamt von den Teilnehmen-
den als nicht so hoch eingeschatzt wird.

Ubereinstimmend geben die Teilnehmenden in allen Online Survey Phasen und Versionen eben-
falls an, dass sie an weniger Freizeitaktivitaten teilnehmen. Nur ein jeweils sehr geringer Teil der
Befragten gibt an, dass sie an mehr Freizeitaktivitaten teilnehmen.

Dieses Ergebnis ist angesichts der pandemischen Lage zundchst erwartbar. In Anbetracht der Tat-
sache, dass Menschen mit Behinderung jedoch bereits vor der Pandemie weniger Freizeitgestal-
tungsmoglichkeiten hatten, scheinen sie durch die Pandemie nun erhoht gefahrdet, in soziale
Isolation zu geraten oder psychische Belastungen der Pandemie durch Freizeitaktivitaten weni-
ger gut kompensieren zu kénnen.

Diese erhdhte Gefiahrdung zeigt sich auch in weiteren Ergebnissen zum Freizeitverhalten. Uber-
proportional viele Befragte geben an, dass sie mehr Freizeit in der Wohnung/Wohngruppe oder
allein verbringen. ?’

27 Die Werte ermitteln sich aus der Relation zwischen voller und teilweiser Zustimmung (trifft zu/teils teils) gegen-
Uber keiner Zustimmung (trifft nicht zu).

122



katho

Katholische Hochschule Nordrhein-Westfalen
Catholic University of Applied Sciences

"Mehr Freizeit in der Wohnung/Wohngruppe verbracht"
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Abbildung 70: Héufigkeiten zur Aussage: ,Mehr Freizeit in der Wohnung/Wohngruppe verbracht.”— alle Online Survey Phasen
im Vergleich.

"Mehr Freizeit allein verbracht."
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Abbildung 71: Héufigkeiten zur Aussage: ,Mehr Freizeit allein verbracht.”— alle Online Survey Phasen im Vergleich.

Diese Zahlen zeigen, dass wahrend der Pandemie auch in der Freizeit sowohl ein raumlicher als
auch ein sozialer Riickzug stattgefunden hat.
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Betrachtet man nun differenzierter, welche Griinde zu einer Veranderung des Freizeitverhaltens
gefuhrt haben, so zeigen sich insbesondere bei den folgenden Items erhéhte Zustimmungswerte:

e Die Freizeitangebote sind eingestellt worden,
e ich habe Angst vor Ansteckung.

Die nachfolgenden Grafiken zeigen hierzu die Ubersicht in Bezug auf alle Online Survey Phasen
und Versionen:

Grinde fiir Veranderungen in der Freizeit: "Die Freizeitangebote, die ich
besucht habe, sind eingestellt worden."

60% 55,80%
52,30%

50% 48,90%

41,20%
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. 20,70% ! 410% 20,10%
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HTrifftzu  m Teils teils Trifft nichtzu W k.A./ Ist nicht wichtig fur mich.

Abbildung 72: Hdufigkeiten zur Aussage: ,,Welche Griinde haben dazu gefiihrt, dass sich lhre Freizeitgestaltung verdndert hat:
Freizeitangebote sind eingestellt worden.” - alle Online Survey Phasen im Vergleich.
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Griinde fur Veranderungen in der Freizeit: "Ich habe Angst, dass ich mich

0% oder andere anstecke."
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Abbildung 73: Héufigkeiten zur Aussage: ,Welche Griinde haben dazu gefiihrt, dass sich Ihre Freizeitgestaltung verédndert hat:
Ich habe Angst, dass ich mich oder andere anstecke.”— alle Online Survey Phasen im Vergleich.

Deutlich wird, dass eine Mehrzahl der Befragten in allen Online Survey Versionen und Phasen
angibt, dass Freizeitangebote ganz oder teilweise eingestellt worden sind. Auch die Angst vor
Ansteckung wird Gberwiegend hoch bewertet, am wenigsten Angst vor Ansteckung haben die
Studienteilnehmenden, die die Version flir Sehbeeintrachtigte genutzt haben (Online Survey
Phase 2 | Version SB). Dennoch deutet sich insgesamt an?®, dass Menschen mit Behinderung, die
sich durch eine Ansteckung als erhoht gesundheitlich gefahrdet einstufen, dazu tendieren, Frei-
zeitaktivitaten zu minimieren.

Da fur Menschen mit Behinderung, die in Einrichtungen leben, eine grofl3e Barriere darin besteht,
dass die notwendige Unterstitzung fiur eine Freizeitaktivitat fehlt (vgl. infas 2022, 82), wird im
Folgenden differenzierter betrachtet, inwiefern die Studienteilnehmenden angeben, dass ein
Freizeitangebot nicht erreichbar ist, weil niemand sie begleitet.

Hier dazu zunichst der Uberblick tiber alle Online Survey Versionen und Phasen:

2 Fiir eine tiefergehende Analyse dieser Zahlen miissten Vergleichszahlen der Allgemeinbevélkerung herangezogen
werden.
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Grinde fiir Veranderungen in der Freizeit: "Ich kann die
Freizeitangebote nicht erreichen, weil mich niemand
begleitet."
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Abbildung 74: Hdufigkeiten zur Aussage: ,,Welche Griinde haben dazu gefiihrt, dass sich Ihre Freizeitgestaltung verdndert hat:
Ich kann die Freizeitangebote nicht erreichen, weil mich niemand begleitet.” — alle Online Survey Phasen im Vergleich

Insgesamt trifft diese Aussage fiir viele Studienteilnehmende eher nicht zu. Sowohl im Online
Survey Phase 1 | Version MmB als auch im Online Survey Phase 2 | Version SB und Online Survey
Phase 3 | Version LS geben die Befragten mehrheitlich an, dass diese Aussage nicht zutreffend
ist. Dennoch ist durchaus bemerkenswert, dass immerhin 22,3% der Teilnehmenden, die sich am
Online Survey Phase 1 beteiligt, 17,7%, die die Version fiir Sehbeeintrachtigte genutzt und 20,1%,
die die Version in Leichter Sprache genutzt haben, angeben, dass diese Aussage voll oder teil-
weise zutrifft. Hier zeigt sich durchaus, dass eine Barriere in der Verwirklichung von Freizeitakti-
vitdten in der mangelnden Unterstiitzung liegt.

Erhoht betroffen von dieser Barriere sind die An- und Zugehdrigen mit Behinderung. Hier geben
die An- und Zugehorigen, die diese Fragebogenversion stellvertretend fiir ihre An- und Zugehori-
gen mit Behinderung ausgefiillt haben (Online Survey Phase 1 | Version A&Z) mehrheitlich an,
dass diese Aussage voll oder teilweise zutrifft (36,5% gegeniber 31,2%, die diese Aussage nicht
zutreffend finden). Dies deutet darauf hin, dass die Studienteilnehmenden in diesen Fragebo-
genversionen entweder erhoht auf Unterstlitzung angewiesen oder aber weniger Unterstlitzung
erhalten haben.

Konkretere Ergebnisse zeigen sich, wenn man diese Frage in Korrelation zur Wohnform anschaut.
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"Ich kann die Freizeitangebote nicht erreichen, weil mich niemand
begleitet." (Alle Online Survey Phasen in Bezug auf die Wohnform)
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Abbildung 75: Hdufigkeiten aller Online Survey Phasen und Versionen zur Aussage: ,Ich kann die Freizeitangebote nicht errei-
chen, weil mich niemand begleitet.” - Wohnformen im Vergleich

Befragte, die in einer WG, allein oder mit einem:einer Partner:in leben stimmen dieser Aussage
nur zu 14,8%, 16,7% bzw. 17,8% ganz oder teilweise zu. Uberwiegend (39%, 33,3% bzw. 34,5%)
stimmen sie dieser Aussage nicht zu.

Studienteilnehmende, die in der Familie/Pflegefamilie oder im AuW leben, stimmen dieser Aus-
sage ebenfalls Gberwiegend nicht zu (AuW 54,4%, Familie/Pflegefamilie 34,9%). Die Zustim-
mungsraten (voll und teilweise) zu dieser Frage liegen bei diesen beiden Wohnformen bei ca.
25%.

Eine Ausnahme von dieser Tendenz zeigt sich in besonderen Wohnformen/Wohnheimen. Hier
stimmen 34,8% der Befragten der Aussage voll oder teilweise zu, dass sie Freizeitangebote nicht
erreichen kénnen, weil sie nicht begleitet werden und nur 24,4% stimmen dieser Aussage nicht
zu. Damit zeigt sich, dass Bewohner:innen in besonderen Wohnformen, die an dieser Studie teil-
genommen haben, mehr von fehlender Unterstltzung bei Freizeitaktivitaten betroffen sind, als
Befragte anderer Wohnformen. Die Pandemie scheint demnach die bereits vor der Pandemie
bestehende Ungleichheit zwischen den Wohnformen zu reproduzieren (vgl. infas 2022, 88).
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Die systematische Auswertung der offenen Antworten zeigt weitere wichtige Griinde fiir veran-
derte Freizeitméglichkeiten, die von den Studienteilnehmenden?® benannt werden. Dabei wer-
den in den Veranderungen nicht nur die Einschrankungen thematisiert, die durch die Pandemie
sichtbar geworden sind. Es werden zudem —wenn auch in geringerem Umfang —veranderte Frei-
zeitaktivitaten insbesondere im kulturellen Bereich benannt, die zu einer positiven Verdanderung
gefiihrt oder die kompensatorischen Charakter haben.

Wenn lhnen weitere Griinde in Bezug auf Verdnderungen der Freizeitgestaltung wichtig er-
scheinen, beschreiben Sie diese bitte kurz.

Negative Veranderungen

Allgemeine Veranderungen in Einrichtungen

»Es gab in der Einrichtung kaum Freizeitangebote.” (A&Z FB 913)

4

»Begleitete Freizeitangebote sind abgesagt worden und finden weiterhin nicht statt.
(A&Z FB 789)

»Keinerlei Freizeitméglichkeiten.” (A&Z FB 585)

»Durch den teilweisen ganzen Wegfall der Freizeitangebote und der Betreuung war Erle-
ben von Selbstbestimmung bei den Angeboten kaum mdéglich.” (A&Z FB 931)

LAktivitéiten aufserhalb der Wohnung kaum mehr.” (A&Z FB 387)

,Keine Freizeit/nur in der Wohnung.” (A&Z FB 390)

»Ich gehe weniger nach draufSen.” (MmB FB 699)

»Kaum noch Mdglichkeiten selbsténdig im Nachbarort einzukaufen, also am gesellschaft-
lichen Leben teilzunehmen, mal aus der Wohneinrichtung rauszukommen.“ (A&Z FB 907)

Eingeschrankte Unterstiitzung

LJAlsich an Veranstaltungen des Vereins, in dem ich Mitglied bin, nicht teilnehmen konnte,
weil der Assistent der mich begleiten sollte, Bedenken hatte wegen der Ansteckungsge-
fahr.” (MmB FB 815 zur Frage nach Benachteiligung wéhrend der Pandemie)

»,Es gibt keine Freizeitaktivitdten aufSer Haus und seit einem Jahr keinen FUD.” (A&Z FB
88)

2% Im Online Survey Phase 3 | Version LS hatten die Teilnehmenden keine offene Antwortméglichkeit zu dieser Frage.
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»Wenn kein Betreuer vor Ort oder ich vom Wohnort aus was fiir ihn plane, geht es unter.”
(A&Z FB 241)

,Betreuermangel.” (A&Z FB 777)

»Notwendige Unterstiitzung kollidiert zeitlich mit Freizeitaktivitéten, da Unterstiitzer Zeit
und Ablauf der Unterstiitzung bestimmen”, (MmB FB 996)

Eingeschriankte Sportangebote

»Keine gemeinsamen Sportangebote keine Freizeitaktivitéiten im kreativen Bereich in der
Gruppe” (MmB FB 197)

»Weniger Bewegung (Mannschaftssport).” (A&Z FB 411)

»Einschneidend sind die reduzierten Sportangebote, z.B. Schwimmen.” (A&Z FB 607)

Eingeschrdnkte Reise- und Kulturangebote

»In der Vergangenheit hat mein Sohn einmal im Jahr an eine Gruppenreise teilgenommen.
Diese Veranstaltung wurde von der Lebenshilfe [xy] organisiert. Lebenshilfe [xy] hat dies-
beziigliche Arbeit seit Beginn der Pandemie véllig eingestellt.” (A&Z FB 805)

»Weniger Reisen.” (A&Z FB 413)

»Mir fehlen Museumsbesuche, Kinobesuche, Reisen.” (MmB FB 234)

»Chorproben fallen aus bzw. finden online statt und ich kann natiirlich nicht mitmachen,
weil ich die technischen Voraussetzungen nicht habe!” (MmB FB 388)

»Ich habe an keinerlei Kulturveranstaltungen teilgenommen.” (MmB FB 1066)

,Kein Kino, keine Disco.” (MmB FB 1322)

Wenn lhnen weitere Griinde in Bezug auf Verdnderungen der Freizeitgestaltung wichtig er-
scheinen, beschreiben Sie diese bitte kurz.

Positive Veranderungen/ Veranderungen mit kompensatorischem Charakter

Veranderung aulerhduslicher Aktivitdaten

»Ich gehe mehr spazieren.” (MmB FB 979)

»Wir kénnen uns drauflen treffen — mit Abstand.” (MmB FB 743)
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»Ich wohne in einer betreuten Wohneinrichtung, wo ich ein eigenes Appartement habe.
Nachmittags treffe ich mich mit meinen Mitbewohnern, wenn ich von der Arbeit komme.”
(MmB FB 1243)

Unterstiitzung

&4

»Ich versuche zu kompensieren, was nicht mehr Iéuft im Wohnheim oder spez. Gruppen.”
(A&Z FB 435)

Sportangebote

»Geocaching kann man allein und in der Gruppe machen- besser als gelangweilt im Zim-
mer bleiben. Wenn schon was angeboten wird, dann wird es auch wahrgenommen und
nicht aus momentaner Unlust auf spéter verschoben- ist wertvoller geworden. Immer
wieder: die digitalen Mdglichkeiten, Selbstwirksamkeit erlebt, SelbstbewufStsein gestei-
gert, mehr Mut was auszuprobieren, weil alle in der Phase des Ausprobierens sind.” (A&Z
FB 956)

Reise- und Kulturangebote

,Die Fihigkeit des Malens / Zeichnens wurde weiterentwickelt.” (A&Z FB 881)

»Sie hatte Mdglichkeiten, ihre Selbstwirksamkeit zu erfahren (ber die Durchfiihrung ei-
gener digitaler Angebote, die sie so nicht im Netz gefunden hatte (z.B. Schreibwerkstatt
fiir Menschen mit Lernbehinderungen) und daher die Liicke fiir sich eigenstéindig ge-
schlossen hat und sich dafiir Mitstreiter*innen gesucht hat.” (A&Z FB 956)

,Habe Online-Schach entdeckt.” (MmB FB 551)

»Ich habe die Mdglichkeit bekommen, mich mit der Digitalisierung im Alter zu beschdfti-
gen und mein beruflich erworbenes Wissen weiter zu geben.” (MmB FB 940)

In der systematischen Auswertung der offenen Antworten zu Veranderungen in der Freizeit wird
deutlich, dass Studienteilnehmende sich zu den Folgen veranderter Freizeitmoglichkeiten dullern
mochten. Ahnlich wie bereits in vorangegangenen Kapiteln zur psychischen Gesundheit oder zur
Versorgungslage dargestellt, berichten die Befragten Uber psychisch-emotionale, soziale bzw.
korperliche Veranderungen.

Psychisch-emotionale Verdanderungen

,Viele haben durch die Isolation in der Pandemie ihren Antrieb verloren.” (A&Z FB 796)

»Vermehrt tridge, vermehrt depressiv.” (A&Z FB 2)
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»Die vielen rechtlichen Verénderungen und Vorgaben haben ihn seeehr verunsichert. Er
wusste zwischenzeitlich nicht mehr, was er darf und was nicht. Somit hat er sein Verhal-
ten oft hinterfragt und sich vermehrt zuriickgezogen. Dies bezieht sich beispielweise
auch auf seine Teilnahme am FufSballtraining.” (A&Z FB 225)

»Gefdhrliche Entwicklung fiir die kognitive und psychische Gesundheit — baut stark ab.”
(A&Z FB 115)

»Mein Orchester ist durch eine Angststérung, die ich im Lauf des letzten Jahres entwi-
ckelte, weil ich fast nicht mehr raus kam, praktisch unerreichbar geworden. Ich bin mir
momentan auch nicht sicher, ob ich es jemals wieder schaffe, dorthin Anschluss zu fin-
den.” (MmB FB 768)

Soziale Veranderungen

»,Gruppentreffen der SHG [Selbsthilfegruppe] fehlen allen Mitgliedern.” (MmB FB 583)

4

»Insgesamt eine noch gréfSere Isolierung, als schon durch die Behinderung gegeben ist.
(A&Z FB 171)

»Erstarren des Vereinslebens.” (MmB FB 792)

,Vereinsamung.” (MmB FB 1287)

»,Die Tanzgruppe trifft sich nicht bzw. darf sich nicht treffen. (Das ist sonst mein "Sport"
gewesen!).” (MmB FB 388)

Koérperliche Veranderungen

,Meine Gesundheit hatte sich verschlechtert.” (MmB FB 340)

,Kein kérperlicher Sport, deshalb Gewichtszunahme.” (A&Z FB 658)

»Kein Sport- dadurch kérperliche Probleme.” (MmB FB 1201)

»Fitnessstudio geschlossen und Yoga nicht stattgefunden. Unzumutbar und wesentliche
Einschrdnkungen fiir meinen Kérper!” (MmB FB 789)

Dennoch zeigt sich gerade im Bereich der Freizeit, dass die Pandemie Veranderungen angestolien
hat, die zu einer positiven Entwicklung beitragen kénnen oder die kompensatorischen Charakter
haben.

Zundchst soll dabei die Zustimmung zur Frage betrachtet werden, ob die Studienteilnehmenden
durch die Pandemie ein neues Hobby entdeckt haben. Die folgende Grafik gibt einen Uberblick:
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"Ich habe wahrend der Pandemie ein neues Hobby/ eine neue
Beschaftigung entdeckt."

80%

70% 68,20% 68,70%
(]
61,70%

60%
=  50% 47,10%
g
oo
& 40%
3
: 29,40%
T 30%

22,10%
20% 17,20% 17,60%
10,80% 670% 11,40%
,70%
10% 3,70% 4,30% Lo 5:90% 4,70%
0% 0% 1,40% 0% 0%
0% ° - ° — ° ° -

Online Survey Phase 1|  Online Survey Phase 1| Online Survey Phase 2 |  Online Survey Phase 3 |
Vers. MmB Vers. A&Z Vers. SB Vers. LS

trifft zu teils teils trifft nicht zu W nicht relevant W keine Angabe

“

Abbildung 76: Héufigkeiten zur Aussage: ,Ich habe wéhrend der Pandemie ein neues Hobby/ eine neue Beschdftigung entdeckt.
—alle Online Survey Phasen im Vergleich

Es zeigt sich, dass die Uberwiegende Mehrzahl der Teilnehmenden angibt, wahrend der Pande-
mie kein neues Hobby/keine neue Beschaftigung entdeckt haben. Insbesondere die An- und Zu-
gehorigen vermuten, dass ihre An- und Zugehorigen mit Behinderung kein neues Hobby wahrend
der Pandemie gefunden haben (11% volle oder teilweise Zustimmung und 68% Ablehnung). Den-
noch zeigt die Grafik auch, dass die Teilnehmenden durchaus neue Hobbies fiir sich entdeckt
haben. Die Zustimmung bzw. teilweise Zustimmung liegt in der Online Survey Phase 3 | Version
LS mit 33,5% am hochsten, gefolgt von 28% in der Online Survey Phase 1 | Version MmB und
danach mit 23,5% in der Version fir sehbeeintrachtigte Menschen.

Auch berichten Studienteilnehmende in den verschiedenen Online Survey Phasen und Versionen
davon, dass sie neue Orte fur Freizeitaktivitaten kennengelernt haben. Die Ergebnisse zeigen,
dass die Zustimmungswerte3® zum Item ,,Ich habe andere Orte kennengelernt fiir Freizeitaktivi-
taten” zwar in allen Online Survey Phasen und Versionen im Vergleich zur Ablehnung (trifft nicht
zu) geringer sind, jedoch zeigen sich in drei der vier Online Survey Versionen (Online Survey Phase
1 | Version MmB, Online Survey Phase 2 | Version SB und Online Survey Phase 3 | Version LS)
Zustimmungswerte von knapp Uber 40%. Lediglich die An- und Zugehdrigen erkennen fir ihre
An- und Zugehorigen mit Behinderung auch hier weniger Méglichkeiten, dass diese andere Orte

30 Die Zustimmungswerte setzen sich aus den beiden Antwortmdéglichkeiten ,trifft zu“ bzw. ,teils/teils” zusammen.
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flir Freizeitaktivitaten kennengelernt haben. Hier stimmen diesem Item nur 22,1% zu, wahrend
69,2% diesem ltem nicht zustimmen.

"Ich habe andere Orte kennengelernt fiir Freizeit-Aktivitaten."
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Abbildung 77: Héufigkeiten zur Aussage: ,Ich habe andere Orte kennengelernt fiir Freizeit-Aktivitéten.” — alle Online Survey Pha-
sen im Vergleich

Betrachtet man nun detaillierter die Angaben zu kompensatorischen Freizeittatigkeiten im Item
»Welche der folgenden Freizeitmdglichkeiten waren fir sie besonders wichtig, um Belastungen
durch die Pandemie auszugleichen?“ so ergibt sich folgender Uberblick3':

31 Dieses Item ist in der Fragebogenversion fiir Menschen, die Leichte Sprache nutzen, nicht vorhanden.

133



katho

Katholische Hochschule Nordrhein-Westfalen
Catholic University of Applied Sciences

45%

40%

35%

30%

25%

"Welche der folgenden Freizeitmdoglichkeiten waren fiir Sie besonders
wichtig, um Belastungen durch die Pandemie auszugleichen?"

34,20%

27,90%

42,30%

22,50%

26,90%
24%
21,50%

41,20% 41,20%

17,60%

0,
20% 17,60%

17,60%
16,10%

Haufigkeit

1,80%

15% 4,60%

° 12% 12% 1,80% 11,809

9,809

o ’ ,809

10% ,80% ,20%
,909
4,309

5% I 28
» ]

Online Survey Phase 1 | Vers. MmB Online Survey Phase 1 | Vers. A&Z  Online Survey Phase 2 | Vers. SB

m Sportangebote
H Onlinesportangebote
Entspannungsangebote (z.B. Meditation, Yoga etc.)
H Online-Entspannungsangebote (z.B. Meditation, Yoga etc.)
m Kulturangebote
B Onlinekulturangebote
© Onlinespiele
m Freizeitangebote spielen fiir mich keine Rolle in der Bewaltigung durch die Pandemie

Sonstiges

Abbildung 78: Héufigkeiten zur Frage nach wichtigen Freizeitmdglichkeiten zum Ausgleich fiir Belastungen durch die Pandemie —
alle Online Survey Phasen im Vergleich

Hier zeigen sich in allen Online Survey Versionen und Phasen dhnliche Tendenzen: Sportangebote
sind mit 34,2% bzw. 42,3% und 41,1% fur die Studienteilnehmenden zur Kompensation am wich-
tigsten, dicht gefolgt von Kulturangeboten (27,9%; 24% bzw. 41,2%). Onlinespiele (17,6%; 21,5%
und 17,6%) rangieren bei allen Befragten noch vor Entspannungsangeboten (9,8%; 4,3% und
11,8%). Die weiteren Online-Angebote spielen bei der Kompensation von pandemiebedingten
Belastungen nur eine untergeordnete Rolle.
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Eine systematische Auswertung der offenen Antworten unter ,Sonstiges” zeigt eine Vielfalt von
Schwerpunktsetzungen, durch die Teilnehmende Belastungen wahrend der Pandemie ausglei-
chen:

Sportliche Aktivitaten/Aktivitdten in der Natur

,Reiten.” (MmB FB 645)

»Spazieren gehen, wenn ich jemanden finden konnte, der mich begleitet.” (MmB FB 735)

»Radausfliige mit meinem Spezialfahrrad.” (MmB FB 762)

»Natur, Geocoaching.” (MmB FB 92)

»Bewege mich draufien mit Rad und Laufen.” (MmB FB 135)

»Im Wald sein.” (MmB FB 1255)

»,Das Fitness Studio tut mir gut und hilft mir, auf andere Gedanken zu kommen.“ (MmB
FB 1349)

Soziale Aktivitaten

»,Pfadfinder.” (MmB Fb 92)

,Gemeinschaft erleben.” (A&Z FB 858)

»Zur Awo gehen und mich dort mit Freunden austauschen und meinen Hobbys nachge-
hen.” (MmB FB 938)

,Videochats mit Freunden.” (A&Z FB 944)

, Telefonieren.” (MmB FB 363)

»Essen gehen mit Freunden.” (MmB FB 916)

»Gesprdchsméglichkeiten online.” (MmB FB 1098)

,Teilnahme an der Aktionswoche mit der WG.” (MmB FB 1243)

Aktivitdten mit Haustieren

»Hundespaziergdnge.” (MmB FB 517)

,Haustierhaltung fiir mich als Single.” (MmB FB 101)
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,Wandern mit meinen Hunden.” (MmB FB 850)

Politische Aktivitdten/ gesellschaftliches Engagement

»Inklusionsbeirat von der Stadt [xy].”“ (MmB FB 553)

,Kommunalpolitik.” (MmB FB 92)

,SHG/Borderline.” (MmB FB 195)

»Ehrenamtliche Aktivitdten.” (MmB FB 84)

,Partei Arbeit.” (MmB FB 1271)

»Schaue regelmdfig offizielle Pressekonferenzen und nicht die Berichterstattung von
Dritten.” (MmB FB 1289)

Aktivitdten in und am Haus

,Kartenspielen mit Freundinnen.” (MmB FB 727)

,0nline-Konzerte, Puzzle.” (MmB FB 580)

»Sich wenigstens in der Wohngruppe und im kleinen Auf3enbereich selbststéndig bewe-
gen zu kénnen.” (A&Z FB 896)

,Gartenarbeit.” (MmB FB 477)

»Lesen und Musizieren (das geht auch mit Hérbehinderung!).” (MmB FB 388)

,Fernsehen, Serien schauen.” (MmB FB 800 und 849)

,Unsere Hausband hat mir Halt gegeben.” (MmB FB 259)

»Mehr Zeit fiir Handarbeit.” (MmB FB 199)

»Kochen und basteln.” (MmB FB 1027)

»Keyboard spielen.” (MmB FB 1230)

»Spielnachmittage.” (A&Z FB 975)

»Ndhen von Mundschutzen in der ersten Phase der Pandemie Anfang 2020.“ (MmB FB
28)

Bildungsaktivitaten
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,Online Sprachkurs.” (MmB FB 197)

»Kreativkurse.” (MmB FB 1332)

»Sprachkurse.” (MmB FB 277)

Spirituelle Aktivitaten

,Gottesdienst.” (MmB FB 333)

»Religiése Angebote.” (MmB FB 1052)

,Gemeinde.” (MmB FB 568)

Entspannungsaktivitdten

»Massage.” (MmB FB 359)

Zusammenfassend zeigt sich, dass die Pandemie zahlreiche Auswirkungen auf die Freizeitgestal-
tung der Studienteilnehmenden hatte. Insgesamt berichten die Studienteilnehmenden Gberwie-
gend, dass sowohl ein rdumlicher als auch sozialer Riickzug stattgefunden hat. Diese Ergebnisse
sind angesichts der Pandemie erwartbar, kdnnen jedoch bei Menschen mit Behinderung, die be-
reits vor der Pandemie erhéht von Barrieren im Bereich der Freizeitgestaltung betroffen waren,
weitreichendere Konsequenzen haben. Sie scheinen erhdht gefahrdet sozial isoliert zu werden.
Korperliche Folgen aufgrund eingeschrankter Bewegungsmaoglichkeiten sind moéglicherweise gra-
vierender als bei Menschen ohne Behinderung.

Dennoch zeigen sich in den Ergebnissen —wenn auch in erheblich geringerem Ausmal} —durchaus
positive Auswirkungen der Pandemie auf das Freizeitverhalten der Befragten. Sie haben z.B. neue
Hobbies oder neue Orte fiir sich entdeckt, wodurch personlich bereichernde Entwicklungen an-
gestollen worden sind. Auch nutzen viele Studienteilnehmende Sport- Kultur-, Entspannungsan-
gebote oder Onlinespiele, um Belastungen wahrend der Pandemie auszugleichen. Auch politi-
sche Aktivitaten bzw. gesellschaftliches Engagement scheinen wahrend der Pandemie eine kom-
pensatorische Funktion zu haben.

Abermals zeigt sich in den Ergebnissen, dass Menschen, die in besonderen Wohnformen leben
und moglicherweise erhéht auf Unterstiitzung bei der Freizeitgestaltung angewiesen sind, be-
sonders gefdahrdet sein konnen. Aufgrund fehlender Unterstiitzung stehen ihnen weniger Frei-
zeitmoglichkeiten und damit auch weniger Kompensationsmaoglichkeiten zur Verfiigung, weshalb
sie sozial isolierter sind und Belastungen durch die Pandemie steigen. Hier gilt, dass , der Zugang
zu Unterstitzungsdienstleistungen, einschlieBlich der personlichen Assistenz, bedirfnisgerech-
ter zur Verfligung gestellt werden [sollte]. Auf diesem Wege kann im besten Fall mehr gesell-
schaftliche Teilhabe im Freizeitbereich ermoglicht werden.” (infas 2022, 89). Dies gilt insbeson-
dere auch in pandemischen Zeiten.
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7.11 AUSWIRKUNGEN DER DIGITALISIERUNG AUF DIE SOZIALE
TEILHABE

Der Zugang zu und der Umgang mit digitalen Medien spielen in Bezug auf die sozialen Teilhabe-
moglichkeiten eine zunehmend wichtige Rolle (vgl. Borgstedt/ Moller-Slawinski 2020). Gesell-
schaftliche Teilhabe und die Mdglichkeit, sich gesellschaftlich zu engagieren, hangen verstarkt
von digitalen Medien ab. Im Zuge der Corona-Pandemie hat sich diese Bedeutung potenziert.
Informationen zum Virus, zu Schutz- und Hygieneverordnungen sind von den unterschiedlichen
Behorden Uber digitale Medien transportiert worden. Oftmals waren digitale Medien notwendig,
um einen Zugang zu gesundheitsrelevanten Informationen und Leistungen, wie z.B. Impftermi-
nen, zu erhalten. Soziale Kontakte haben sich Uber Videokonferenzen und Apps in die digitale
Welt verlagert, in der Arbeitswelt hat sich die digitale Transformation durch die Corona-Pande-
mie beschleunigt. Insgesamt sind digitale Medien fur die Kommunikation der Menschen unterei-
nander hoch bedeutsam geworden (vgl. infas 2022, 80). Laut D21 Digital Index liegt die Internet-
nutzung der deutschen Bevolkerung im Jahr 2021/22 erstmals bei tiber 90% (vgl. Initiative D 21
2022).32 Zum Digitalisierungsgrad bzw. zur digitalen Teilhabe von Menschen mit Behinderung lie-
gen bislang wenig gesicherte Daten vor. Laut Repradsentativbefragung (vgl. infas 2022, 113ff) ge-
ben 93% aller Befragten in Privathaushalten an, das Internet zu nutzen, wobei die Nutzung mit
zunehmendem Alter abnimmt. 9% der Personen mit selbsteingeschatzter Behinderung?? geben
in dieser Befragung an, dass sie Internetseiten privater Firmen immer oder haufig nicht nutzen
konnen, weil diese nicht barrierefrei gestaltet sind. Im Vergleich der Behinderungsformen sind
Menschen mit einer Beeintrachtigung beim Lernen, Denken, Erinnern oder Orientieren am hau-
figsten von Barrieren in der Nutzung des Internets betroffen.

Darliber hinaus zeigt sich in dieser Reprdsentativumfrage, dass Menschen in stationdren
Wohneinrichtungen zu tber 60% und Menschen in betreuten Wohnformen zu 58% ohne Inter-
netzugang sind (infas 2022, 114). Dies bestatigt auch die SINUS-Studie zur digitalen Teilhabe von
Menschen mit Behinderung, die zugleich auf die Bedeutung assistierender Personen hinweist,
die wiederum ihrerseits tiber Kenntnisse und Erfahrung in der Vermittlung digitaler Kompetenzen
verfligen missen (Borgstedt/ Moller-Slawinski 2020, 36).

32 Angaben zu Zugéngen und Barrieren in Bezug auf Menschen mit Behinderung weist diese Statistik, die nach eige-
nen Angaben ein empirisches, umfassendes jahrliches Lagebild zur digitalen Gesellschaft in Deutschland abgibt, nicht
aus. In dieser Nichtbeachtung zeigt sich bereits die gravierende digitale Spaltung, von der Menschen mit Behinde-
rung betroffen sind.

33 Zur Wahl der Begrifflichkeit ,Menschen mit selbsteingeschatzter Behinderung” im Teilhabe-Survey vgl. infas 2022,
30ff.
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In der hier vorliegenden Studie zeigt sich zunachst, dass die Bedeutung digitaler Medien auch fir
die Studienteilnehmer:innen zugenommen hat. So zeigt die Analyse offener Antworten bei ltems,
die nach Verdanderungen von Beziehungen oder nach Veranderungen des Alltagslebens fragen,
dass die digitalen Medien das soziale Zusammenleben stark beeinflusst haben:

»Digitale Medien spielen eine sehr grofSe Rolle in der Familie.” (A&Z FB 248)
» Treffen laufen digital ab, nicht mehr analog.” (MmB FB 742)

,Der Kontakt ist nur noch digital.” (MmB FB 834)

,Persénliche Kontakte werden digital ersetzt.” (MmB FB 31)
,,Home-Office." (MmB FB 44)

Dies ist in pandemischen Zeiten erwartbar. Fir eine detailliertere Analyse werden im Folgenden
zunichst die AuBerungen zu Barrieren analysiert, die die Studienteilnehmenden in Bezug auf die
digitale Mediennutzung benannt haben. Danach werden die Bildungsbedarfe im Kontext digitaler
Mediennutzung betrachtet und schlieBlich die Potenziale fokussiert, die die Digitalisierung auf
die soziale Teilhabe fir die Studienteilnehmenden hat.

Zugangsbarrieren betreffen insbesondere eine fehlende digitale Barrierefreiheit der Internetsei-
ten und fehlende finanzielle Ressourcen. Betrachtet man zunachst die fehlende digitale Barrie-
refreiheit, so wird von verschiedenen Studienteilnehmenden allgemein beklagt, dass digitale An-
gebote nicht barrierefrei sind.

»Zundchst sind viele digitale Angebote fiir Menschen mit Behinderung nicht nutz-
bar, weil nicht barrierefrei.” (A&Z FB 389)

Menschen mit Hor- oder Sehbeeintrachtigung berichten Gber einen erschwerten Zugang zur
Kommunikation Uber digitale Medien, weil diese nicht barrierefrei sind.

»Es gibt keine deutschen Untertitel bei Zoom/Teams.” (MmB FB 1202)
,»Wie kann man Videokonferenz durchfiihren?” (MmB FB 583)
»Es gibt keine Sprache zu Text Apps fiir Hérbehinderte.” (MmB FB 1202)

Barrieren aufgrund fehlender finanzieller Ressourcen werden in den wenigen Studien zum
Thema benannt (vgl. Borgstedt/ Moller-Slawinski 2020, 37) und bestatigen sich in den Analysen
dieser Studie.

Ein:e An- und Zugehdorige:r berichtet, dass Menschen mit Behinderung

»-- finanziell schlechter gestellt [sind], persénliche Einschréinkungen konnten nicht
durch z.B. Kéufe von Spielen, Biichern, digitalen Medien etc. kompensiert werden.”
(A&Z FB 303)

Dariber hinaus gibt es Aussagen dazu, dass keine Smartphones und Laptops verfligbar sind:
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,ES ist schon eigentiimlich, dass immer wieder das Smartphone angesprochen
wird. Ich kenne sehr viele Menschen, die weder (iber ein Smartphone noch (liber
einen Laptop oder sonstige digitale Mittel verfiigen.” (MmB FB 381)

, Wie kann man ohne Computer/Laptop etc. nur mit dem Smartphone als hochgra-
dig hérbehinderter Mensch an Vortridgen bzw. Versammlungen teilnehmen, bei
denen ich sonst Schriftdolmetscher dabei habe? Es wird immer davon ausgegan-
gen, dass man einen PC besitzt!!!!”“ (MmB FB 388)

In Bezug auf das Item, in dem offene Antworten nach fehlenden Informationen erfragt worden
sind, zeigen sich weitere Bedarfe nach der Finanzierung digitaler Medien:

»Wer finanziert mir fehlende Hardware oder die Bildungsangebote?” (MmB FB
262)

»ES wdre schén, wenn es z.B. leihbare Tablets géibe, die so vorbereitet sind, dass
sie ohne unnétige zusdtzliche Angebote fiir Zoom-Treffen zu nutzen wdren. Hat
unser Zentrum-Plus versucht einzurichten. War aber sehr!! schwierig.” (MmB FB
349)

»Nutzung digitaler Medien. Zum Glliick habe ich gute Voraussetzungen in Bezug
auf Ausstattung mit Hard- und Software als auch mit Vorwissen. Hier ist weiterhin
ein hoher Handlungsbedarf. Viele Menschen mit Behinderung/chron. Erkrankung
haben ein geringes Einkommen und stehen nicht mehr im Arbeitsprozess. Sie sind
dadurch benachteiligt und kénnen digitale Ersatzangebote schlechter nutzen. Ei-
nige Behinderungen erschweren auch die Nutzung digitaler Medien und die soziale
Unterstiitzung kénnte hier verbessert werden (Hilfe durch Assistenz).” (MmB FB
262)

Diese fehlenden finanziellen Ressourcen bestatigen sich in einem Item, welches spezifisch in der
dritten Phase des Online Surveys aufgenommen worden ist, nur teilweise. Die Studienteilneh-
menden der Fragebogenversion in Leichter Sprache sind danach gefragt worden, ob sie gerne
lernen wirden, wo man einen Computer oder ein ,,Smart-Phone” ausleihen kann. 24,8% der Be-
fragten stimmen dieser Aussage zu, 16,1% stimmen ihr teilweise und 57% stimmen dieser Aus-
sage nicht zu.
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Lernwiinsche fir den Umgang mit der Pandemie -"Wo ich
einen Computer oder ein Smartphone ausleihen kann"
(Online Survey Phase 3 | Vers. LS)

10,
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24,80%

57% 16,10%

trifft zu teils teils trifft nicht zu = nicht relevant = keine Angabe

Abbildung 79: Hdufigkeiten zum Item , Digitale Medien kénnen das Leben in der Corona Zeit einfacher machen. Was méchten Sie
dafiir gerne lernen? - Wo ich einen Computer oder ein Smartphone ausleihen kann.” der Online Survey Phase 3 | Vers. LS

Die genannten Barrieren in den Nutzungsmoglichkeiten digitaler Medien haben unmittelbare

Auswirkungen auf die (gesundheitliche) Versorgung und die soziale Teilhabe der Studienteilneh-
menden:

,Persénliche Kontaktaufnahme zu Amtern ist eingeschrinkt, weil erwartet wird,
dass Angelegenheiten digital erledigt werden; wenn digitale Ausriistung nicht vor-

handen ist oder digitale Wege nicht beherrscht werden, fdllt diese Méglichkeit
aus.” (MmB Fb 650)

»Ohne Smartphone oder ausreichend Kenntnis (iber dessen Bedienung ist es er-
schwert, Nachweise zur Impfung und Testung zu erbringen.” (A&Z FB 507).

Auch Beratungsstellen oder Selbsthilfegruppen scheint die Umstellung auf eine barrierefreie di-
gitale Kommunikation teilweise schwer gefallen zu sein:

»Selbsthilfegruppe fand die ganze Zeit nicht statt, auch nicht online.” (MmB FB
744)

»Digitale Angebote per Online-Meeting wurden teils angeboten, jedoch nicht fld-
chendeckend eingesetzt. Ob sie angeboten wurden, hing ganz stark vom Indivi-
duum am anderen Ende ab. Hier hétten Beratungsstellen, Verbéinde, Therapeuten,
etc. mehr anbieten kénnen.” (A&Z FB 883)

»Digitale Selbsthilfegruppen fehlen.” (A&Z FB 168)

»,Keine Treffen der Selbsthilfegruppe, nicht alle sind fiir Videotreffen.” (MmB FB
271)
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,Es ist flir Krankheitsbilder mit einer geringen Anzahl von Betroffenen grundsditz-
lich von Bedeutung, besonders aber wihrend dieser Pandemie, Hilfestellungen bei
gesundheitlichen Themenstellungen auch digital zu bekommen.” (A&Z FB 389)

Aufgrund des Umstandes, dass Menschen, die in Einrichtungen der Eingliederungshilfe leben,
weniger Zugang zu digitalen Medien haben (vgl. infas 2022, 114), ist in der Online Survey Version
in Leichter Sprache (Online Survey Phase 3 | Version LS), welches aufgrund des Samplings insbe-
sondere diese Einrichtungen adressiert hat, ein weiteres Item aufgenommen worden. Es wurde
danach gefragt, ob es zuhause einen Computer oder ein ,,Smart-Phone” gibt.

"Gibt es bei Ihnen zuhause einen Computer oder ein
Smart-Phone?" (Online Survey Phase 3 | Vers. LS)

=ja mnein = kA.

Abbildung 80: Héufigkeiten zur Frage ,,Gibt es bei lhnen zuhause einen Computer oder ein Smart-Phone?” der Online Survey
Phase 3 | Version LS.

In den Antworten zeigt sich, dass 79% der Teilnehmenden diese Frage bejahen.

Um zu erheben, inwiefern Studienteilnehmer:innen, die in Einrichtungen der Eingliederungshilfe
leben, einen Zugang zu einem digitalen Endgerat haben, wird die Zustimmung zu diesem Item in
Korrelation zur Wohnform betrachtet.
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"Gibt es bei lhnen zuhause einen Computer oder ein Smart-Phone?"
(bezogen auf die Wohnform) (Online Survey Phase 3 | Vers. LS)
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Abbildung 81: Hdufigkeiten zur Frage ,Gibt es bei Ihnen zuhause einen Computer oder ein Smart-Phone?" - Wohnformen im Ver-
gleich (Online Survey Phase 3 | Vers. LS)

Es zeigt sich hier, dass Studienteilnehmende dieser Online Survey Version, die alleine oder mit
einem:einer Partner:in leben, zu Gber 90% angeben, dass sie einen Zugang zu einem Computer
oder Smartphone haben. Teilnehmende, die in einer WG leben, haben zu 88,9% einen Zugang,
gefolgt von den Befragten, die im AuW leben (78,8%). Befragte, die in der Familie/Pflegefamilie
leben (75%) oder Befragte, die in einer besonderen Wohnform/Wohnheim leben (69%), haben
den im Vergleich geringsten Zugang zu digitalen Medien. Dennoch scheint diese Umfrage mehr
Teilnehmende erreicht zu haben, die auch in besonderen Wohnformen Zugang zu digitalen Me-
dien haben. In der Reprasentativbefragung zur Teilhabe von Menschen mit Behinderung sind
60% der Menschen in stationdren Wohnformen bzw. 58% der Menschen in ambulanten Wohn-
formen ohne Internetzugang (vgl. infas 2022, 114). Die sich in dieser Umfrage abzeichnende er-
hohte digitale Vernetzung der Umfrageteilnehmenden begriindet sich moglicherweise durch das
methodische Vorgehen der Studie als Online Survey, welches insbesondere die Personen adres-
siert, die Uber einen solchen Zugang verfligen. Zwar hatten durchaus auch Personen ohne Inter-
netzugang die Moglichkeit zur Teilnahme, dies war jedoch mit erhéhtem Aufwand verbunden,
sodass insgesamt wahrscheinlich vornehmlich Menschen mit Internetzugang erreicht worden
sind.

Die Studienteilnehmenden in der Online Survey Version in Leichter Sprache (Online Survey Phase
3 | Version LS) sind darliber hinaus gefragt worden, wie sie den Computer oder das ,Smart-
Phone” nutzen kénnen.
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"Wie kdnnen Sie den Computer oder das Smart-Phone nutzen?"
(Online Survey Phase 3 | Vers. LS)

= Selbststandig = Mit Unterstlitzung von anderen Personen = Mit besonderen Hilfsmitteln = Gar nicht

Abbildung 82: Héufigkeiten zur Frage ,,Wie kénnen Sie den Computer oder das Smart-Phone nutzen?“ der Online Survey Phase 3
| LS.

Auch hier zeigt sich, dass der Gberwiegende Teil der Befragten angibt, das digitale Endgerat
selbststandig nutzen zu kénnen, wahrend 10,1% eine Unterstitzung von anderen Personen und
2,1% zusatzliche Hilfsmittel bendtigen. Auch hier scheint sich in den Ergebnissen die Anlage der
Studie als Online Survey niederzuschlagen. Dennoch ldsst sich bereits an diesen ersten und nicht
reprdsentativen Zahlen ablesen, dass Menschen mit Behinderung, die Leichte Sprache nutzen
auch abhangig davon sind, zusatzliche Unterstlitzung zu erhalten.

In drei Online Survey Phasen und Versionen (Online Survey Phase 1 | Version MmB, Online Sur-
vey Phase 2 | Version SB und Online Survey Phase 3 | Version LS) sind Items zu Lern- und Bil-
dungsbedarfen der Studienteilnehmenden in Bezug auf die Pandemie aufgenommen worden.3*
Dabei wurden auch digitale Bedarfe abgefragt. So wurde u.a. danach gefragt, ob Studienteilneh-
mende gerne lernen wirden, wie sie mit digitalen Medien mit anderen Menschen in Kontakt
bleiben kdnnen oder ob sie lernen mdéchten, an digitalen Freizeitangeboten teilzunehmen. Die
folgenden beiden Grafiken geben einen Uberblick dazu.

34 |n der Online Survey Phase 1 | Version A&Z sind diese Fragen aus Priorititsgriinden nicht aufgenommen worden.
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Lernwiinsche in Bezug auf die Nutzung von digitalen Medien
(Smartphone/ Laptop) zur Aufrechterhaltung von Kontakten
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Abbildung 83: Hdufigkeiten zur Frage nach Lernwiinschen in Bezug auf die Méglichkeit, mit dem Smartphone/Laptop mit ande-
ren in Kontakt zu bleiben — drei Online Survey Phasen im Vergleich

Lernwiinsche in Bezug auf die Nutzung digitaler Medien (Smartphone/
Laptop) zur Teilnahme an Freizeitangeboten
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Abbildung 84: Hdufigkeiten zu Lernwiinschen in Bezug auf die Nutzung digitaler Medien zur Nutzung von Freizeitangeboten (z.B.
digitale Sport- oder Musikangebote) - drei Online Survey Phasen im Vergleich
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Es zeigen sich grolRe Unterschiede zwischen den verschiedenen Online Survey Phasen und Versi-
onen. Wahrend zur ersten Frage nach dem Kontakt (iber Smartphone/Laptop in der ersten Um-
fragephase lediglich 37,9% dieser Aussage ganz oder teilweise zustimmen und 49,4% diese Aus-
sage ablehnen, zeigt sich in dieser ersten Frage in den Phasen 2 und 3 ein umgekehrtes Verhalt-
nis. In der Phase 2 | Vers. SB stimmen 64,7% und in der Phase 3 | Vers. LS stimmen 58,4% der
Teilnehmenden dieser Aussage ganz oder teilweise zu, wahrend nur 35,3% bzw. 38,9% diese Aus-
sage nicht zutreffend finden.

Bei der zweiten Frage nach den digitalen Freizeitangeboten zeigt sich insgesamt ein dhnliches
Ergebnis. Auch hier weicht das Antwortverhalten der Befragten in der ersten Umfragephase von
denen in der zweiten und dritten Umfragephase insofern ab, als dass die Zustimmung in der ers-
ten Umfrage geringer ausfallt als die Ablehnung und dies in den beiden anderen Umfrageversio-
nen umgekehrt ist.

Grunde dafir sind schwer auszumachen. Eventuell konnte dies mit dem Alter der Teilnehmenden
korrelieren.

Korrelation von Alter und Lernwiinschen in Bezug auf die Nutzung digitaler
Medien (Smartphone/ Laptop) fir die Aufrechterhaltung von Kontakten
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Abbildung 85: Korrelation zwischen dem Alter der Teilnehmenden und Lernwiinschen in Bezug auf die Nutzung digitaler Medien
(Smartphone/ Laptop) fiir die Aufrechterhaltung von Kontakten

Bemerkenswerterweise ist diese Aufschliisselung von Lernwunsch in Bezug auf digitale Kontakt-
moglichkeiten und dem Alter der Befragten sehr aufschlussreich. Nimmt man die 0-9-jahrigen
Kinder und die 80-89-jahrigen Erwachsenen aufgrund geringer Fallzahlen aus der Analyse heraus,
so zeigt sich, dass die Altersgruppe der 10-39-jahrigen liberwiegend oder teilweise den Wunsch
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aulert, etwas daruber zu lernen, wie sie mit dem Smartphone/Laptop mit anderen in Kontakt
bleiben kénnen. Die 10-19-jahrigen stimmen dem ganz oder teilweise mit 66,6%, die 20-29-jah-
rigen mit 63,1% und die 30-39-jahrigen immerhin noch mit 49,4% zu.

Ab dem Alter von 40 Jahren finden sich dann tberwiegend Teilnehmende, die diesem Wunsch
nicht zustimmen. Am ausgewogensten ist das Verhaltnis von (teilweiser) Zustimmung/Nicht-Zu-
stimmung bei der Altersgruppe der 50-59-jahrigen, die dem Wunsch nach dem Erlernen digitaler
Kontaktmoglichkeiten zu 45,5% (teilweise) zustimmen und ihn zu 47,6% ablehnen.

Es zeigt sich demnach, dass das Alter der Teilnehmenden bei diesem Item durchaus relevant ist
und der Wunsch nach Lernmoglichkeiten, um mit anderen Menschen digital in Kontakt zu blei-
ben, eher von jlingeren Studienteilnehmenden bis 39 Jahren gedulRert wird.

Weitere Bildungsbedarfe in Bezug auf digitale Kompetenz zeigen sich in dem Item, in dem die
Studienteilnehmer:innen in einem offenen Antwortfeld angeben konnten, welche Bildungsange-
bote sie sich wiinschen, um die Pandemie gut bewaltigen zu kénnen:

»Umgang mit bzw. Erlernen vom Umgang mit digitalen Medien.” (A&Z FB 480)
»Wie vermittle ich digitale Medien meinem Angehérigen.” (A&Z FB 658)
,Online Konferenzen in leichter Sprache, selbst einladen lernen.” (MmB FB 1306)

»Ich hdtte mir viel mehr digitale Lehrangebote z.B. der Volkshochschulen ge-
wiinscht.” (A&Z FB 705)

Allerdings zeigen sich auch Barrieren, die sich in der Organisation solcher Bildungsangebote auf-
tun:

»Antrag fiir einen Computerkurs mit Dolmetschern beim Behindertenbeauftragten
des Kreises, bleibt seit einem Jahr unbeantwortet.” (A&Z FB 168)

Viele Studienteilnehmende geben in verschiedenen offenen Antwortfeldern Auskunft dariber,
inwiefern soziale Kontakte durch digitale Kommunikationsformen kompensiert werden kénnen.
Hier zeigt sich ein eher uneinheitliches Bild. Einerseits geben Befragte in offenen Antworten an,
dass die raumliche Distanz durch digitale Kontaktmoglichkeiten tiberbriickt werden kann, andere
Befragte driicken eher aus, dass sie sich durch digitale Kontakte isoliert fihlen.

»Durch Besuchs- und Kontaktverbot fanden zwischenmenschliche Begegnungen
grofStenteils digital statt. Das ist bei eingeschréinkter Sprachféhigkeit noch isolie-
render.” (A&Z FB 226)

»Zur Frage nach Verinderungen des Bewegungsspielraums: Zunehmende online
Kompetenz, stirkere digitale Vernetzung, stérkere Inanspruchnahme digitaler An-
gebote, die sonst nicht zu erreichen gewesen wéren wegen Fahrtweg.” (MmB FB
197)

,Homeoffice gut! Erleichterung, weil Wege wegfallen.” (MmB FB 789)
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»Bei entfernt wohnenden Kollegen hat sich der Kontakt durch Online-Treffen inten-
siviert. Bei nah wohnenden Kollegen war er weniger intensiv, da persénliche Tref-
fen durch Online-Treffen ersetzt wurden.” (SB FB 17)

,Online-Treffen in Gruppen sind selbstverstéindlicher geworden. Dadurch haben
sich meine Kontaktméglichkeiten erweitert.” (MmB FB 477)

,Durch SchliefSung des Rehasportes habe ich genutzt/nutze ich die digitalen Ange-
bote seit ldngerer Zeit.” (MmB FB 522)

»Selbsthilfetreffen digital und online.” (MmB FB 262)

»Meine Freizeitgestaltung ist zunehmend digital geworden und ich sehe die Gefahr
einer Spielsucht.” (MmB FB 885)

~Am Anfang war ich liberwiegend zuhause. Jetzt geniefse ich es, dass vieles digital
libertragen wird und damit Hin- und Riickweg oft entfallen.” (MmB FB 903)

,Persénliche Kontaktaufnahme zu Amtern ist eingeschrinkt, weil erwartet wird,
dass Angelegenheiten digital erledigt werden; wenn digitale Ausriistung nicht vor-
handen ist oder digitale Wege nicht beherrscht werden, fdllt diese Méglichkeit
aus.” (MmB FB 650)

»Ich fiihle mich sehr isoliert - mittlerweile frustet es mich, eigentlich nur noch digi-
tal zu leben.” (MmB FB 1343)

»Chorproben fallen aus bzw. finden online statt und ich kann natiirlich nicht mit-
machen, weil ich die technischen Voraussetzungen nicht habe!”“ (MmB FB 388)

»Durch mein Engagement fiir behinderte Menschen hatte ich aber sowohl telefo-
nisch als auch digital gute Kontakte nach draufsen.” (MmB FB 381)

»Durch Eintritt in die digitalen Mdglichkeiten hatte sie auf einmal Zugang zu inklu-
siven Netzwerken, die vorher nicht bekannt waren.” (A&Z FB 956)

»Ich habe die Mdglichkeit bekommen mich mit der Digitalisierung im Alter zu be-
schdftigen und mein beruflich erworbenes Wissen weiter zu geben.” (MmB FB 940)

»Online-Videoschalten fiir Ehrenémter-Tiitigkeiten machen zwar Spafs von zu-
hause, kosten mich aber deutlich mehr Geld im Monat wegen viel h6herer Daten-
volumina (von 8€ auf jetzt 54 €).” (MmB FB 101)

Insgesamt zeigt sich, dass Menschen mit Behinderung in der Pandemie sowohl Zugangsbarrieren
zu digitalen Medien besonders deutlich erleben als auch Chancen der digitalen Kommunikation
sehen und fiir die eigenen Interessen nutzen.
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7.12 ERKENNTNISSE ZU RESILIENZFAKTOREN UND BEWALTI-
GUNGSSTRATEGIEN IN DER PANDEMIE

Krisen, wie die Pandemie sie zweifelsohne fur die Bevolkerung insgesamt darstellt, sind nicht nur
negativ zu betrachten. Ihnen inhdrent ist immer auch Entwicklungspotential. Langzeitstudien zei-
gen, dass etwa ein Drittel der Menschen gegentiiber Krisen widerstandsfahig ist und aus schwie-
rigen Situationen gestarkt hervorgehen kann. Krisen kénnen dazu beitragen, tradierte Lebens-
muster zu hinterfragen und eine veranderte (positive) Einstellung zum Leben zu entwickeln (vgl.
Amann 2022, 6f.). Resilienz umschreibt die Fahigkeit eines Menschen, ,sich trotz widriger Um-
stande, Niederlagen, Kiimmernisse und Krankheiten, zu erholen und neu aufzurichten” (vgl. ebd.,
8). Resilienz korreliert mit duReren und inneren Schutzfaktoren, insbesondere mit sozialen und
materiellen Ressourcen, die einer Person verfligbar sind und mit persdnlichen Ressourcen, wie
inneren Haltungen und Uberzeugungen. Zu den wesentlichen Faktoren gehéren nach Amann
(2022, 82ff) u.a. Beziehungen und soziale Netzwerke, Zukunftsgestaltung und Visionsentwick-
lung, Losungsorientierung und Kreativitat oder Improvisationsvermogen und Lernbereitschaft.

In Anlehnung an 6kologische und sozialorientierte, systemische Betrachtungsweisen entwickeln
sich diese Schutzfaktoren in Wechselwirkung mit unterschiedlichen gesellschaftlich-sozialen Ein-
flussfaktoren Gber die Lebensspanne hinweg. Gesellschaftliche Anerkennung, Akzeptanz und Zu-
gehorigkeit kann Resilienz erhéhen (vgl. Thun-Hohenstein et al. 2020, 10). Resilienz und Vulne-
rabilitat sind untrennbar miteinander verbunden. Krisenerfahrung als Ereignis erhdhter Verletz-
lichkeit fihrt zu Resilienz (vgl. ebd. 16).

Bezogen darauf zeigt sich in der vorliegenden Studie, dass Studienteilnehmende in der Pandemie
auf diesbeziigliche biografische Erfahrungen zurlckgreifen kénnen. Sie dullern allgemein, dass
ihre Behinderungserfahrung eine wichtige Ressource in Krisensituationen darstellt.

»In Expertenrunden sollten einfach auch betroffene Vorerkrankte eingebunden
werden. Unser ganzes Leben besteht daraus, geschickte Lésungen fiir unterschied-
lichste Fragestellungen zu finden.” (MmB FB 1289)

In Kap. 7.5 hat sich gezeigt, dass soziale Nahbeziehungen in der Pandemie erhéht bedeutsam
geworden sind und dazu beigetragen haben, pandemiebedingte Einschrankungen zu kompensie-
ren. Dauerhafte und verldssliche Beziehungen werden auch in der Literatur als wesentlicher In-
dikator fiir die Resilienzentwicklung beschrieben (vgl. Thun-Hohenstein et al. 2020, 15). Dennoch
scheint diese Kompensationsfunktion auch zu zusatzlichen Belastungen gefiihrt zu haben. Sollen
soziale Netzwerke und Beziehungen zukiinftig eine deutlichere Resilienzfunktion erfillen, so
scheint es geboten, sie durch soziale Strukturen zu starken (vgl. Kap. 9.2).

Die Teilnehmenden der Studie berichten in Bezug auf Resilienz dariiber hinaus von positiven Ent-
wicklungen inihrem Leben. So haben sie z.B. neue Hobbies und neue Freizeitaktivitaten entdeckt
(vgl. Kap. 7.10) oder berichten von positiven Veranderungen in der Alltagsgestaltung und ihrer
Eigenverantwortlichkeit (vgl. Kap. 7.8).
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Auch die durch die Pandemie veranderte Struktur des Tages, der Woche oder auch mittel- und
langfristiger Lebensziele flihrten bei den Studienteilnehmenden nicht nur zu Krisen, sondern
auch zu Chancen und Umorientierungen.

»Als Autistin war diese Entwicklung eine positive Chance aus dem alten Trott aus-
zubrechen, der nie gut funktioniert hatte und mit Beginn der Krise vollends zusam-
menbrach.” (A&Z FB 956)

»Mir ist klar geworden, dass ich eine eigene Wohnung und damit mehr Selbstbe-
stimmung brauche.” (MmB FB 336)

Die Teilnehmenden berichten ebenfalls von vielfdltigen Kompensationsmdglichkeiten, die sie ge-
nutzt haben. In Kap. 7.10 sind Kompensationsmaoglichkeiten in der Freizeit und durch Bildungs-
angebote benannt.

Einige Studienteilnehmende berichten in verschiedenen offenen Antwortformaten von politi-
schem und gesellschaftlichem Engagement, welches sie in der Pandemie gestarkt hat. Durch die-
ses Engagement konnten Risiken und Belastungsfaktoren der Pandemie ausgeglichen werden.

»Durch mein Engagement fiir behinderte Menschen hatte ich aber sowohl telefo-
nisch als auch digital gute Kontakte nach draufsen.” (MmB FB 381)

,Die Werkstatt hat es ermdglicht, dass ich meine Arbeit als Werkstattrat (100%
Freistellung) auch im Homeoffice machen kann, wenn ich dies wiinsche.” (MmB FB
27)

,Als Vorsitzende eines Vereins der chronisch erkrankte Menschen unterstiitzt,
habe ich mich gut informiert und die meisten Themen auch gefunden. Mit diesem
Wissen haben wir unsere Mitglieder informiert (...).“ (MmB FB 391)

Allerdings gilt hier zu erwdhnen, dass politisches und gesellschaftliches Engagement auch durch
die Pandemie eingeschrankt wurde:

»Bedingt durch starke kérperliche Einschrdnkungen hat sich die Auswahl am ge-
sellschaftlichen und politischen Leben aufgrund der Covid 19 Regelungen stark ver-
ringert. Bspw. in den politischen Gremien fiir Barrierefreiheit bei aktuellen Themen
zu werben.” (MmB FB 389)

In Bezug auf vorhandene Entscheidungsspielrdaume®®, die ebenfalls relevant sein kdnnen, um
Resilienz zu entwickeln, zeigt sich, dass die Beteiligung im sozialen Nahraum der Familie von den
Teilnehmenden durchaus hoch eingeschatzt wird.

35 vgl. dazu Erkenntnisse zu Entscheidungsspielrdumen beim Wohnen und auf der Arbeit in den Kapiteln 7.8 und 7.9
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Abbildung 86: Hdufigkeit der Aussage ,,Sind Sie an Entscheidungen zum Umgang mit Risiken und Folgen der Pandemie betei-
ligt?“ - hier: in der Familie

Im Gegensatz dazu werden die Entscheidungsspielraume, die sich im Sozialraum ergeben, als
sehr niedrig eingeschatzt:

50%
45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

Sind Sie an Entscheidungen zum Umgang mit Risiken und Folgen
der Pandemie beteiligt?" - hier: in der Stadt/ im Stadtteil

44,00% 45,00%

35,30% 30,30% 35,50%  35,30%

29,40%

22,10% 21,60%

17,85%  18,80% 18,60%
15,20%
10,70%
4,40% 3,80% 3,40%
0,00% 0,00% 0,00%

stark beteiligt teils teils Gberhaupt nicht nicht relevant k.A.

beteilgt

Phase 1 | Vers. MmB m Phase 1 | Vers. A&Z 1 Phase 2 | Vers.SB  Phase 3 | Vers. LS

Abbildung 87: ,Sind Sie an Entscheidungen zum Umgang mit Risiken und Folgen der Pandemie beteiligt?“ — hier: in der
Stadt/ im Stadtteil

Betrachtet man die Moglichkeit, Entscheidungsspielrdume zu haben, als durchaus relevant fir
die Entwicklung von Resilienz gegeniber kritischen Ereignissen, dann zeigen die Ergebnisse, dass
die Studienteilnehmenden zwar dartber berichten Entscheidungsspielrdume zu haben, jedoch
berichten sie in dem offenen Antwortfeld zu diesem Item ebenfalls Uber vielfdltige Wiinsche
mehr einbezogen zu werden. Diese Wiinsche beziehen sich nicht nur auf die Pandemie im enge-
ren Sinne, sondern auf folgende Bereiche:
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Entscheidungen, die eigene Person betreffend

»Was alles auf meiner Person betreffend ist”“ (MmB FB 360)

,Ob ich an Veranstaltungen teilnehme oder nicht.” (MmB FB 478)

Entscheidungen am Arbeitsplatz

»Umsetzung von Mafsnahmen am Arbeitsplatz aus Sicht meiner Tétigkeit als Schwerbe-
hindertenvertretung.” (MmB FB 118)

»Bei Entscheidungen auf der Arbeit (als Mitglied des Werkstattrates).” (MmB FB 815)

Entscheidungen im Bereich Wohnen

»Wohngruppenkontakte.” (MmB FB 863)

,Besuchsregeln.” (MmB FB 1348)

,Besucher kénnen einfach so ohne Termin und Testnachweis/Impfnachweis kommen.“
(MmB FB 603)

Entscheidungen auf kommunaler Ebene

4

»Barrierefreiheit im Stadtgebiet z.B. durch Ladesdulen fiir Rollstiihle und Scooter.
(MmB FB 28)

»Ob E-Roller etc. weiterhin genutzt werden diirfen. Stehen auf allen Biirgersteigen zu
Hauf und sind fiir Menschen mit Sehbeeintréichtigung sehr geféhrlich.” (SB FB 17)

,Busabfahrzeiten.” (MmB FB 412)

,Bessere Zugangsmdglichkeiten fiir Bahnhéfe und Bahnsteige.” (MmB FB 523)

,Stadtteil/Stadt: Kreative Férderprogramme zur Verbesserung der Infrastruktur allein-
lebender Behinderter oder durch Alter eingeschrinkter Personen, z. B. Férderung von
Lieferservice der Geschdifte in der Stadt oder unblirokratischer Dienstleistungsservice-
méglichkeiten.” (MmB FB 477)

LAusgestaltung der Arzte- und Therapeutendichte vor Ort.” (MmB FB 885)

Entscheidungen auf Landes- oder Bundesebene

»Entscheidungen im sozialen Sektor auf Bundesebene.” (MmB FB 262)

»Dass die Politik mehr auf Behinderte eingeht und sie auch mal befragt.” (MmB FB 938)
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Insgesamt scheinen demnach die Méglichkeiten, Menschen mit Behinderung in unterschiedli-
che Entscheidungsprozesse einzubeziehen, verbesserungswiirdig. Fir zukiinftige pandemische
Phasen gilt es, hierauf ein Augenmerk zu legen.

7.13. ERKENNTNISSE ZU WEITEREN BARRIEREN UND BEDARFEN
WAHREND DER PANDEMIE

Barrierefreie Information

,Situationen der Behinderung” im Sinne der ICF (DIMDI 2005, 13f.) konnen auch durch Informa-
tionsbarrieren entstehen. Insbesondere in Krisenzeiten und in sich dynamisch verdandernden La-
gen kdnnen genaue und zeitnahe Informationen lebenswichtig werden. Dies betrifft konkrete
behoérdliche Informationen zur pandemischen Lage und zu spezifischen Verordnungen und Erlas-
sen, die in der Regel Uber unterschiedliche (soziale) Medien transportiert werden. Dabei verfi-
gen Menschen mit unterschiedlichen Beeintrachtigungen Uber je spezifische und unterschiedli-
che Voraussetzungen zur Mediennutzung, die je nach Medienart und -gattung divergieren. Ne-
ben dem Internet werden Printmedien wie z.B. Tageszeitungen oder Fernseh- und Radiobeitrage
zur Informationsbeschaffung genutzt. Laut einer Studie von Adrian et al. (2017) hat das lineare
Fernsehen dabei beeintrachtigungsibergreifend einen hohen Stellenwert bei der Informations-
beschaffung und wird oft genutzt (vgl. Adrian et al. 2017, 148, zit. nach Haage 2021, 81). Barrieren
entstehen hier am ehesten durch mangelhafte Tonqualitat, Sprachverstandlichkeit und im Auf-
finden von barrierefreien Sendungen.

Menschen mit Horbeeintrachtigung bevorzugen Internet, Tageszeitung und Fernsehen, wobei
insbesondere gehorlose Befragte bei Tageszeitungen und Fernsehen auf erhdhte Barrieren sto-
Ben. Menschen mit Sehbeeintrachtigung sind bei Tageszeitungen besonders benachteiligt und
sind ebenfalls bei Fernsehsendungen erhéht von Barrieren betroffen. Menschen mit korperlich-
motorischen Beeintrachtigungen nutzen Gberwiegend das Fernsehen und das Radio, Menschen
mit Lernschwierigkeiten nutzen —in Abhdngigkeit von der Lesefahigkeit — sehr haufig das Fernse-
hen zur Informationsbeschaffung (vgl. Bosse/ Hasebrink 2016, zit. nach Haage 2021, 81f.).

Im Abschlussbericht zur Reprasentativbefragung zur Teilhabe von Menschen mit Behinderung
werden ebenfalls Erschwernisse bei der Informationsbeschaffung thematisiert. Konkret werden
u.a. Informationen von Behorden als nur erschwert zuganglich thematisiert (vgl. infas 2022, 106).
Personen, die in Wohneinrichtungen fiir Menschen mit Behinderungen leben, nehmen dabei ins-
besondere hohe Informationsbarrieren wahr (vgl. ebd., 108).

Ubereinstimmend mit diesen Forschungsergebnissen haben auch die Teilnehmenden an der vor-
liegenden Studie Barrieren und Bedarfe bei der Informationsbeschaffung thematisiert. Zwar wur-
den Aspekte zu Kommunikationskandlen relevanter pandemiebezogener Informationen nicht ex-
plizit erfragt. Dennoch haben die Studienteilnehmenden in geschlossenen und offenen Antwort-
kategorien Auskunft tiber Informationsmaéglichkeiten und -barrieren gegeben. Dabei deutet sich
an, dass der ohnehin erschwerte Zugang zu (nicht barrierefreien) Informationsmoglichkeiten fir
Menschen mit Behinderung, der sich in den verschiedenen zitierten Studien zeigt, durch das Pan-
demiegeschehen zusatzlich erschwert wurde.
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Ein Uberblick Giber alle Online Survey Phasen und Versionen zeigt, dass der allgemeine Bedarf an
Informationen zur Pandemie unterschiedlich hoch ist. Dies zeigt ein Uberblick zu der Frage, ob
die Teilnehmenden gerne alles Giber Corona und wie sie sich davor schiitzen kénnen, lernen wiir-
den, um in der Pandemie gut zurecht zu kommen?3é,

"Um in der Pandemie gut zurecht zu kommen, mochte ich alles

Uber Corona und wie ich mich davor schiitzen kann, lernen."
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%

30,00%
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20,00% 11,80% 0

58 80%51,10%

36,70%
28,60% 29,40%
20,70%[ 22:80%

10,00%
0,00%
trifft zu teils teils trifft nicht zu

Online Survey Phase 1 | Vers. MmB = Online Survey Phase 2 | Vers. SB
Online Survey Phase 3 | Vers. LS

Abbildung 88: Hdufigkeiten zur Aussage: "Um in der Pandemie gut zurecht zu kommen, mdchte ich alles iiber Corona und wie ich
mich davor schiitzen kann, lernen."

Zunachst zeigt sich, dass der Informationsbedarf in der ersten Online Survey Phase (Online Survey
Phase 1 | Version MmB) niedriger ist als in den Phasen zwei (Online Survey Phase 2 | Version SB)
und drei (Online Survey Phase 3 | Version LS). Dies ist angesichts der unterschiedlichen Zeit-
raume, in der diese Umfrageversionen online gewesen sind, durchaus bemerkenswert, da im Ja-
nuar 2022 — einer Phase erhéht virulenten pandemischen Geschehens mit vielen Verordnungen
— der Informationsbedarf geringer erscheint als im Mai/ Juni 2022. Dies kann darin begriindet
liegen, dass die Verordnungen sich zunehmend von der Bundes- auf die Landesebene verlagert
haben. Mdéglicherweise hangt dies aber auch mit den unterschiedlichen Beeintrachtigungsfor-
men der Teilnehmenden zusammen, die durch die verschiedenen Befragungsversionen adres-
siert worden sind. Die folgende Tabelle differenziert die Zustimmung bzw. Nicht-Zustimmung zu
diesem Item nach Beeintrachtigungsformen.

36 Diese Frage ist den An- und Zugehérigen in dieser Form nicht gestellt worden.
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"Um in der Pandemie gut zurecht zu kommen, mdchte ich alles liber
Corona und wie ich mich davor schiitzen kann, lernen."
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Abbildung 89: Héufigkeiten zur Aussage "Um in der Pandemie gut zurecht zu kommen, méchte ich alles iiber Corona und wie ich
mich davor schiitzen kann, lernen" — Beeintrdchtigungsformen im Vergleich

Hier zeigt sich, dass der Informationsbedarf mit 56,1% bei Teilnehmenden mit kognitiver Beein-
trachtigung (Lernschwierigkeit) am hochsten war, gefolgt von Menschen mit Sehbeeintrachti-
gung (53,3%). Befragte mit psychischer (39,3%) oder korperlicher Beeintrachtigung (33,7%) bzw.
Horbeeintrachtigung (31,1%) geben nur in einem geringeren Male an, dass Informationsbedarf
zu Corona besteht, um in der Pandemie gut zurecht zu kommen.

Eine systematische Auswertung der offenen Antwortkategorie ,Welche Informationen haben
lhnen im Verlauf der Pandemie gefehlt?” zeigt folgende Barrieren, tiber die die Studienteilneh-
menden berichten:

o Allgemeiner Mangel an barrierefreien pandemiebedingten Informationen,

e Barrieren aufgrund haufig wechselnder und unverstandlicher Informationen,

e Barrierenim Fernsehen bei wichtigen Nachrichten zu pandemiebedingten Informationen.
Diese divergieren ebenfalls je nach Beeintrachtigungsform.

So werden allgemeine Aussagen zu einem Mangel an Barrierefreiheit ebenfalls (iberwiegend von
Teilnehmenden mit Sehbeeintrachtigung und Teilnehmenden mit kognitiver Beeintrachtigung
gemacht:
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»Barrierefreie Informationen, die auch fir Blinde zur Verfiigung gestellt werden.”
(MmB FB 666)

»Alle Informationen in einer fiir sie wahrnehmbaren Form - als hochgradig Sehbe-
hinderte. Meine Mutter war nahezu vollsténdig auf Support und Assistenz ange-
wiesen, um sich die notwendigen Informationen zu besorgen. Telefonische Hot-
lines waren am Anfang undurchsichtig, lber technisches Equipment, um sich on-
line anzumelden, verfiigt sie nicht.” (A&Z FB 92)

,Barrierefreie Informationen in Brailleschrift.” (SB FB 1)

L»Allgemeine Informationen (iber Corona, die neuen Regeln und Vorschriften.” (LS
FB 3)

»Berichterstattung in den Medien ist nicht in einfacher Sprache verfasst, der beein-
tréichtigte Mensch ist auf ,dolmetschen’ angewiesen. Je nachdem wie gut derje-
nige vernetzt ist, kann das schwierig werden. Z.B. Menschen im BeWo oder allein
Lebende mit Beeintrdchtigung.” (LS FB 25)

Insbesondere die Informationen der Behérden wurden aufgrund haufig wechselnder und un-
Ubersichtlicher Informationen als problematisch bewertet. Barrieren aufgrund unverstandlicher
behoérdlicher Information haben sich auch im Abschlussbericht zur Reprasentativbefragung be-
reits gezeigt (vgl. infas 2022, 111). Sie scheinen durch die Pandemie erhoht dazu gefiihrt zu ha-
ben, dass Befragte sich nicht gut durch Behérden informiert fiihlen.

So geben Teilnehmende mit Horbeeintrachtigung an, dass in besonders dynamischen Pandemie-
phasen zwar zusatzliche telefonische Kontaktmoglichkeiten zu einigen Behorden (z.B. dem Ge-
sundheitsamt) geschaffen worden seien, sie bemangeln jedoch, dass es fir sie keine Mdglichkeit
der Kontaktaufnahme gegeben habe, weil Mailadressen nicht veréffentlicht worden seien, Be-
hérden auf Mailanfragen nicht reagiert hatten oder nicht deutlich gewesen sei, welche Behérden
auf Mails antworten. Die Beratungsstelle fiir Gehoérlose sei zudem nicht besetzt gewesen. So hat-
ten sie viele neue Informationen nicht oder zu spat erhalten.

Dariiber hinaus berichten sie, dass die Dynamik und die Vielzahl der sich andernden Informatio-
nen schwer Uberschaubar gewesen sei. Sie hatten sich eine Blindelung der Informationen an ei-
ner zentralen Beratungsstelle gewlinscht.

,Jeden Tag gab es Neues, ohne dass ich es wusste.” (MmB FB 1191)

,Flir Schwerhérige gibt es keine Hinweise, wie ich mit anderen kommunizieren
kann. Die Verordnungen waren im Kreis anders als in der Stadt. Ich musste mich
vorher erst informieren. Diese Infos waren manchmal sehr unversténdlich. Zum
Beispiel, wer ist zustdndig und wo bekomme ich Hilfen.” (MmB FB 176)

»Ich musste viele Informationen selbst zusammenstellen. Die eine gibt es hier, die
andere dort. Es ist wie ein Puzzle.” (MmB FB 388)

Menschen mit Sehbeeintrachtigung und kognitiver Beeintrachtigung berichten ebenfalls Gber
haufig wechselnde, unlbersichtliche, wenig verldssliche Informationen:
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,Die behérdlichen Vorschriften waren oft zu uniibersichtlich.” (SB FB 16)

»Nicht in jedem Falle aus der Vielfalt verldssliche Informationen herausfiltern kén-
nen.” (SB FB 8)

»Einheitliche Aussagen wdren hilfreich.” (SB FB 10)

,Immer war das so oder so oder so. Das konnte ich mir nicht merken.” (MmB FB
1082)

»Viele Informationen durch Behérden etc. erreichen aufgrund fehlender Kommu-
nikation Blinde und Sehbehinderte nicht, oder rechtzeitig.” (MmB FB 306)

»Informationen brauchen eine gewisse Giiltigkeitsdauer, um vom Betroffenen ver-
arbeitet und angewendet zu werden.” (SB FB 11)

»Rechtliche Verordnungen fehlen in leichter Sprache.” (A&Z FB 61)

Auch berichten Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung davon, dass sie Informationen verspa-
tet oder gar nicht erhalten hatten, zum Beispiel habe es am Arbeitsplatz keine Informationen
gegeben.

Menschen mit Hérbeeintrachtigung geben an, dass sie nur bedingt Zugang zu wichtigen Nach-
richten gehabt hatten, weil in den [digitalen] Medien, in Informationssendungen oder Live-Pres-
sekonferenzen die Untertitelung oder die Ubersetzung durch eine:n Gebirdendolmetscher:in ge-
fehlt habe. Dies bestatigt sich deutlich in den vertiefenden Interviews (vgl. Kap. 8.2).

LARD und ZDF sollten bei den Nachrichten Gebdrdendolmetscher einsetzen.”
(MmB FB 135)

,Kaum Untertitel in Social Media.” (MmB FB 158)

Das Fehlen einer—in anderen Landern bereits viel selbstverstandlicheren —generellen Begleitung
aller Sendungen, insbesondere aber von Nachrichten- und Informationssendungen, durch Unter-
titel mit Gebardensprache wird bereits seit Jahren von Selbsthilfeverbanden gefordert (vgl. Deut-
scher Gehorlosen-Bund e.V. 2019, 21). Auch hier erweist sich die Pandemie in ihrer Hinweisfunk-
tion auf bereits bestehende Benachteiligungen, die sich zuspitzen.

In dynamischen Situationen mit sich schnell andernden Vorschriften scheint den An- und Zuge-
horigen und den professionellen Netzwerken bei der Weitergabe von Informationen eine beson-
dere Bedeutung zuzukommen. Dies bestatigt die bereits herausgearbeitete hohe Bedeutung so-
zialer Nahbeziehungen wahrend der Pandemie (vgl. Kap. 7.5). So berichten die Teilnehmenden
selbst oder ihre An- und Zugehdrigen liber gelingende und misslingende Kommunikationssituati-
onen mit professionellen Begleiter:innen und dariber, wie die Familie unterstiitzend tatig ge-
worden ist.

,Betreuer haben uns alles geklért, sonst keiner, die anderen Menschen waren un-
freundlich.” (MmB FB 865)

»Meine Eltern haben mich informiert.” (MmB FB 915)
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»Meine Schwester kann solche Informationen nicht verstehen, sie braucht Men-
schen, die diese Informationen fiir sie einholen und fiir sie umsetzen.” (A&Z FB 248)

»M.E. gab es genug Informationen, aber Menschen mit geistiger Behinderung
brauchen hdéufig die persénliche Unterstiitzung, Motivation, um MafSnahmen rich-
tig und konsequent umzusetzen.” (A&Z FB 303)

»Mein Bruder ist geistig behindert und bekommt von mir und den Betreuern in der
Einrichtung die nétigen Infos , libersetzt”.” (A&Z FB 357)

Zusammenfassend zeigen die Ergebnisse zu Informationsbarrieren, dass die Barrieren und Be-
darfe je nach Beeintrachtigungsform divergieren.

Dennoch leitet sich aus den Ergebnissen ab, dass es in pandemischen Zeiten einen erhohten Be-
darf an [behordlichen] Informationen gibt, der nur unzureichend eingel6st worden zu sein
scheint. An- und Zugehérige und auch professionelle Akteur:innen haben hier vielfache Uberset-
zungshilfen geboten.

In Anlehnung an Berger et al. (2010) kénnte es hilfreich sein, zeitnahe Informationen fur gehor-
lose Personen tiber DGS-Videos zur Verfuigung zu stellen. Langere und schwer verstandliche Texte
kénnen durch kurze, einfache Zusammenfassungen in einer sog. ,Easy-Faculties-Rubrik“ (Berger
et al. 2010, 122, zit. nach Haage 2022, 79) dargestellt werden, in der man sich schnell und ver-
standlich einen Uberblick verschaffen kann.

Beratungsbedarfe

In den unterschiedlichen Online Survey Phasen und Versionen sind unterschiedliche Iltems in Be-
zug auf den Beratungsbedarf wahrend der Pandemie aufgenommen worden. Ein Item bezieht
sich auf den Beratungsbedarf in Fragen der Lebensplanung wahrend der Pandemie.
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"Haben Sie wahrend der Pandemie Untertstitzung/Beratung in Fragen der
Lebensplanung bendtigt?"
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Abbildung 90: Héufigkeiten zu der Frage: "Haben Sie widhrend der Pandemie Unterstiitzung/Beratung in Fragen der Lebenspla-
nung bendétigt?" — Alle Online Survey Phasen im Vergleich

Ubereinstimmend zeigt sich in den verschiedenen Online Phasen und Versionen ein eher geringer
Beratungsbedarf in Fragen der Lebensplanung wahrend der Pandemie. Dennoch scheint es so zu
sein, dass diejenigen Teilnehmenden, die eine Beratung fir sich als wichtig erachten, nur teil-
weise auf Beratungsangebote zugreifen konnten. Der Frage, ob es ein entsprechendes Bera-
tungsangebot gegeben habe, stimmen Teilnehmende des ersten Online Surveys3’ (Online Survey
Phase 1 | MmB) mehrheitlich zu, wahrend Teilnehmende der anderen beiden Online Survey Pha-
sen (Online Survey Phase 1 | Vers. A&Z und Online Survey Phase 3 | Vers. LS) diese Frage mehr-
heitlich mit ,Nein“ beantworten.

37 Diese Aussage bezieht sich nur auf die Teilnehmenden, die die die vorangegangene Frage mit ,Ja“ beantwortet
haben.
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"Gibt es ein Angebot fir eine Beratung?"
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Abbildung 91: Héufigkeiten zur Frage nach Beratungsangeboten

Dies deutet darauf hin, dass unterschiedliche Beratungsangebote unterschiedlich verfligbar ge-
wesen sind und Menschen mit verschiedenen Beeintrachtigungsformen durch diese Beratungs-
angebote adressiert werden. Eine Differenzierung dieses Items bezogen auf Beeintrachtigungs-
formen bringt folgendes Ergebnis:

"Gibt es ein Angebot fir eine Beratung?" nach
Beeintrachtigungsform

60 55
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40 35

30 28 25
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mJa = nein

Abbildung 92: Héufigkeiten zur Frage nach Beratungsangeboten - Beeintréchtigungsformen im Vergleich38

38 Angegeben wurden hier die absoluten Zahlen, um zu verdeutlichen, wie hoch bzw. gering der Beratungsbedarf in
Bezug auf die Zahl der Gesamtbefragten N = 783 ist.
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Es deutet sich in den Zahlen an, dass fir Studienteilnehmende mit kognitiver Beeintrachtigung
die Lucke zwischen Beratungsbedarfen und -angeboten in Fragen der Lebensplanung am grofSten
ist. Nur 28 Teilnehmende geben an, dass es ein Angebot fir sie gegeben hat, wahrend 55 ange-
ben, dass es kein Angebot gab.

Die Moglichkeit, Informationen in Bezug auf Beratung und Therapie bei persdnlichen Problemen
zu erhalten, wird in den verschiedenen Online-Phasen und Surveys unterschiedlich bewertet, wie
die nachfolgende Grafik zeigt. Wahrend die An- und Zugehdrigen in Bezug auf ihre An- und Zuge-
horigen mit Behinderung nur zu 15,4% angeben, dass diese sich hinreichend dazu informiert flh-
len, fuhlen sich Teilnehmende, die die Fragebogenversion fiir Sehbeeintrachtigte ausgefillt ha-
ben zu 23,5%, die Teilnehmenden, die an der ersten Fragebogenversion teilgenommen haben zu
26,9% und diejenigen, die den Fragebogen in Leichter Sprache ausgefillt haben, zu 41,6% dazu
informiert.

"Ich habe mich hinreichend informiert gefiihlt, wie ich bei
persdnlichen Problemen Beratung und Therapie bekommen
kann."
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Abbildung 93: Hdufigkeiten zur Aussage: ,,Ich habe mich hinreichend informiert gefiihit, wie ich bei persénlichen Problemen Be-
ratung und Therapie bekommen kann.”

Eine systematische Auswertung der offenen Antworten auf die Frage, welche Beratungsangebote
in Anspruch genommen worden sind, gibt einen Einblick in die breite Palette von Beratungsmog-
lichkeiten, die wahrend der Pandemie verflighbar waren und genutzt worden sind:

Beratungsgespriache mit Arzt:innen

»~Hausarzt.” (LS FB 103 & MmB FB 792)

,Medizinische Beratung.” (MmB FB 1098)

Beratungsgesprache mit psychologisch ausgebildeten Therapeut:innen

,Gesprdchstherapie.” (LS FB 134)
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»Psychologische Beratungsgespréche.” (MmB FB 257)

,Fortlaufende ambulante Psychotherapie.” (MmB FB 343)

»Psychotherapeutische Begleitung.” (MmB FB 1252)

Beratungsgesprache bei Leistungsanbietern

,Die Caritas.” (LS FB 113)

,KoKoBe Kreis [xy].” (MmB FB 696)

»Lebenshilfe.” (MmB FB 945)

Beratungsgesprache mit (sozial-)padagogischen Fachkraften

,Der soziale Berater in der Werkstatt.” (LS FB 3)

»,Beratung durch Betreuer auf der Wohngruppe.“ (LS FB 138)

,Gesprdche mit dem sozialen Dienst, dem Inklusionsmanagement.” (LS FB 91)

,Gesprdche mit den Betreuern.” (A&Z FB 848)

»,Begleitung in der WG.” (A&Z FB 331)

Beratungsangebote bei weiteren Kostentragern/Hilfeplanung

»Interne Beratung durch Case-Manager wdhrend der berufl. Reha.” (MmB FB 7)

»Hilfeplanteam.” (MmB FB 227)

»Rentenberatung.” (MmB FB 1306)

»Pflegeberatung.” (MmB Fb 333)

,Das des Arbeitsamts im Bereich der Reha.” (MmB FB 1159)

weitere Beratungsangebote selbstiandiger Beratungsunternehmen/unabhingige Beratung

, EUTB.“ (MmB FB 20)

»Eheberatung, Familienberatung.” (A&Z FB 936)

»Trauerbegleitung.” (A&Z FB 566)
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»Ich habe einen Arbeitscoach aufgesucht, der mir bei der Lebensplanung weitergeholfen
hat.” (MmB FB 771)

Beratung durch An- und Zugehorige

»Zu Hause.” (LS FB 120)

,Eltern.” (MmB FB 916)

,Tante.” (MmB FB 1316)

Bildungsbedarfe

Die Zuganglichkeit zu Bildungsangeboten ist fir den Handlungsspielraum, der einer Person in Be-
zug auf ihre Lebenslage verfligbar ist, sehr relevant. Soziale Teilhabemoglichkeiten korrelieren
eng mit der Méglichkeit Bildungsangebote zu erhalten und zu nutzen.

Insofern soll im Folgenden eine Analyse zu den Bildungsangeboten und -bedarfen wahrend der
COVID-19-Pandemie vorgenommen werden. Die differenten und heterogenen Lebenslagen der
Teilnehmenden der Umfrage bildet sich dabei auch in den Bildungsbedarfen ab. So bestatigen
sich erste Erkenntnisse aus dem Zwischenbericht, wonach Teilnehmende sehr divergente Ant-
worten in Bezug auf ihre Bildungsbedarfe gegeben haben.

Zundachst gilt dabei zu konstatieren, dass ein Teil der Studienteilnehmenden angibt, keinen zu-
satzlichen Bildungs- oder Informationsbedarf wahrend der Pandemie zu haben.

»Ich war gut informiert (...).“ (MmB FB 349)
,Habe alle Infos erhalten.” (LS FB 57)

»Ich bin schwerbehindert, aber nicht dumm. Ich kann mich selber (iber alles infor-
mieren, was ich wissen méchte.” (MmB FB 1173)

»Keine, ich bin bestens informiert.” (MmB FB 873)

»Ich bin 72 Jahre alt, Maschinenbaumeister, SchweifSfachmann und Betriebswirt
im Handwerk, ich brauche kein Bildungsangebot mehr ...“ (MmB FB 19)

Dennoch zeigt sich in den Ergebnissen insgesamt, dass die Bildungsbedarfe der Studienteilneh-
menden wahrend der Pandemie hoch sind.

Die Studienteilnehmenden benennen Bildungsbedarfe und wiinschen sich Bildungsangebote in
sehr verschiedenen Bereichen. Eine Analyse des Items: ,Welche der im Folgenden genannten
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Dinge wirden Sie gerne lernen, um in der Pandemie gut zurecht zu kommen?“, zeigt in den ver-
schiedenen Online Survey Versionen und Phasen folgende Ergebnisse®:

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Online Survey Phase 1 | Version MmB:

"Welche der im Folgenden genannten Dinge wiirden Sie gerne lernen, um in der Pandemie

gut zurecht zu kommen?"

49,40%
46,50%
40,80%
36,70% 36,40%
4 35,709
70% 34 70%
%
29,80% 30,60% 29.30%
0 ’ (]
28,60% ! 27,40%
,90%
21,50%
0,
80% 19,00% 1o 60k ,80% S0
18,80% ,60%
,60%
9 9 13,40%
12,70/: 12,70A: 12% 12’20% ’ 12%
0
Alles tber Corona und wie  Wie ich trotz Corona Wie ich mit dem Wie ich mit Wie ich mit Einsamkeit und Wie ich mit Verlust und Was ich fiir meine
ich mich davor schiitzen Freundinnen und Smartphone/Laptop mit ~ Smartphone/Laptop an Angst besser umgehen Trauer umgehen kann, Gesundheit tun kann
kann Freunde/Bekannte finden anderen in Kontakt bleiben Freizeitangeboten kann wenn ich Menschen
und Beziehungen kann teilnehmen kann (z.B. verliere

aufrechterhalten kann digitale Sport- oder
Musikangebote)

W trifft zu teils teils trifft nicht zu k.A.

33%
30%

,70%

13,20%

Wie ich mich mit anderen

uber meine Erfahrungen
austauschen kann

Abbildung 94: Ubersicht zu: Online Survey Phase 1 | Version MmB —,,Welche der im Folgenden genannten Dinge wiirden Sie
gerne lernen, um in der Pandemie gut zurecht zu kommen?“

In der ersten Umfrageversion (Online Survey Phase 1 | Version MmB) wird die Relevanz der un-
terschiedlichen Lernmaoglichkeiten — in absteigender Reihenfolge — wie folgt angegeben??:

60,6% - Was ich fliir meine Gesundheit tun kann

57,4% - Wie ich trotz Corona Freundinnen und Freunde/Bekannte finden und Beziehun-

gen aufrechterhalten kann
53,7% - Wie ich mich mit anderen tiber meine Erfahrungen austauschen kann

51,4 % - Wie ich mit Einsamkeit und Angst besser umgehen kann

39 In der Fragebogenversion, die von den An- und Zugehérigen ausgefiillt worden ist, ist diese Frage nicht aufgenom-
men worden. In der Fragebogenversion in Leichter Sprache sind zwei Items nicht aufgenommen worden.

40 Die Angaben beziehen sich immer auf die volle und teilweise Zustimmung zu diesem Item.
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e 50,8% - Wie ich mit Trauer und Verlust umgehen kann, wenn ich Menschen verliere
e 49,4% - Alles tiber Corona und wie ich mich davor schiitzen kann
e 41,1% - Wie ich mit Smartphone/Laptop an Freizeitangeboten teilnehmen kann

e 37,8% - Wie ich mit dem Smartphone/Laptop mit den anderen in Kontakt bleiben kann

Online Survey Phase 2 | Version SB:
"Welche der im Folgenden genannten Dinge wiirden Sie gerne lernen, um in der Pandemie
gut zurecht zu kommen?"
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Alles liber Corona und wie  Wie ich trotz Corona Wie ich mit dem Wie ich mit Wie ich mit Einsamkeit ~ Wie ich mit Verlust und Was ich fiir meine Wie ich mich mit anderen
ich mich davor schiitzen Freundinnen und Smartphone/Laptop mit ~ Smartphone/Laptop an und Angst besser umgehen Trauer umgehen kann, Gesundheit tun kann tiber meine Erfahrungen
kann Freunde/Bekannte finden anderen in Kontakt bleiben Freizeitangeboten kann wenn ich Menschen austauschen kann
und Beziehungen kann teilnehmen kann (z.B. verliere

aufrechterhalten kann digitale Sport- oder
Musikangebote)

trifft zu teils teils trifft nicht zu k.A.

Abbildung 95: Ubersicht zu: Online Survey Phase 2 | Version SB —,,Welche der im Folgenden genannten Dinge wiirden Sie gerne
lernen, um in der Pandemie gut zurecht zu kommen?“

In der zweiten Umfrageversion zeigen sich etwas veranderte Schwerpunkte in Bezug auf die Lern-
bedarfe in der Pandemie:

e 88,2% - Alles tiber Corona und wie ich mich davor schiitzen kann

e 76,5% - Wie ich trotz Corona Freundinnen und Freunde/Bekannte finden und Beziehun-
gen aufrechterhalten kann

e 70,6% - Was ich fiir meine Gesundheit tun kann

e 64,7% - Wie ich mit dem Smartphone/Laptop mit den anderen in Kontakt bleiben kann
e 59,3% - Wie ich mich mit anderen (iber meine Erfahrungen austauschen kann

e 52,9% - Wie ich mit Smartphone/Laptop an Freizeitangeboten teilnehmen kann

e 41,1 % - Wie ich mit Einsamkeit und Angst besser umgehen kann

o 41,1% - Wie ich mit Trauer und Verlust umgehen kann, wenn ich Menschen verliere
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Online Survey Phase 3 | Version LS:
Lernwiinsche, damit das Leben in der Corona-Zeit einfacher wird
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davor schitzen kann und Freunde/Bekannte finden und Smartphone/Laptop mit anderen inFreizeitangeboten teilnehmen kann besser umgehen kann umgehen kann, wenn ich

Beziehungen aufrechterhalten Kontakt bleiben kann (z.B. digitale Sport- oder Menschen verliere
kann Musikangebote)

trifft zu teils teils trifft nicht zu k.A.

Abbildung 96: Ubersicht zu: Online Survey Phase 3 | Version LS — Lernwiinsche, damit das Leben in der Corona-Zeit einfacher
wird

In der dritten Umfrageversion erhalten folgende Items —in absteigender Reihenfolge — die hau-
figsten Zustimmungen:

e 83,9% - Alles tGiber Corona und wie ich mich schiitzen kann

e 73,2% - Wie ich besser umgehen kann mit Angst und Einsamkeit

o 74,4% - Wie ich besser umgehen kann mit Trauer und Verlust

e 72,5% - Wie ich neue Freunde und Bekannte finden und in Kontakt bleiben kann

e 58,4% - Wie ich mit anderen Menschen in Kontakt bleiben kann mit dem Smart-Phone
oder dem Computer

e 57,1% - Wie ich bei Freizeitangeboten mitmachen kann mit dem Smart-Phone oder dem
Computer

e 40,9% - Wo ich einen Computer ausleihen kann oder ein SmartPhone

Insgesamt zeigt sich zwischen den unterschiedlichen Versionen und Phasen eine hohe Divergenz.
Wahrend die Zustimmungswerte zum ltem , Alles Gber Corona und wie ich mich schiitzen kann“
in der ersten Online Version nur bei 49,4% liegen, liegen sie z.B. in den beiden anderen Versionen
deutlich héher (88,2% Online Survey Phase 2 | Version SB bzw. 83,9% Online Survey Phase 3 |
Version LS). Dies ist bemerkenswert, weil sich zeigt, dass im Mai/Juni 2022, in einer Phase, in der
die Regelungen zu Corona gelockert worden sind, der Informationsbedarf nach Schutzmoglich-
keiten zu steigen scheint.

In der dritten Fragebogenversion, die an Menschen adressiert war, die Leichte Sprache nutzen,
gibt es darliber hinaus relativ hohe Zustimmungswerte zu dem Wunsch, mit Angst und Einsam-
keit (73,2%) und Trauer und Verlust (74,4%) umgehen zu lernen. Diese Zustimmungswerte sind
im Online Survey Phase 1 mit 51,4% bzw. 50,8% geringer. Am wenigsten Zustimmung finden diese
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Iltems bei den Teilnehmenden, die die Fragebogenversion fiir Sehbeeintrachtigte ausgefillt ha-
ben. Diese stimmen diesen Aussagen nur noch zu 41,1% zu.

Deutlich wird auch, dass die Lernbedarfe in Bezug auf digitale Medien tendenziell eher geringer
sind als andere Lernbedarfe. So erhalt das Item ,Wie ich mit dem Smartphone/Laptop mit ande-
ren in Kontakt bleiben kann“ in allen drei Versionen niedrigere Werte als das Item ,,Wie ich trotz
Corona Freundinnen und Freunde/Bekannte finden und Beziehungen aufrechterhalten kann.”
Hier zeigt sich, dass es einerseits einen hohen Bedarf nach Kontakt und Beziehung wahrend der
Pandemie gibt und die Teilnehmenden ihre Moglichkeiten, wahrend der Pandemie in Kontakt zu
bleiben verbessern mdchten. Gleichzeitig méchten sie Beziehungen Gberwiegend liber personli-
che Kontakte und nicht Giber digitale Kontakte herstellen.

Sehr viele Teilnehmende haben die Méglichkeit genutzt, in einer offenen Antwortkategorie wei-
tere Wiinsche zu Bildungsangeboten anzugeben. Diese Vielzahl der Nennungen kdnnte auf ein
Missverhaltnis zwischen Bildungsangeboten und -bedarfen hindeuten. Obwohl es keine statisti-
schen Daten zur Anzahl, den Inhalten und der Organisationsform von Angeboten der Erwachse-
nenbildung fir Menschen mit Behinderung gibt (vgl. BMAS 2021, 189), kann man davon ausge-
hen, dass dieses Missverhadltnis nicht erst mit Beginn der Pandemie aufgetreten ist.

Die Studienteilnehmenden benennen Bildungsbedarfe und wiinschen sich Bildungsangebote in
sehr verschiedenen Bereichen:

e Bildungsangebote zu allgemeiner Gesundheit,

e Bildungsbedarfe zu psychischer Gesundheit,

e Bildungsbedarfe zur Unterstiitzung sozialer Kontakte,

e Bildungsangebote zu politischen/rechtlichen Themen,

e Bildungsangebote zu Informations- und Kommunikationstechnologien,

e Bildungsangebote zur Freizeitgestaltung (Kreativitat, Bildung, Reisen).

Die folgende Tabelle erginzt den Uberblick aus dem Zwischenbericht um die beiden zusitzlichen
Online Survey Phasen (Online Survey Phase 2 | Version SB bzw. Online Survey Phase 3 | Version
LS).

Bildungsangebote zu allgemeiner Gesundheit

Allgemeine Angebote zu Gesundheitsthemen und zur Gesundheitsvorsorge

Angebote zur Gewichtsreduktion

Sport und Bewegungsangebote, u.a. Yogaangebote, Bogen schiellen

Erndahrungsangebote z.B. in Bezug auf Lebensmittelallergie

Angebote zur Aufklarung tber die Corona-Pandemie

Bildungsbedarfe zu psychischer Gesundheit

Angebote zum Thema Behinderung und Pandemie
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Angebote zum Erhalt der psychischen Gesundheit

Angebote zum Umgang mit Angsten, u.a. (Zitat) ,Bildung fiir die Angstlichen, die keine Zahlen
lesen und denken kénnen.” (MmB FB 511)

Angebote zur Achtsamkeit, Entspannung und Stressreduktion

Angebote zum Umgang mit Lethargie und Depression

Angebote zur Uberwindung von Einsamkeit

Angebote zum Umgang mit Tod und zur Trauerbewaltigung

Angebote zum Selbstbild/ Selbstwertgeftihl

Angebote zum Austausch und zur Beratung fiir Menschen, die von der Maskenpflicht befreit
sind

Veranstaltungen ohne Reiziiberflutung

Angebote zum Umgang mit Lockerungen nach dem Lockdown und zum Umgang mit Men-
schenmassen; Sozialkompetenz fiir Introvertierte

Angebote zur Tagesstrukturierung und Tagesablaufgestaltung

Angebote zur Resilienz

Angebote zu besseren Bedingungen fiir Menschen mit Horbehinderung

Bildungsbedarfe zur Unterstiitzung sozialer Kontakte

Angebote, um Freunde zu finden und neue Menschen kennenzulernen

Angebote zur Paarkommunikation in der Coronakrise

Angebote zur Kommunikation mit einer ebenfalls psychisch beeintrachtigten Person

Angebote, um Kontakt zur Familie und zu Freund:innen online zu lernen

Angebote, um Beziehungen zu knipfen und Partner:in kennenzulernen

Bildungsangebote zu politischen/rechtlichen Themen

Angebote zur Auslegung des BTHG wahrend der Pandemie; Informationen zu sozialrechtlichen
Aspekten der Pandemie

Angebote zum Umgang mit Querdenker:innen

Angebote, um tendenziellen Journalismus zu erkennen

Angebote zu Hilfsangeboten von staatlichen Stellen

Angebote zu arbeitsrechtlichen Dingen bei langerer Krankheit

Angebote dazu, wie privatwirtschaftliche Themen in staatliche/6ffentliche Hande zurtickgelan-
gen
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Angebote ohne Fachbegriffe — einfache Erklarungen

Bildungsangebote zu Informations- und Kommunikationstechnologien

Bildungsangebote zur digitalen Technik, z.B. Zoom

Lernkurs fiir Computer

Leselernkurse (Zeitung lesen)

Digitaler Sport

Fortbildung zur digitalen Nutzung fiir Altere

Angebot zu Online-Konferenzen in Leichter Sprache und wie man dazu selbst einladen kann

Angebote, um zu lernen an Online-Meetings teilzunehmen

Fortbildung zu Smartphones und Videokonferenzen (Skypen)

Bildungsangebote zur Freizeitgestaltung (Kreativitit, Bildung, Reisen)

Angebote zur Kreativitat: Malen, kreatives Schreiben, Schriftwerk verfassen

Musische Angebote: Tanz, Musik, darstellendes Spiel, Theater, Schauspiel, Chor

Angebote zur Kommunikation: Radio machen, Hérfunk

Kulturelle Angebote

Fremdsprachenangebote

Angebote zur Geschichte

Angebote zur Geografie

Kochkurse

Angebote zum Rechnen lernen

Sportangebote; Angebote an der frischen Luft

Angebote zu Reisedokumentationen; Interaktive Reiseberichte

Angebote zur Freizeitgestaltung bei Isolation

Insbesondere die Haufigkeit und die Varianz der Wiinsche zu Bildungsangeboten zur Freizeitge-
staltung zeigt das hohe Bediirfnis nach einer Kompensation und einem Ausgleich pandemiebe-
dingter Erschwernisse.
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7.14 ERKENNTNISSE ZUR BESONDEREN SITUATION AN- UND ZUGE-
HORIGER

In Kap 7.5 hat sich die erhohte Bedeutsamkeit sozialer Nahbeziehungen fiir die Bewaltigung
der Pandemie gezeigt. An- und Zugehorige Gbernehmen generell eine wichtige unterstit-
zende Funktion fir Menschen mit Behinderung und dies oftmals lebenslang. In der Pandemie
haben sie erneut vielfdltige Aufgaben GUbernommen, um eingeschrankte Leistungen ver-
schiedener Leistungsanbieter und die damit veranderte Tagesstruktur zu kompensieren, die
Informationsbedarfe ihrer An- und Zugehdrigen mit Behinderung zu sichern und damit die
physische und psychische Gesundheit so gut wie moglich zu erhalten. Daher wurde in dieser
Studie auch die Situation der An- und Zugehorigen selbst erfasst. Im Folgenden werden die
Ergebnisse der Befragung zu ihren Erfahrungen und ihrem Lebensalltag als An- und Zugho-
rige in der Pandemie genauer beschrieben. In der Fragebogenversion, die sich an die An- und
Zugehorigen gerichtet hat (Online Survey Phase 1 | Version A&Z), haben sich verschiedene
Items direkt auf deren Situation bezogen.

Aussagen der Angehorigen zu Verdanderungen des eigenen Alltagslebens

Eine Verdanderung des Alltagslebens ist in Pandemie-Zeiten erwartbar. Demensprechend wurde
in der Fragebogenversion fir die An- und Zugehdorigen explizit danach gefragt, ob es zu Verande-
rungen des Alltagslebens gekommen ist, die durch die veranderten Unterstiitzungsbedarfe
des:der An- und Zugehdrigen mit Behinderung in der Pandemie induziert waren. Insgesamt stellt
sich in den Daten eine hohe Zustimmung zu der Frage dar, ob sich das eigene Alltagsleben bzgl.
die eigene Freizeitgestaltung durch die Unterstitzungsbedarfe des An- und Zugehdrigen mit Be-
hinderung verandert habe.

Phase 1 | Vers. A&Z: "Hat sich |hr eigenes Alltagsleben bzgl. Ihrer eigenen
Freizeitgestaltung bedingt durch die Unterstiitzungsbedarfe Ihrer_s An-/
Zugehorigen verandert?"

8,65%

25%

61,54%

trifft zu teils teils trifft nicht zu

Abbildung 97: Héufigkeiten zu: Phase 1 | Vers. A&Z: ,Hat sich Ihr eigenes Alltagsleben bzgl. Ihre eigenen Freizeitgestaltung be-
dingt durch die Unterstiitzungsbedarfe lhres:lhrer An-/Zugehérigen verdndert?”
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In dieser Grafik zeigt sich deutlich, dass sich das Alltagsleben der An- und Zugehdrigen, bezogen
auf ihre Freizeit, mehrheitlich verandert hat. Lediglich 8,6% der Befragten geben an, dass sich
keine Veranderungen ergeben haben.

Die folgenden exemplarischen Aussagen verdeutlichen Griinde, weshalb es zu diesen Verande-
rungen des eigenen Alltagslebens der An- und Zugehdrigen gekommen ist:

Allgemeines

»,Keine Zeit mehr fiir eigene Freizeitgestaltung, keine ,Verschnaufpausen‘.” (A&Z FB 397)

»Meine Angehérige benétigt mehr Hilfe.” (A&Z FB 388)

»Mehr Pflegeaufwand.” (A&Z FB 126)

»Jede Abwesenheit muss organisiert und vorbereitet werden. Fillt die Betreuung aus, kann
ich auch nicht weg.” (A&Z FB 705)

»Nichts geht mehr, wenn man eine mehrfachschwerstbehinderte Person selbst zu
Hause betreuen und pflegen muss, die sonst im Wohnheim lebt!” (A&Z FB 766)

Zeitintensivere Betreuungssituation durch die An- und Zugehorigen und zum Teil daraus
entstehende Belastungen

,Es gibt kaum mehr freie Zeiten ohne die Betreute.” (A&Z FB 755)

»Wegen fehlender privater Betreuung bin ich zeitlich stéirker eingebunden.” (A&Z FB 755)

»Erheblicher Mehraufwand fiir uns als Eltern, da [NAME] zeitweise sehr lange nur zu Hause
war.” (A&Z FB 941)

»Mein Sohn was pandemiebedingt 24 Stunden Zuhause. Er erforderte also Rund-um-die-Uhr-
Betreuung. Da blieb fiir anderes kaum noch Zeit. Alle Unternehmungen fanden mit Kind
statt.” (A&Z FB 15)

»,Da der Angehérige bei seiner Familie wohnt, mussten Termine verschoben werden, da man
ihn nicht allein lassen konnte.” (A&Z FB 615)

,Homeoffice und 24/7 Betreuung passt einfach nicht zusammen.” (A&Z FB 243)

»Da unsere Tochter teilweise wochenlang zuhause war und die Werkstatt nicht besuchen
konnte, mussten wir deutlich mehr Zeit mit ihrer Versorgung/Betreuung verbringen.” (A&Z
FB 525)

,Unser Sohn ist héufiger bei uns.” (A&Z FB 943)

»Nach der Arbeit den Angehdrigen pflegen, danach war man froh, wenn man im Bett lag.
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Damit man fiir den ndchsten Tag wieder Kraft hat zur Arbeit zu gehen und abends seinen
Angehdrigen zu pflegen. Denn man muss ja auch seine eigene Familie versorgen und hat
nicht die Méglichkeit, in seinem Beruf kiirzer zu treten.” (A&Z FB 894)

Ausgefallene Ferienfreizeiten/Urlaube fiir die Personen mit Beeintrachtigung scheint ein
bedeutsamer Faktor fiir die eigene Freizeit und Erholung der An- und Zugehorigen zu sein

L»Aufgrund fehlender Ferienzeiten fiir die Tochter keine freien Zeiten mehr fiir mich.” (A&Z
FB 949)

,Der (ibliche Jahresurlaub mit der Lebenshilfe wurde 2020 und 2021 abgesagt - in der Regel
2 Wochen, in denen wir als Betreuer einmal ausspannen kénnen.” (A&Z FB 525)

LJeder Urlaub mit meinem behinderten Sohn, keine Auszeit.” (A&Z FB 225)

Die Aussage ,[d]urch die Pflege des Behinderten hatte man oft keine Zeit mehr, da man voll be-
rufstdtig ist, sich mit Freunden zu treffen.” (A&Z FB 894) verdeutlicht eine weitere wichtige Kom-
ponente in Bezug auf Veranderungen des Alltagslebens: die eigenen Freundschaften. So geben
Uber zwei Drittel der befragten An- und Zugehdrigen an, dass sich ihr eigenes Alltagsleben bzgl.
ihrer eigenen Freundschaften bedingt durch die Unterstitzungsbedarfe der:des An- und Zugeho-
rigen mit Behinderung zumindest teilweise verandert hat.

Phase 1 | Vers. A&Z: "Hat sich lhr eigenes Alltagsleben bzgl. lhrer eigenen
Freundschaften bedingt durch die Unterstitzungsbedarfe Ihres:lhrer An-
/Zugehorigen verandert?"

24,04%
33,65%

37,50%

trifft zu teils teils trifft nicht zu

Abbildung 98: Héufigkeiten zu: Phase 1 | Vers. A&Z: ,Hat sich Ihr eigenes Alltagsleben bzgl. Ihrer eigenen Freundschaften be-
dingt durch die Unterstiitzungsbedarfe Ihres:lhrer An-/ Zugehérigen verdndert?”
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Auch hier zeigen sich hohe Zustimmungswerte. Bei immerhin 71,15% der An- und Zugehorigen
haben sich die eigenen Freundschaften aufgrund des Unterstlitzungsbedarfs der An- und Zuge-
horigen mit Behinderung verandert.

Demgegeniiber zeigen sich bei dem Item ,,Ich mache mir aktuell Sorgen, dass ich viel mehr in die
Unterstlitzung eingebunden werde und deshalb meine eigenen Kontakte leiden” geringere Zu-
stimmungswerte. Von den 124 An- und Zugehdorigen, die die Frage danach, ob sie sich aktuell
Sorgen machen mit ,Ja“ beantwortet haben, geben 27,4% an, dass dies voll zutreffe, 29,8%, dass
dies teilweise und 37,1%, dass dies nicht zutreffe. 5,65% dieser Gruppe beantworten diese Frage
nicht. Damit liegen die Zustimmungswerte zu dieser Frage bei 57,2% gegenuber 71,15%, die Ver-
anderungen der eigenen Freundschaften aufgrund von Unterstiitzung angeben.

Neben dem erwdhnten Zeitmangel werden als Griinde fiir veranderte eigene soziale Kontakte
L»Zuriickhaltung und Vorsicht” (A&Z FB 134) zur Vermeidung von Ansteckungen der:des An- und
Zugehorigen angegeben:

»Nur sehr begrenzte Kontakte, um meine schwerstbehinderte Tochter zu schiit-
zen.” (A&Z FB 88)

»Auch ich habe weniger soziale Kontakte, méchte meinen Angehdrigen nicht an-
stecken.” (A&Z FB 328)

»Einschrénkung von Kontakten auf wenige Freunde zum Schutz der behinderten
Tochter und tiber 80-jidhrigen Mutter.” (A&Z FB 951)

Es zeigt sich einerseits eine erhdhte Belastung durch Betreuungsaufgaben, die wahrend der Pan-
demie entstanden sind bzw. zugenommen haben. Andererseits verweisen diese Zahlen jedoch
auch darauf, dass Personen, die An- und Zugehorige mit Behinderung unterstiitzen, diese als be-
sonders vulnerabel einschatzen und deshalb ihre eigenen Sozialkontakte freiwillig eingeschrankt
haben, um ihre An- und Zugehdrigen mit Behinderung nicht zu gefahrden. Mit der Einschrankung
der Sozialkontakte fehlt den An- und Zugehdorigen selbst méglicherweise jedoch auch eine Kom-
pensationsmoglichkeit fiir die eigene erhdhte Belastung in der Pandemie.
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Aussagen zu Sorgen im Blick auf die eigene Situation (gegenwartig und im Blick auf die
Zukunft)

Phase 1 | Vers. A&Z: "Machen Sie sich selbst in Ihrer aktuellen
Lebenssituation bestimmte Sorgen?"

70,00%

59,60%
60,00%

50,00%
40,00% 34,10%
30,00%
20,00%

10,00% 7,30%

0,00%
0,00%

trifft zu teils teils trifft nicht zu keine Angabe

Abbildung 99: Héufigkeiten zu: Phase 1 | Vers. A&Z: ,,Machen Sie sich selbst in Ihrer aktuellen Lebenssituation bestimmte Sor-
gen?”

59,6% der An- und Zugehorigen geben an, dass sie sich selbst in ihrer aktuellen Lebenssituation
bestimmte Sorgen machen.

28,4% machen sich darliber Sorgen, dass sie sich selbst mit dem Virus anstecken kdnnten, 17,8%
bewerten diese Aussage mit ,teils — teils”. In den Freitextantworten zu diesem Themengebiet
wird deutlich, dass die Sorge Uber die eigene Ansteckung und die damit verbundene Isolations-
pflicht mit der Sorge einhergeht, sich nicht mehr (ausreichend) um den:die eigene:n An- und Zu-
gehorigen mit Behinderung kiimmern zu kénnen. Darauf aufbauend wird in den Freitextantwor-
ten die Sorge deutlich, was mit der:dem An- und Zugehdérigen mit Behinderung im Falle des eige-
nen Versterbens geschieht. Auch die Sorge durch die eigene Infektion den:die An- und Zugehori-
gen anzustecken, findet mehrfach Erwdahnung. Insgesamt machen sich demnach 40,4% dariber
Sorgen, dass ihr:e An- und Zugehorige:r mit Behinderung oder andere aus der Familie oder dem
Freundeskreis sich mit dem Virus anstecken kdénnten. Fiir 13% der befragten An- und Zugehori-
gen gilt dies teils/teils. Auch hierzu lassen sich vertiefende Erklarungen in den offenen Antworten
finden. Dementsprechend geben An- und Zugehdrige an, sich dariiber Sorgen zu machen, wie
sich eine Infektion auf bestehende Vorerkrankungen auswirkt bzw. aufgrund vorhandener Vor-
erkrankungen eine Infektion sich moglicherweise starker auf die Person auswirkt.
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Der Aussage, sich darliber Sorgen zu machen, den Kontakt zum:zur An- und Zugehoérigen mit Be-
hinderung verlieren zu kdnnen, stimmen immerhin noch 17,3% der Befragten vollstiandig und
9,6% teilweise zu. 30,8% verneinten diese Aussage und 42,3% machten hierzu keine Angabe®!.

Phase 1 | Vers. A&Z: "Ich mache mir aktuell Sorgen, dass ich den Kontakt zu
meinem:meiner An- und Zugehdrigen verlieren kénnte."
35,00%

30,80%

30,00%
25,00%
20,00% 17,30%
15,00%
9,60%
10,00%

5,00%

0,00%
trifft zu teils teils trifft nicht zu

Abbildung 100: Hédufigkeiten zu: Phase 1 | Vers. A&Z: ,Ich mache mir aktuell Sorgen, dass ich den Kontakt zu meinem:meiner
An- und Zugehérigen verlieren kénnte.”

Eine Analyse der Freitextantworten zeigt weitere Themengebiete, zu denen sich die An- und Zu-
gehorigen aktuell Sorgen machen:

e Generelle Zukunftssorgen um den:die An- und Zugehdrige mit Behinderung,

e Sorge um die (psychische) Gesundheit der:des An- und Zugehorigen,

e Leistungs- und anbieterbezogene Sorgen: Finanzierungen, fehlende Teilhabe und Per-
sonenzentrierung, Qualitdtsmanagement und Gewaltschutz in Einrichtungen, Wie-
deraufnahme von Angeboten, etc.

Sorge um An- und Zugehérige:n: Zukunft

,Zukunftsplanung fiir meinen Angehdérigen. Verbesserung der Kontaktaufnahme mit
potentiellen Freunden.” (A&Z FB 50)

,Seit mehreren Jahren intensive, bisher leider erfolglose Bemiihungen eine geeignete
Wohngemeinschaft fiir unsere Tochter zu finden.” (A&Z FB 142)

41 Der hohe Prozentsatz zu , keine Angabe“ resultiert daraus, dass hier lediglich die Studienteilnehmenden Angaben
machen konnten, die die Frage nach den Zukunftssorgen mit ,,Ja“ beantwortet haben (In der Grafik nicht aufgefiihrt).
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»Mein Angehdriger lernt keine neuen Freunde kennen.” (A&Z FB 218)

,Dass mein Sohn Angste entwickelt in Bezug auf uns Eltern und seine Grofeltern.”
(A&Z FB 225)

»Sorge um Tochter.” (A&Z FB 926)

»,Dass es unserer Tochter schwerer féllt Kontakte wiederaufzunehmen.“ (A&Z FB 931)

Sorge um An- und Zugehorige:n: Gesundheit

»Ich mache mir Sorgen, dass die Demenz meines Bruders weiter in dem Tempo zu-
nimmt.” (A&Z FB 91)

,,@rofie Angst um verdnderte Situation der Behinderten, dass sie immer depressiver
wird und/oder suchtkrank und es ihr schlechter geht.” (A&Z FB 2)

»Ich mache mir Sorgen (iber die seelische Gesundheit meiner beiden Kinder und auch
was das mit uns als Familie macht - der psychische Druck ist enorm hoch.” (A&Z FB
82)

»Meine gréfSte Sorge ist, rein aus medizinischer Sicht, nicht einschdtzen zu kénnen,
welche Langzeitfolgen nach einer Covid Erkrankung auf einen zukommen, im Falle
meiner Angehdérigen dariiber hinaus, wie sich diese Langzeitfolgen ggf. auf die Grun-
derkrankung auswirken kénnen.” (A&Z FB 124)

»Dass unser Sohn durch geringe kérperliche und geistige Anforderungen viéllig ver-
sackt und gesundheitlich leidet.” (A&Z FB 331)

»Mein Mann hat Vorerkrankungen, daher grofie Sorge der Ansteckung und deren
Folgen.” (A&Z FB 900)

Sorge um Leistungen und Versorgung

»Dass mir die Kosten davonlaufen. Die Leistungen der Verhinderungspflege und Ent-
lastungsleistungen der Pflegekassen fiir privat gepflegte Menschen sind seit vielen
Jahren nicht angepasst worden, obwohl die Pflegedienste jedes Jahr die Preise erho-
hen. Durch die Pandemie waren Tagesstdtten oft geschlossen und berufstdtige pfle-
gende Angehérige standen erheblich unter (nicht nur finanziellem) Druck.” (A&Z FB
705)

»,Verdnderungen/Fortschritt mégen fiir viele Menschen positiv sein. Allerdings weif
ich dass fiir meinen Sohn eine gewisse Kontinuitét wichtig ist und finde, dass dies
vom Tréiger nicht gentigend berticksichtigt wird. Die stdndigen wirtschaftlichen Ver-
dnderungen mégen dem Unternehmen mehr Geld einbringen, aber der Mensch geht
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verloren. Ein Mitarbeiter ist nur noch mit dem Papierkram beschdiftigt, anstatt mit
dem Menschen.” (A&Z FB 848)

»Was passiert mit meinem Angehdérigen, wenn er oder ein Mitbewohner sich anste-
cken? Es gibt quasi keine Notfallpléne. Akuter Personalmangel in der Einrichtung
spitzt sich noch mehr zu; Betreuung kann nicht mehr geleistet werden, Mitarbeiter
geben auf. Bewohner werden nicht mehr geniigend betreut/geférdert und verfallen
in aggressive oder depressive Situationen oder bauen kérperlich ab.” (A&Z FB 231)

»Mein Bruder wehrt sich nicht und er hatte éfters mal Schrammen .... das Wohnheim
hat eine diinne Personaldecke - je weniger ich hinkann, desto mehr leidet mein ,Kon-
trollbediirfnis’.” (A&Z FB 241)

4

»dass Teilhabe und Personenorientierung verloren gehen in der Unterstiitzung.
(A&Z FB 435)

»Wann wird es endlich wieder Freizeitangebote fiir behinderte Kinder geben?” (A&Z
FB 899)

Sorge um sich selbst: Gesundheit (... keine Gewahrleistung der Betreuung)

»Sorgen lber eine Infektion und deren Langzeitfolgen in Kontext auf die tégliche
hdusliche Pflege.” (A&Z FB 249)

»Was passiert mit meinem Angehdérigen, wenn ich sterbe, wer unterstiitzt dann und
libernimmt Verantwortung?“ (A&Z FB 311)

»Unter Umstdnden durch Ansteckung fiir den Tod eines anderen verantwortlich zu
sein.” (A&Z FB 452)

»Furcht vor Erkrankung und Quarantédne. Wer unterstiitzt mich und meine Be-
treute?” (A&Z FB 755)

»Angst um die Versorgung des Behinderten bei Ausfall durch Krankheit. Dadurch be-
dingt Zukunftséingste wie es dann weitergehen sollte. Eine sehr grofie Belastung.”
(A&Z FB 894)

»Dass ich in Quarantdne muss und die Alltagsangelegenheiten nicht mehr bewiiltigt
bekomme.” (A&Z FB 897)

»Dass wir gesund bleiben und weiterhin den Halt geben kénnen, den unsere Séhne
brauchen.” (A&Z FB 831)

Sorge um sich selbst: Belastungen/ keine eigenen Auszeiten
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,Dass ich kérperlich und seelisch der Belastung nicht mehr standhalten kann.” (A&Z
FB 92)

,Anforderungen beruflich sowie privat nicht zu schaffen. “ (A&Z FB 168)

,Angst, dass ich der multiplen Belastung von Beruf, Pflegesituation und Corona-Situ-
ation dauerhaft nicht gewachsen sein kénnte.” (A&Z FB 216)

,Keine Zeit mehr, eigene Interessen zu verfolgen, da 3 pflegebediirftige Kinder die
ganze Aufmerksamkeit haben. Keine Sozialkontakte mehr aufSerhalb der Familie.”
(A&Z FB 397)

»Ich habe Angst nicht durchzuhalten.” (A&Z FB 411)

Hinweise zu Unterstiitzungsbedarfen und hilfreichen Angeboten fiir An- und Zugehorige

Die Mehrheit der An- und Zugehdorigen erlebt einen hohen Bedarf an Bildungs- und Informations-
angeboten. So weisen alle abgefragten Items hohe Zustimmungswerte auf, wie es die folgende
Darstellung veranschaulicht:

Phase 1 | Vers. A&Z: Wichtige (Bildungs-) Angebote in der

Pandemie
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Abbildung 101: Hdufigkeiten zu: Phase 1 | Vers. A&Z: Wichtige (Bildungs-) Angebote in der Pandemie
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46,6% der befragten Personen nutzten im Fragebogen die Méglichkeit eine offene Antwort zu
formulieren und gaben Themen an, zu denen sie sich persénlich mehr Bildungs- und Informati-
onsangebote gewlinscht hatten, die sie in ihrer Aufgabe in der Pandemie unterstitzen. Neben
einer Vertiefung der abgefragten Items, welche in der vorherigen Darstellung abgebildet wurden,
wurden besonders folgende Themen vermehrt genannt:

e Soziale Kontakte, v. a. Kontakt- und Austauschmaglichkeiten mit eigener:eigenem An-
/Zugehorigen mit Behinderung
e Beeintrachtigungsbezogene Informationen bzgl. einer moglichen Infektion sowie generel-
len Regeln wahrend der Pandemie
e Einheitlichere, verstandlichere und leichter zugangliche Informationen
e Konkrete Anlaufstellen zu Pandemie-Fragen und -Informationen
e Informationen und Hilfestellungen fiir Gesprache in einfacher Sprache (,Wie erkldre ich
komplexe Sachverhalte so, dass ein Mensch mit Behinderung das noch verstehen und ver-
kraften kann?“— A&Z FB 572)
e Bessere Austauschmoglichkeiten mit und Informationen von Leistungsanbietern
e Unterstitzung in der Umsetzung von Home-Schooling
e Angebote, wie An-/Zugehorige Freizeit gestalten kann bzw. ,,[w]as man zuhause noch mit
ihm machen kénnte” (A&Z FB 568)
In der Zusammenschau der Aussagen von An- und Zugehdrigen zu ihren eigenen Erfahrungen in
der Pandemie zeigt sich insgesamt zum einen eine hohe Bereitschaft, ,einzuspringen”, um Ver-
sorgungsliicken und Pandemiefolgen fiir ihre An- oder Zugehorigen mit Behinderung zu kompen-
sieren. Zum anderen zahlen sie daflir den Preis eigener Teilhabeeinschrankungen und Einschran-
kungen individueller Freiheitsraume. Als mogliche Vorkehrungen gegen eine nicht adaquate und
belastende Inanspruchnahme nennen An- und Zugehdorige die Ausweitung von Beratungs- und
Informationsangeboten fir sich selbst sowie konkrete Hinweise, wie der Alltag im hauslichen
Umfeld (einschlieBlich Home-Schooling und Beschaftigungsangeboten) gut gestaltet werden
kann. Ein wichtiges Thema flir An- und Zugehorige scheint die Frage nach Zukunftsperspektiven
(u.a. in Bezug auf ein geeignetes Wohnsetting als Alternative zum Zusammenleben in der Her-
kunftsfamilie) zu sein. Auch hier spitzt sich ein sensibles Thema fir An- und Zugehorige, insbe-
sondere dltere Eltern von Menschen mit Behinderung, durch die Pandemie weiter zu. Das wird
auch in den Interviews mit An- und Zugehorigen deutlich, auf die im Kap. 8.3 eingegangen wird.
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8. ERGEBNISSE AUS DEN ERGANZENDEN INTER-
VIEWS

8.1 VORSTELLUNG DER INTERVIEWPARTNER:INNEN

Die Interviewpartner:innen werden nun kurz in ihrer Lebenssituation zum Zeitpunkt der Befra-
gung beschrieben.

FrauS. ist im Alter von 7 Jahren erblindet. Sie ist verheiratet und hat zwei erwachsene Kinder, ihr
Ehemann und die Kinder sind ebenfalls erblindet bzw. hochgradig sehbeeintrachtigt. Frau S. ist
ausgebildete Sozialpadagogin und freiberuflich in der Erwachsenenbildung tatig. lhr Alter liegt
zwischen 50 und 60 Jahren. Frau S. lebt mit ihrem Ehemann in einem eigenen Haus, die Kinder
leben in eigenen Haushalten. Das Interview fand im Haus der Befragten statt. Die Gesprachsat-
mosphare war ruhig und sachlich, es gab keine wesentlichen Stérungen oder Unterbrechungen
der Situation.

Frau T. lebt mit einer Horschadigung und kommuniziert in der Deutschen Gebardensprache, die
ihre Muttersprache ist. Sie ist Vorsitzende eines ortlichen Gehorlosenvereins und einer Selbsthil-
fegruppe gehorloser Frauen und vertritt die Belange von Menschen mit Behinderung in einer
kommunalen Ratskommission. lhr Alter liegt zwischen 45 und 55 Jahren.

Frau X., Frau Y. und Frau Z., die gemeinsam und mit Unterstiitzung durch Dolmetscher:innen und
Taubblindenassistenzen an einem Interview teilgenommen haben, leben mit einer Hor-/Sehbe-
eintrachtigung. Das Interview fand in den Rdumen der Deutschen Gesellschaft fir Taubblindheit
in Essen statt, eine fir die Interviewteilnehmerinnen vertraute Umgebung. Die Interviewsitua-
tion war durch die Dolmetschung verandert, fir die Teilnehmerinnen jedoch eine gewohnte Si-
tuation ohne Einfluss auf ihren Erzahlfluss. Die Atmosphadre war konzentriert, aber auch heiter.
Der Kontakt der Teilnehmenden untereinander war entspannt.

o Frau X. ist ca. 60-65 Jahre alt. Sie hat eine Hor-/Sehbeeintrachtigung, ist aber in der
Lage, mit Gebardensprache zu kommunizieren und kann Gebarden erkennen. Manch-
mal begleitet sie ihre Gebarden durch Laute.

o FrauY.ist blind, kann aber gesprochene Sprache héren, benétigt daher keine Dolmet-
schung. Sie ist zwischen 60 und 70 Jahre alt.

o FrauZ, ca.50-60 Jahre alt, blind und gehorlos, nahm mithilfe der Lorm-Dolmetschung
am Interview teil, hat sich aber zwischenzeitlich auch mit Gebarden an die Anwesen-
den gewandt.

Die interviewten Angehdorigen lassen sich wie folgt kurz portratieren:

Frau A. ist Mutter eines 35-jahrigen Sohnes mit einer Autismus-Spektrum-Stérung und einer kog-
nitiven Beeintrachtigung. Er lebt mit ihr in einem gemeinsamen Haushalt — mit Unterstiitzung
durch Assistenzkrafte im Rahmen des persdnlichen Budgets. Zeitweise besuchte er in der Ver-
gangenheit eine WfbM. Nachdem es dort vermehrt zu Problemen mit Verhaltensweisen des Soh-
nes kam, entschied die Mutter, ihn fortan wieder im hauslichen Umfeld zu betreuen. Frau A. war
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nach der Trennung von ihrem Ehemann alleinerziehend mit zwei Kindern. Die Tochter lebt inzwi-
schen mit ihrer eigenen Familie an einem anderen Ort und ist nur punktuell prasent, fir den
Bruder aber weiterhin eine wichtige Kontaktperson. Die Mutter berichtet, dass die Situation seit
Beginn der Pandemie flir Mutter und Sohn sehr belastend sei, weil sie noch mehr als vorher auf-
einander verwiesen und isoliert sind. Die Assistenzkrafte, die sich mit dem Sohn ebenfalls Gber-
wiegend im Haus und dem kleinen Hinterhof aufhalten, sind der einzige regelmaflige Kontakt flr
den Sohn. Die Mutter ist berufstatig als Beraterin in einer Beratungsstelle fiir Menschen mit Be-
hinderung und Angehdrige. Sie versteht sich als Vertreterin der Rechte von Menschen mit Behin-
derung und ihre Familien und unterstiitzt Angehorige haufig in der Durchsetzung sozialrechtli-
cher Anspriche.

Das Interview fand in der Kiiche des Hauses statt, es wurde einige Male unterbrochen durch Zwi-
schenfragen oder kurze Informationen der im Haus ebenfalls anwesenden Assistenzperson fir
den Sohn. Zeitweise befand sich der Sohn mit der Assistenzperson im Nebenraum, zeitweise
drauBen im Garten.

Frau B. und Herr C., die gemeinsam an einem Interview teilnahmen, kennen sich als Angehoérigen-
vertretung bereits seit vielen Jahren. Beide sind bereits im Rentenalter, aber in der Angehorigen-
arbeit noch sehr aktiv. Sie betonen Ubereinstimmend, dass die Eltern- und Angehérigenbeirdte
in Werkstatten und Wohneinrichtungen in der Pandemie eine wichtige Funktion hatten, um auf
die Rechte von Menschen mit Behinderung hinzuweisen, sie zugleich aber darunter litten, dass
sie sich aufgrund von Kontaktbeschrankungen und Versammlungsverboten seit Beginn der Pan-
demie inihrer Arbeit sehr eingeschrankt erleben.

o Frau B. hat einen Sohn, der in einer WfbM arbeitet und in einer Wohngruppe (beson-
dere Wohnform) lebt. Zur Zeit des Interviews wurde er von der Mutter in ihrem Haus
betreut, weil er sich in der Wohngruppe in Zimmerquarantane hatte begeben missen
und die Mutter ihm diese Situation nicht Uber langere Zeit zumuten wollte. Da der
Fahrdienst aber nur fiir den Weg zwischen der WfbM und der Wohngruppe eingerich-
tet ist, nicht aber fiir die Fahrt ins Elternhaus, konnte der Sohn zum Zeitpunkt der
Interviews auf unbestimmte Zeit die WfbM nicht besuchen, was ihn stark belastete.
Die Mutter ist verwitwet und lebt allein, wenn ihr Sohn nicht zu Besuch ist.

o Herr C. ist Vater einer Tochter um die 40, die ebenfalls in einer WfbM arbeitet, jedoch
im elterlichen Haus in einer eigenen Einliegerwohnung lebt. Die Bindung an die Eltern
scheint recht ausgepragt zu sein, so nimmt die Tochter Mahlzeiten weiterhin gemein-
sam mit den Eltern ein. Wahrend der Zeit des Lockdowns hat die Tochter mehr Zeit
gemeinsam mit den Eltern, insbesondere mit ihrer Mutter verbracht.

Die Grundstimmung in diesem Interview bewegte sich zwischen einer engagierten und offenen
Schilderung des Lebensalltags unter Pandemiebedingungen und einer immer wieder durchschei-
nenden leicht resignierten Haltung. Die durch die Pandemie zusatzlich erschwerten Bedingungen
fur eine engagierte Begleitung eines Angehorigen mit Behinderung waren atmospharisch sehr
greifbar durch eine teils bedriickende Stimmung, die sich zwischenzeitlich immer wieder ein-
stellte. Kleine Unterbrechungen im Verlauf des Interviews entstanden durch den Sohn der einen

181



Katholische Hochschule
Catholic University of Applied Sciences

Interviewpartnerin, in deren Haus das Gesprach stattfand. Da er zum Zeitpunkt des Interviews
die WfbM nicht besuchte und eine Assistenzkraft nicht durchgangig prasent war, beobachtete er
die Gesprachssituation fiir eine Weile aus einiger Entfernung, reagierte aber auf die Ansprache
durch die interviewfiihrende Person nicht.

8.2 ZENTRALE ERGEBNISSE FUR DIE PERSPEKTIVE VON MENSCHEN
MIT BEHINDERUNGEN

Die Lebenslage von Menschen mit Beeintrachtigung ist dullert heterogen. Bezogen auf die
Corona-Krise und deren Bewadltigung wird mit der These des ,Brennglases” ausgedriickt, dass
sich bestehende Herausforderungen und soziale Ungleichheiten verscharft haben. Die quantita-
tive Auswertung hat bereits gezeigt, dass dies fiir verschiedene Lebenslagen durchaus zutreffend
ist, jedoch keineswegs allgemein fiir alle Lebenssituationen gilt und diesbezligliche Pauschalisie-
rungen problematisch sind. Das subjektive Erleben und die Wahrnehmungen der coronabeding-
ten Einschrankungen variieren je nach personlicher Alltagsstruktur. Dies zeigt sich auch in den
Interviews mit Menschen mit Behinderung.

Insbesondere Menschen, die bereits vor der Corona-Pandemie auf vielfaltige Barrieren gestoRen
sind, verfuigen zugleich moéglicherweise Uber Krisenbewaltigungsstrategien, die in der Corona-
Krise aktiviert und die subjektive Dramatik des Geschehens verringert haben kénnten. Insofern
bergen die teilnarrativen Interviews die Chance, die Krise im Kontext der Alltaglichkeit der Inter-
viewteilnehmerinnen zu betrachten und deren Erleben und Gestalten in der vorhandenen Ambi-
valenz nachzuzeichnen.

Um einen ersten Einblick in die subjektive Perspektive der Interviewteilnehmerinnen zu erhalten,
werden zundchst die je unterschiedlichen Deutungen der Pandemie und die subjektiven ,Rele-
vanzsysteme“4? der Befragten analysiert. Dazu wird zunéchst betrachtet, mit welchen Themen
die Interviewteilnehmenden ihre Erzahlung er6ffnet haben. In diesen eréffnenden Themen of-
fenbaren sich relevante subjektive Deutungen und Bedeutungen des Pandemieerlebens.

Personliche Relevanzsetzungen der Interviewteilnehmerinnen in Bezug auf die Pandemie

Frau T. beginnt ihre Erzahlung damit, dass es flir Gehorlose ,,ganz schon schwierig” (IB-2_54) ge-
wesen sei, als Corona losging. Gehorlose hatten nicht gewusst, was Corona sei und seien ,,durch
die Welt gelaufen, ohne zu wissen, was da los ist” (IB-2_59). Mit dieser Formulierung driickt Frau
T. eine Verunsicherung aus, in der ob dieser Feststellung zeitgleich eine gewisse Verargerung
uber diejenigen mitschwingt, die fir diese Unwissenheit und das damit verbundene Risiko Ver-
antwortung tragen. Frau T. identifiziert nachfolgend die Verantwortlichen: viele Fernsehsender

42 Der Begriff ,,Relevanzsetzungen” geht auf Schiitze (1973, 286) zuriick, der damit im Kontext der Auswertung nar-
rativer biographischer Interviews die subjektive Darstellung einer Realitat einschlieBlich der Zuschreibung von Be-
deutung bezeichnet. Bohnsack (2003, 20) hat diesen Begriff erweitert und spricht von ganzen ,,Relevanzsystemen®,
die sich aus einem individuellen Komplex solcher Relevanzsetzungen zusammensetzen.
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boten lediglich eine Untertitelung an, die viele Gehorlose nicht verstiinden. Gebardensprachdol-
metschung gabe es nicht oder nur ,so versteckt” (IB-2_72) bei Phoenix oder im Internet. Damit
eroffnet Frau T. ihre Erzéhlung, indem sie Gber Informations- und Kommunikationsbarrieren fir
gehorlose Menschen berichtet. Diese Barrieren haben sich fiir gehérlose Menschen auch bereits
in den Online Survey-Umfragen gezeigt. Auch dort berichten die Teilnehmenden mit Hoérbeein-
trachtigung Uber fehlende Dolmetschung, durch die sie von relevanten Informationen abge-
schnitten werden.

Das Motiv des ,Versteckens” wird dann weitergefiihrt und als Metapher auf das Verhaltnis zwi-
schen gehdrlosen und hérenden Menschen Ubertragen. ,,Und das ist halt irgendwie immer wie
so ein Verstecken” (1B-2_74). ,Denn Hérende verstehen erst mal dann nicht, wer ist denn das?“
(IB-2_76). Viele wiissten auch nicht ,wer wir sind als Gehérlose” (1B-2_79). Gehorlose erscheinen
hier also fur Horende als nicht sichtbar, Hérende in Bezug auf Gehdrlose als unwissend. Hier zeigt
sich ein Konflikt zwischen einer Gehdrlosengemeinschaft mit eigener Sprache und Kultur, die von
der hérenden Gesellschaft nicht wahrgenommen wird, und dieser horenden Mehrheitsgesell-
schaft, in der dagegen ,fast ausschlielRlich Diskurse der pathologischen Sicht dominieren, in der
gehorlos eben ausschlielllich behindert bedeutet” (Bickelmayer 2014, 191). Schwerhérigkeit und
Taubheit erscheinen damit nach wie vor als Behinderungen, ,,die auch heute noch oft tabuisiert,
scheinbar von den Betroffenen versteckt und von den hérenden Mitmenschen selten bemerkt
werden” (Becker 2014, 71).

Diese Nicht-Sichtbarkeit ist in der er6ffnenden Darstellung von Frau T. der medialen Berichter-
stattung geschuldet, in denen Gehorlose aufgrund fehlender Gebardendolmetscher:innen un-
sichtbar bleiben. Der Gebardendolmetschung werden durch Frau T. also zwei zentrale Funktio-
nen zugeschrieben: Einerseits dienen sie als Briicke der Verstandigung zwischen der hérenden
und nicht-hérenden Welt und andererseits dienen sie dazu, gehdrlose Menschen fiir die horende
Welt sichtbar werden zu lassen. Neben dem Fernsehen erfiillt auch das ortliche Gehorlosenkul-
turzentrum, in dem Frau T. sich ehrenamtlich engagiert, fiir sie eine wesentliche Funktion zum
Austausch von Informationen innerhalb der Gehorlosengemeinschaft. Sie flihrt aus, dass das Ge-
horlosen-Kulturzentrum in der Pandemie phasenweise geschlossen gewesen sei und deshalb In-
formationen an die Gehorlosen nicht weitergetragen worden seien.

FrauS. eroffnet ihre Erzahlung zundchst mit erlauternden Hinweisen zu ihrer Erzdhlstrategie. Sie
mochte aus der Erinnerung heraus berichten, ,was so am schwierigsten war” (1B-1_32), weil sie
glaubt, ,da macht sich vielleicht der eine oder andere auch keine Gedanken” (IB-1_31). In der
Gedankenlosigkeit deutet sich — ahnlich wie bei Frau T. - das Motiv der Nichtbeachtung von blin-
den Menschen an. Fiir blinde Menschen sei es am Anfang ,relativ schwierig” (IB-1_34) gewesen
»auch” (1B-1_34) an Informationen zu kommen. Diese Informationen — so flihrt sie weiter aus —
beziehen sich darauf, was ,erlaubt”, bzw. nicht ,erlaubt” (IB-1_34) sei. Dies habe ,eine ganze
Weile gedauert” (IB-1_35), sei dann aber auch , iiber die verschiedenen Kandle” ,in den Fluss“ (1B-
1_36) gekommen.

Die ein oder anderen, die sich , keine Gedanken” (IB-1_33) machen, und die blinden Menschen
unterscheiden sich offensichtlich in den Mdglichkeiten, an Informationen zu gelangen. Die
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Gruppe der blinden Menschen scheint erschwerten Zugang zu Informationen zu haben, die an-
deren selbstverstandlicher verfligbar sind. Bei Frau S. und bei Frau T. tauchen also zunachst ahn-
liche Relevanzsetzungen auf: Sie berichten iber Informationsbarrieren entlang der Differenz zwi-
schen beeintrachtigten und nicht-beeintrachtigten Menschen.

Nachfolgend beschreibt Frau S., dass sie und andere Betroffene sich,,am Anfang“ (1B-1_33) Sorge
gemacht hatten, weil Geschafte geschlossen hatten. Diese Sorge bezieht sich auf lange Schlangen
und neue Regelungen beim Einkaufen, wie z.B. die Pflicht, einen Einkaufswagen bei sich zu fiih-
ren, nur eine weitere Person mit in den Laden nehmen zu dirfen und Abstand zu halten. Diese
Regelungen seien fiir sie ,,faktisch gar nicht erfiillbar” (IB-1_47) bzw. ,nicht machbar” (I1B-1_48)
gewesen. Sie illustriert dies, indem sie einen Passanten anfiihrt, der sie auf Abstandsregelungen
hinweist, oder indem sie Uber die Schwierigkeit berichtet, sich am Ende einer Schlange einzurei-
hen ohne ,vorzudrdngeln” (1B-1_51).

Damit wird ein weiteres relevantes Motiv von Frau S. in dieser Eingangserzdhlung deutlich. Sie
mochte in dieser besonderen und neuen Situation mit ihren Herausforderungen sozial moéglichst
unauffallig bleiben und veranderte soziale Regeln einhalten. Sie differenziert zwischen ,erlaub-
tem” und ,,nicht erlaubtem® (vgl. IB-1_34) Verhalten, tiber welches Informationsbedarf bestan-
den habe. In dieser Differenzierung driickt sich eine gewisse Besorgnis aus, sich aufgrund fehlen-
der Informationen unerlaubt zu verhalten. Ebenso berichtet sie Uber Situationen, in denen es
aufgrund der veranderten Regelungen , nicht machbar” (IB-1_48) war, Abstand einzuhalten oder
»hicht vor[zu]dridngeln” (IB-1_51), d.h. auch hier zeigt sich das Bedirfnis, verdnderte soziale Re-
geln einhalten zu kdnnen.

Frau S. konkludiert nachfolgend, dies waren die Schwierigkeiten gewesen und es habe seine Zeit
gedauert, bis es sich eingespielt habe. Als Alternative, die , gut gewesen wdre” (IB-1_52) be-
schreibt Frau S. dass ,,am Anfang schon, ja ein Hinweis gekommen wadre, dass Menschen, die auf
Hilfe angewiesen sind, auch bei sich jemanden haben diirfen, der (...) nicht gezéhlt wird“ (IB-1_52)
und vergleicht die Angewiesenheit auf eine Begleitung mit der Angewiesenheit auf eine Brille
(,Also das ist ja wie andere haben eine Brille und ich habe eben eine Begleitung, auf die ich an-
gewiesen bin.“, IB-1_55). AbschlieBend verweist Frau S. in dieser Er6ffnung auf die Rolle des
Deutschen Blinden- und Sehbehindertenverbandes, der dies zunachst auch nicht thematisiert
habe und dieser Aspekt erst ,,relativ langsam“ (1B-1_57) Gber ,,unseren Verband” (IB-1_58) gere-
gelt worden sei.

Im Gegensatz zu Frau T. scheinen sich die Herausforderungen, die Frau S. zu bewaltigen hat, be-
sonders auf die Anfdange der Pandemie zu beziehen. An verschiedenen Stellen spricht sie davon,
dass sich dies mit der Zeit eingespielt habe. Neben den Informationsbarrieren, die Gber verschie-
denen Kanile ,,in den Fluss gekommen* (1B-1_35) seien, scheinen sich auch die sozialen Anpas-
sungsschwierigkeiten der Anfangszeit aufgeldst zu haben. Frau S. wiinscht sich, dass die beson-
deren Schwierigkeiten von blinden Menschen in Bezug auf diese Regelungen bereits zu Beginn
der Pandemie im Blick gewesen und ausgleichende Regelungen getroffen worden waren. Die Be-
gleitung durch eine Assistenzperson ist flr Frau S. ein Hilfsmittel zur Orientierung, vergleichbar
mit einer Brille. Auch wenn Frau S. kritisiert, dass der Deutsche Blinden- und Sehbehindertenver-
band erst relativ spat reagiert hat, so zeigt sich dennoch, dass Frau S. in diesem Verband einen
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machtvollen Akteur sieht, der in der Lage ist, die Interessen fiir blinde Menschen zu vertreten
und in ihrem Sinne zu regeln.

Frau Y. eréffnet das Interview mit den drei hor/-sehbeeintrachtigten Frauen. Sie informiert zu-
nachst kurz Giber ihre Person, indem sie ihren Namen und den Wohnort nennt, sich als blind und
hochgradig schwerhorig bezeichnet und auf ihren Schwerbehindertenausweis mit dem Merkzei-
chen G BL verweist. Sie wahlt fur ihre Einfihrung eine chronologische Darstellung des Pandemie-
verlaufs und leitet in das Thema ein, indem sie feststellt, dass es fiir sie ganz schlimm gewesen
sei, wie das mit Corona angefangen habe. Sie verweist darauf, dass es erst einmal keinen Mund-
/Nasenschutz gegeben habe und man nicht ,,raus” (GP1-05_55)durfte. Eine Taubblindenassistenz
habe ihrirgendwann einen Mund-/Nasenschutz gegeben, sodass sie dann ,,auch mal raus” (GP1-
05_71) konnte. Sie habe sehr isoliert in der Wohnung leben missen. Brauchte sie Lebensmittel
oder etwas zu trinken, habe sie dies mit ihrem Sohn telefonisch klaren konnen. Sie illustriert, wie
ihr Sohn die Lebensmittel kontaktlos vor die Tir gestellt und sie diese ebenfalls kontaktlos be-
zahlt habe, ,,wegen Ansteckungsgefahr” (GP1-05_58). Danach berichtet sie den gleichen Ablauf
in Bezug auf eine Taubblindenassistenz, die fiir sie einkaufen gegangen sei und dass sie ,,das auch
ganz toll” (GP1-05_62) fand.

Im Vordergrund dieser Erzahlung steht die isolierende Situation, die fiir Frau Y. aus der Anste-
ckungsgefahr durch den fehlenden Mund-/ Nasenschutz resultiert. Sie stellt den kontaktlosen
Ablauf in den Vordergrund der Erzahlung um Unterstiitzungsleistungen —ein weiteres Indiz, dass
die Ansteckungsgefahr und die damit verbundene soziale Isolation fir Frau Y. bedeutsam sind.
Angesichts derisolierten Situation scheint es primar wichtig, unmittelbare physiologische Bedirf-
nisse nach Essen und Trinken zu sichern. Dies wird auch deutlich in der Feststellung, dass es schon
einmal gut gewesen sei, ,,wenigstens Lebensmittel“ (GP1-05_67) im Haus gehabt zu haben.

Die Versorgung ist tber personliche Nahbeziehungen und professionelle Unterstitzungsleistun-
gen gesichert worden, wobei nicht klar wird, ob die Taubblindenassistenz hier im Sinne eines
eher zusatzlichen persénlichen Engagements oder Uber einen offiziellen Auftrag fir Frau Y. tatig
geworden ist.

Traurig gemacht habe sie, so berichtet Frau Y. dann weiter, der fehlende persénliche Kontakt zu
taubblinden und hor-/sehbehinderten Menschen. Frau Y. verstarkt diese Bedeutsamkeit des feh-
lenden Kontakts untereinander, indem sie sich an die anderen Interviewteilnehmerinnen im
Raum wendet und feststellt ,das hat uns allen gefehlt, ja?“ (GP1-05_79). Hier wird die Gruppe
der taubblinden und hor-/ sehbeeintrachtigten Menschen als relevante soziale Bezugsgruppe
und als gemeinsamer ldentifikationsrahmen benannt. AnschlieRend stellt Frau Y. sich in ihrer
Funktion als Leiterin einer Selbsthilfegruppe vor und schildert, dass sie Tanztermine fiir taub-
blinde und hor-/sehbehinderte Menschen organisiere, dies aber in der Corona-Zeit gar nicht ge-
klappt habe und sie viel danach gefragt worden sei, wann ,kénnen wir wieder tanzen gehen*
(GP1-05_83). Sie fuihrt mit dem Pronomen ,,man“ eine unspezifische Gruppe ein, die immer sage,
taubblinde Menschen kénnen nicht tanzen, wehrt sich jedoch gegen diese Zuschreibung von au-
Ren und erlautert, dass taubblinde Menschen doch tanzen kénnten, wenn sie dabei eine Beglei-
tung hatten, die Taubblindenassistenz. Ahnlich wie bei Frau T. und Frau S. wird hier eine Differenz
zwischen der eigenen Bezugsgruppe und anderen Menschen hergestellt, die Gber die Fahigkeiten
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der eigenen Bezugsgruppe in Unkenntnis sind. Auch hier scheint die Pandemie eine generell er-
lebte Differenz- und Entwertungserfahrung besonders ins Bewusstsein zu rlicken. Weiterhin zeigt
sich die hohe Relevanz der Taubblindenassistenz, die nicht nur unterstitzend tatig ist, um physi-
ologische Bediirfnisse zu sichern, sondern die insbesondere wichtig erscheint, um sozialen Be-
dirfnissen nachgehen zu kénnen.

Das gemeinsame Tanzen assoziiert Frau Y. an mehreren Stellen mit ,Spafs“ (GP1-05_85) und , La-
chen”(GP1-05_89) und stellt die Corona-Zeit kontrastierend gegeniber: ,Und, ja, wie gesagt, in
der Corona-Zeit war gar nichts“(GP1-05_89). Danach berichtet sie noch chronologisch von wech-
selnden Pandemiephasen, in denen es ,langsam bergauf” (GP1-05_97) und ,wieder abwdrts”
(GP1-05_98) ging bis dann wieder die Zeit kam, wo man sagen konnte, ,jetzt diirfen wir wieder
tanzen” (GP1-05_100).

Durchgangiges Motiv fur Frau Y. ist die isolierende Situation, die sich im Pandemieverlauf mit
Phasen personlicher sozialer Begegnung in der Tanzgruppe abgewechselt haben und die sie mit
gegensatzlichen Emotionen (Traurigkeit im Gegensatz zu Lachen; ,gar nichts” im Gegensatz zu
»SpafS“) kontrastierend gegeniiberstellt. Als relevante soziale Bezugsgruppe erscheint die Gruppe
der taublinden oder hor-/sehbeeintrachtigten Menschen. In der Erzdhlung wird an mehreren
Stellen eine starke Identifikation mit dieser Gruppe deutlich: Einleitend bezeichnet sich Frau Y.
als blind und hochgradig schwerhérig und verweist auf ihr Merkzeichen im Schwerbehinderten-
ausweis, im Erzahlverlauf drickt sie durch das Pronomen ,wir” ihre Zugehdorigkeit zu dieser
Gruppe aus und stellt eine Gemeinschaft mit den anderen Interviewteilnehmerinnen her. Dar-
Uber hinaus wehrt sie sich gegen vermeintliche Zuschreibungen anderer Menschen und betont
die Fahigkeiten der Gruppe der taubblinden bzw. hér-/sehbeeintrachtigten Menschen.

Frau Z. wahlt fir den Einstieg in ihre Erzahlung ein konkretes Ereignis, eine groRe Karnevalsver-
anstaltung, bei der sie gewesen sei und wo Menschen bereits die Maske getragen hatten. Frau
Z. fuhrt sich damit gleich zu Beginn als sozial aktiver, geselliger Mensch ein. Frau Z. schildert dann
weiter, dass sich Corona im Laufe des Jahres 2020 dann richtig ausgebreitet und ihr dies , natiir-
lich schon Sorgen gemacht” (GP2-05_113) habe. Dies bezieht sie darauf, dass man Maske tragen
muss, nicht mehr einkaufen diirfe und Abstand halten misse. Es habe dann ,auch immer mehr
Probleme” (GP2-05_115) gegeben. Wiederholend berichtet Frau Z. von Einkaufssituationen mit
Maske, in denen man in riesengrofSen Schlangen gestanden habe, die sich ,,wirklich endlos” (GP2-
05_131) hingezogen hatten. Insbesondere die Abstandsregelungen scheinen mit korperlich tiber-
griffigen Erfahrungen, in denen sie ,,immer angetippt” (GP2-05_128) und ausgrenzenden Erfah-
rungen, in denen sie ,weggeschickt” (GP2-05_130) wurde, ,wenn man es nicht gesehen hat”
(GP2-05_130), einherzugehen. Sie resiimiert, dies sei ,schon eine sehr, sehr restriktive Zeit auf
jeden Fall [gewesen]” (GP2-05_129). Mit dem Begriff ,restriktiv” stellt Frau Z. heraus, dass sie
sich in ihren Rechten beschrankt oder verletzt gefiihlt habe und erganzt, dass diese Erlebnisse
dazu gefuhrt hatten, dass ,man wirklich nicht mehr Lust hatte, (iberhaupt irgendwo ins Geschdift
zu gehen” (GP2-05_132).

In dieser eroffnenden Phase zeigt sich zunachst, dass die Probleme und Sorgen, von denen Frau
Z. berichtet, weniger aus einer Angst vor Ansteckung resultieren, sondern aus den Barrieren, die
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sich durch die verdanderten Hygienebestimmungen in 6ffentlichen Situationen — beim Einkauf —
ergeben haben und in der Folge mit unfreiwilligen sozialen Riickzugstendenzen verbunden sind.

Im weiteren Verlauf zeigt sich eine weitere Relevanzsetzung: Vor dem Hintergrund sonst mogli-
cher Zusammenkinfte zu , geselligen Spielen” (GP2-05_139) betont Frau Z. die Corona-Zeit als
»Sehr langweilige Zeit. Ja, weil man sich eben nicht mehr sehen konnte” (GP2-05_125). Diese Be-
tonung der Langeweile zeigt sich auch in der AuBerung, dass den taubblinden Menschen ,die
Decke auf den Kopf” (GP2-05_138) gefallen sei. Hier werden die mit dem Alleinsein verbundene
Langeweile und die fehlende soziale Geselligkeit als problematisch empfunden. Allerdings be-
richtet Frau Z. an verschiedenen Stellen auch tber Angst vor Ansteckung, die sie jedoch nicht auf
sich selbst, sondern auf andere taubblinde Menschen bezieht. Diese Menschen hatten so viel
Angst vor Ansteckung gehabt, dass sie —auch wenn es erlaubt gewesen ware — auf Besuche ver-
zichtet hatten und auch die Taubblindenassistenz als korpernahe Unterstiitzung in dieser Zeit
nicht genutzt haben. Damit verweist Frau Z. auf ein grundsatzliches Dilemma von Menschen, die
auf kérpernahe Unterstlitzung angewiesen sind: Entweder nehmen diese die Assistenzleistung
an und ein erhéhtes Gefahrdungsrisiko in Kauf oder sie lehnen die Assistenzleistung ab und neh-
men damit eine erh6hte Isolation in Kauf. Hierin offenbart sich eine asymmetrische Gemengelage
unterschiedlicher Gefahrdungsrisiken in der Pandemie (vgl. Manemann 2020, 350).

Frau Z. selbst betont an mehreren Stellen, dass sie keine Angst gehabt habe, weil sie wiisste, dass
dies , kein Problem” (GP2-05_148) sei und betont in diesem Zusammenhang ihr gesundes Im-
munsystem. Sie habe noch kein Corona gehabt und sie hatte dann einfach viel Kontakt iber den
Computer gehabt, aber sie wiisste, dass ,viele Leute traurig” (GP2-05_154) gewesen seien. Deut-
lich wird, dass digitale Medien fir Frau Z. eine Kompensationsmaoglichkeit darstellen, um soziale
Kontakte aufrechtzuerhalten.

Eine dritte Problematik, liber die Frau Z. inihrer er6ffnenden Erzahlung berichtet, sind die Regeln,
die sich ,,alle paar Wochen“ gedndert hatten, ,,was sehr verriickt war”(GP2-05_134) und weshalb
es ,,auch viel Verwirrung zu dem ganzen Thema”“ (GP2-05_124) gegeben habe. Diese Regeldande-
rungen scheinen fir Frau Z. nicht nachvollziehbar gewesen zu sein. Damit bestatigt Frau Z. in
ihrer Schilderung die Erkenntnisse aus dem Online Survey, in denen viele Teilnehmende Uber sich
schnell andernde Regelungen und eine diesbezligliche Unliberschaubarkeit berichtet haben.

Bemerkenswert ist, dass Frau Z. ausfuhrlich Glber Kompensationsstrategien, konkret Giber Bastel-
arbeiten berichtet, die taubblinde Menschen als eine Art Ausgleich gegen die eingetretene Trau-
rigkeit entwickelt haben. Frau Z. schildert, die Menschen seien ,richtig kreativ” (GP2-05_156)
geworden und hdtten mit Kleber und Schere gebastelt. Alle hatten sich gegenseitig Geschenke
geschickt, auch den Enkelkindern. Die Menschen hatten sich ,wirklich sehr driiber gefreut” (GP2-
05_159), weil diese Kleinigkeiten ,,auch ausgetauscht”(GP2-05_160) werden konnten. Diese Bas-
telarbeiten dienen in der Schilderung von Frau Z. nicht dem Zweck, die Langeweile zu vertreiben,
sondern sie haben eine deutlich soziale Funktion. Uber die Bastelarbeiten wird es méglich, mit-
einander in Kontakt und Austausch zu bleiben. Frau Z. beschreibt dies sehr anschaulich als , Le-
benszeichen” (GP2-05_161) und betont an verschiedenen Stellen, wie schon dies gewesen sei,
was darauf hindeutet, dass es zugleich auch als Ausdruck wechselseitiger Wertschatzung wahr-
genommen wurde.
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Sie beendet ihre er6ffnenden Ausfiihrungen, indem sie sagt, dass jetzt viel Zeit vergangen sei und
dass jetzt auch wieder Veranstaltungen stattfinden und es Schritt fiir Schritt vorangehen wiirde.
Allerdings wendet sie ein, dass ,,immer noch viele Menschen, die taubblind sind, immer noch
Angst haben” (GP2-05_169). Frau Z. ist unsicher, ob diese Menschen ,wieder ihren Mut haben
und ihre Resilienz aufbauen, dass sie auch wirklich auch wieder rausgehen” (GP2-05_170). Insge-
samt erscheint bei Frau Z. in Bezug auf sich selbst ein eher optimistischer Blick auf die Pandemie
und die Bewaltigungsmoglichkeiten, die sie fur sich gefunden hat. Diese optimistische Sicht
grenzt sie jedoch von anderen taubblinden Menschen und deren Perspektive auf die Pandemie
eher ab. Eine Ausnahme stellt die besondere Situation beim Einkaufen dar. Hier stellt Frau Z. eine
Identifikation mit den anderen taubblinden Menschen her und betont so, dass diese Probleme
fur alle in gleicher Weise Glltigkeit hatten.

4

Frau X. beginnt ihren Einstieg mit der Bemerkung, sie wiirde ,mal kurz die Maske wegnehmen
(GP3-05_187), die store ja nur. Frau X. offenbart sich damit sofort als wenig dngstlich in Bezug
auf die Ansteckungsgefahr. Sie steigt dann ein, indem sie schildert, dass sie zunachst mal Infor-
mationsbedarf dazu gehabt habe, was Corona denn tberhaupt sei. Hier zeigt sich —in ahnlicher
Weise wie bei anderen Interviewteilnehmerinnen — einerseits die erschwerte Zuganglichkeit zu
Informationen, andererseits aber auch eine wenig dngstliche, eher neugierige Haltung gegentiber
dem unbekannten Virus.

Im Gegensatz zu den vorherigen Teilnehmerinnen bringt Frau X. ihre drei Kinder als wichtiges
Bezugssystem wahrend der Corona-Pandemie ins Gesprach ein. Diese haben sie informiert, je-
doch - aus Sicht der Mutter - viele Herausforderungen zu bewaltigen gehabt, weil sie als Lehrer:in
»immer auf die Kinder aufpassen mussten” (GP3-05_191). Es misse viel gelernt werden und die
Kontakte ,fehlten dann eben dementsprechend” (GP3-05_194). Fir sie selbst sei alles eher ,, ne-
benldufig” (GP3-05_190) gewesen. Darin zeigt sich, dass Frau X. selbst Corona nicht so viel Be-
deutung zugemessen, ihr der Kontakt zu den Kindern jedoch gefehlt hat. Sie fihrt dann weiter
aus, dass ihre Kinder sich sehr um sie gesorgt hatten, sie hatten sie auch beeinflusst und sie hat-
ten ,,auch ein bisschen Angst” (GP3-05_196) auf sie , ibertragen” (GP3-05_196). Ihre Kinder hat-
ten sie gebeten nicht alleine rauzugehen, da ,ganz schlimme Sachen momentan auf der Welt
passieren” (GP3-05_199) und , sehr viele alte Menschen momentan sterben” (GP3-05_200). Be-
sonders seien lungenerkrankte Menschen sehr gefdhrdet und sie habe Asthma. Sie berichtet,
dass sie Fernsehen geschaut und immer sehr viele schlechte Nachrichten gehort habe.

Sie resimiert dann, dass sie ,irgendwann den Kaffee aufgehabt” habe (GP3-05_205). Sie hatte
keine Freiheiten mehr gehabt, hatte nicht mehr gewusst, was sie machen solle, ware die ganze
Zeit allein und alles sei verboten gewesen. Sie vergleicht diese Zeit mit einem ,, Gefédngnis“ (GP3-
05_208). Dieses Gefuihl des , Eingeschlossen[seins]“ (GP3-05_215), verbunden mit einer gewissen
Verargerung oder Empdérung, wird wahrend der Erzéahlung wiederholend aktiviert.

Das Motiv der Sorge und auch der Angst erscheint bei Frau X. —im Gegensatz z.B. zu Frau Y. —
nicht in Bezug auf sie selbst und eine potentielle Ansteckungsgefahr. Vielmehr sind es die Kinder,
die sich um die Mutter sorgen, und ,ein bisschen Angst” (GP3-05_196) auf sie Ubertragen. Sie
selbst beschreibt sich weniger als dngstlich und auch nicht als besorgt, sondern eher als jemand,
die der Pandemie und der damit einhergehenden Situation Uberdrissig sei, weil sie sich in ihrer
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Freiheit beschrankt sieht. Diese freiheitsbeschrankenden MafBnahmen beziehen sich in erster Li-
nie auf die Verhaltensregeln, die die Tochter definiert zu haben scheint, die — im Gegensatz zu
ihr — ,sehr dngstlich” (GP3-05_244) sei.

Die Vor-,Sorge”, die die Tochter fir die Mutter trifft, dies zeigt sich in der lllustration eines Bei-
spiels zum Thema Toilettenpapier, erscheint aus der Perspektive der Mutter deutlich Gbertrie-
ben, da es ja, gar keine Not” (GP3-05_211) gabe.

Dass sich in dieser sorgenden Rolle der Tochter aus Sicht von Frau X. auch ein asymmetrisches
Machtverhaltnis dokumentiert, zeigt sich in der Schilderung, dass sie ,,heimlich einkaufen” (GP3-
05_227) gegangen sei und ihre Tochter ,,dann sehr auf mich geschimpft hat; warum ich denn
weggelaufen bin“ (GP3-05_231). Andererseits zeigt sich in der Schilderung von Frau X. auch eine
symmetrisch akzeptierende Beziehung zwischen ihr und ihrer Tochter, da sie beide gemeinsam
spazieren gegangen seien, nachdem die Mutter ihren heimlichen Einkauf damit begriindet hat,
dass sie ,einfach mal raus” (GP3-05_232), ,,einfach mal ein bisschen an die Luft” (GP3-05_233)
wollte.

In dieser Schilderung von Frau X. offenbart sich eine komplexe Familiendynamik, in der sich ein
Spannungsfeld zwischen einem hohen Schutzbedarf einerseits und der weitestmoglichen Erhal-
tung von Autonomie und sozialer Teilhabe andererseits zeigt. Anthropologisch betrachtet liegen
hinter diesem Konflikt zwei glltige, aber widerspriichliche Denkfiguren vom Menschen als so-
wohl autonomes und selbstbestimmtes als auch als verletzliches und verletzbares Wesen. Letz-
tere Denkfigur betrachtet Autonomie immer in Relation zur Abhangigkeit und Fiirsorge als Aner-
kennung und Unterstitzung eines individuellen Lebens (vgl. Falkenstorfer 2020, 266). ,,Sorge“ ist
in dieser Hinsicht ein Beziehungsbegriff und verbindet das Besorgtsein mit der Aufforderung,
Verantwortung zu Gbernehmen ,flir das Abwenden (...) der drohenden Gefahr - eben Sorge zu
tragen fiir den Schutz und die Férderung einer gedeihlichen Lebensgestaltung der mit der Sorge
adressierten Person“ (vgl. Deutscher Ethikrat 2018, 46). Insbesondere im Kontext von Behinde-
rung haben solche Sorgebeziehungen oft auch paternalistische Fiirsorgetendenzen, die zu Bevor-
mundung, Diskriminierung und Fremdbestimmung geflihrt haben. Insofern wurde Selbstbestim-
mung zentrales Anliegen und Forderung von Menschen mit Behinderung (vgl. u.a. Kurzke-Maas-
meier 2009).

Mit der Pandemie und den damit verbundenen Einschrankungen der 6ffentlichen Infrastruktur
hat ein ,verordneter Riickzug ins Private” (Speck 2020, 135) stattgefunden, der Familien heraus-
gefordert hat, in einen veranderten Modus individualisierter Alltagsgestaltung zu wechseln. Im
Falle von Frau X. zeigt sich die komplexe gegenseitige Abhangigkeit und Beziehungsdynamik von
Familien mit Betreuungsaufgaben in der Pandemie: Die Kinder werden zunachst als durch die
Pandemie selbst in ihren eigenen Lebensbezligen hochbelastet und herausgefordert dargestellt.
Dariber hinaus treten sie gegenliber ihrer Mutter in einer sorgenden Rolle auf, die aus der Per-
spektive der Mutter einerseits positiv konnotiert ist, weil die Kinder als Uberbringer relevanter
Informationen fungieren. Andererseits sind die Kinder in ihrer sorgenden Rolle diejenigen, die
die Freiheitsraume der Mutter definieren und ihre subjektiven Bedurfnisse beschneiden. Hier
scheint sich eine Art mehrfache Rollenumkehr anzudeuten, wie sie fiir Familien im intergenera-
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tionellen Verhéltnis typisch ist (vgl. Behr 2013). Diese komplexe, widerspriichliche und heraus-
fordernde Familiendynamik in Familien mit Betreuungsaufgaben fur dltere Menschen mit Behin-
derung scheint wissenschaftlich allgemein noch kaum erforscht. Viele empirische und theoreti-
sche Arbeiten beziehen sich vornehmlich auf professionelle Sorgebeziehungen in stationaren
Settings (vgl. Deutscher Ethikrat 2018). Veroffentlichungen zur Care-Arbeit in der Corona-Pande-
mie fokussieren vornehmlich die Rolle von Frauen angesichts von Home-Schooling und daraus
resultierenden Care-Aufgaben fiir Kinder und Jugendliche (vgl. u.a. Richter 2020).

Die sich im Beispiel von Frau X. zeigende komplexe Situation von Familien mit Betreuungsaufga-
ben in der Pandemie, in denen Familien intergenerational unter verdanderten (pandemischen)
Vorzeichen neue Aushandlungsprozesse vollziehen missen, ist bislang kaum Gegenstand wissen-
schaftlicher Analysen. Sichtbar wird in diesem Beispiel die dilemmatische Situation zwischen dem
Wohl des:der Sorgeempfanger:in, seiner:ihrer Selbstbestimmung und dem Respekt vor seiner:ih-
rer freiverantwortlichen Entscheidung, in denen paternalistische Firsorgemalinahmen fragwiir-
dig werden (vgl. Deutscher Ethikrat 2018, 11). Diese antinomischen Tendenzen in Familien mit
Betreuungsaufgaben haben sich, dies zeigt dieses Beispiel von Frau X., in der Pandemie moglich-
erweise noch einmal zugespitzt.

Zusammenfassend wird deutlich, dass sich in den eréffnenden Interviewpassagen sowohl lGber-
einstimmende als auch divergierende Themen zeigen, die im Folgenden erganzt und spezifiziert
werden.

Informationsliicken und Kommunikationsbarrieren in der Pandemie

Uber Informationsbarrieren in Bezug auf die Corona-Pandemie berichten alle interviewten Per-
sonen. Dennoch unterscheiden sich die jeweiligen Barrieren — je nach Lebenslage.

Fir gehorlose Menschen zeigen sich sehr gravierende Kommunikationsbarrieren durch fehlende
Gebadrdendolmetschung. Frau T. benennt das Fernsehen als wichtiges Informationsmedium fir
viele gehdrlose Menschen. Hier fehlt es jedoch insbesondere in Deutschland tberwiegend an
Gebardendolmetschungen.

Die angebotenen Untertitelungen sind fir viele gehdrlose Menschen nur eingeschrankt nutzbar:

»Wichtig sind halt die Informationen. Wir brauchen die Informationen. Und
manchmal ist es auch nicht klar, wenn wir dann Untertitel haben, ja, das ist schén
und gut, aber was ist, wenn es da so komplizierte Séitze sind oder Worte, Begriffe,
die nicht verstanden werden? Also da braucht man auch einen Austausch, was
heifst was. Und da sind Dolmetschende schon besser” (IB-1_82).

Dieses bereits vor der Pandemie bestehende Problem erfahrt in der Pandemie eine deutliche
Zuspitzung, weil in Krisenzeiten zugangliche Informationen fir die eigene Gesundheit erhoht be-
deutsam werden.

,Und die Gesundheit ist fiir uns auch sehr wichtig. Und das ist an die Informationen
gebunden und an die Medien und die Dolmetscher” (IB-1_546).

Hier werden auch Angste in Bezug auf zeitnahe Informationsbedarfe in zukiinftigen Krisen sicht-
bar, wie sich in der Forderung von Frau T. nach Katastrophenschutzvorsorge zeigt (1B-1_1024).
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Die Kommunikationswege, um an Informationen zu gelangen, sind bei den interviewten Perso-
nen sehr unterschiedlich. Dabei spielen sowohl persdnliche als auch professionelle Beziehungen
eine Rolle. Frau S., die auch Uber anfangliche Informationsdefizite berichtet, nutzt unterschiedli-
che Kanadle, um an Informationen zu gelangen. Sie berichtet, dass sie neben dem Internet, der
Presse oder Freund:innen auch den Verteiler des Deutschen Blinden- und Sehbehindertenver-
bandes zur Informationsbeschaffung genutzt hat. Alle interviewten Personen berichten davon,
dass ihre Angehdrigen wichtige Informationspartner:innen fir sie sind. Hier zeigt sich — wie im
Online Survey — erneut die Relevanz personlicher Netzwerke. Die hor-/sehbeeintrachtigten bzw.
taubblinden Interviewpartnerinnen berichten iber gravierende Informationsprobleme. In die-
sem Interview wird deutlich, dass Informationen aus den Medien vorwiegend Uiber persénliche
Kontakte an die Menschen herangetragen werden. So berichtet eine Frau, dass ihre Taubblin-
denassistenz ihr einmal wochentlich aus der Wochenzeitung vorliest und sie dartiber erfahrt, was
geschieht (GP1-05_525). Auch die Kontakte zu anderen hér-/sehbeeintrachtigten oder taubblin-
den Menschen sind — neben den zu Angehdrigen — sehr wichtig, um an Informationen zu gelan-
gen.

»Das wurde immer so weitergeleitet. Das hat sich dann so ein bisschen wie ein
Schneeballsystem ging es dann (liber die sozialen Medien rum, dass dann immer
wieder so Videos kamen mit Ubersetzungen” (GP3-05_519).

Bei diesem Interview berichten die Teilnehmenden auch (ber eine hohe Uninformiertheit der
hor-/sehbeeintrachtigten oder taubblinden Menschen, durch welche sich die soziale Isolation
verscharft.

»Aber ich glaube, ja, ganz viele wissen vielleicht auch nicht, was sind die Verhal-
tensregeln, was kann man wo machen? Die kennen sich nicht aus. Die kriegen das
nicht mit. Da fehlt einfach die Information. Und deswegen sagen die, ach, ja, nein,
das ist mir alles zu anstrengend und zu aufwdndig, ich komme nicht” (GP2-
05_1176).

Besondere Belastungen, Bedarfe und Diskriminierungserfahrungen in der Pandemie

Die interviewten Personen berichten (iber unterschiedliche pandemiebedingte Bedarfe, Belas-
tungen und Diskriminierungserfahrungen.

Diese betreffen — dhnlich, wie sich dies bereits im Online Survey gezeigt hat — die Hygienekon-
zepte, insbesondere die Verpflichtung zum Tragen eines Mund-Nasenschutzes, die Zugangsbe-
schrankungen und die Abstandsregelungen oder die Regelungen rund um das Thema Impfung
und Testpflicht.

Die Zugangsbegrenzungen zu Geschaften stellen fiir alle interviewten Personen eine hohe Barri-
ere dar.

~Zwei Menschen gehen nicht, nur eine Person und den Wagen und den Abstand
halten. Aber nicht zwei Personen zusammen* (GP1_05_578).
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Blinde oder hor-/sehbeeintrachtigte Menschen benétigen zur Orientierung — insbesondere beim
Einkauf — jedoch eine Assistenz und berichten dariber, dass sie fur diese nur sehr erschwert ei-
nen Zugang zu offentlichen Einrichtungen oder Geschaften des taglichen Bedarfs erstreiten konn-
ten. Fur gehoérlose Menschen, die im 6ffentlichen Raum in unterschiedlichen Situationen auf Ge-
bardendolmetschung angewiesen sind, zeigen sich diesbezliglich ahnliche Herausforderungen.

Das Tragen eines Mund-/Nasenschutzes hat fiir gehorlose Personen — wie gezeigt - zu erhebli-
chen zusatzlichen Kommunikationsbarrieren im 6ffentlichen Raum gefiihrt. Sie sind zur Kommu-
nikation mit Horenden auf das Mundbild und die Mimik ihrer Kommunikationspartner:innen an-
gewiesen und bendtigen das Verstandnis ihrer Kommunikationspartner:innen, damit diese auf
ihren Mund-/Nasenschutz verzichten. Hier zeigt sich ein asymmetrisches Machtverhaltnis, dass
durch Frau T. eindrucksvoll beschrieben wird:

»Ja, genau. Und meistens ist es so, bei Hérenden - [...]. Die haben dann die Voll-
macht, weil sie kbnnen den Mundschutz bestimmen und, und, und. Aber sie sind
da ganz unbedacht gegeniiber Gehdérlosen, die stofien dann eben beispielsweise
mit der Maske auf Probleme. Die Kommunikation féllt dann aus” (IB-2_150).

Durchsichtige Visiere stellen aufgrund von Sonnenlichtreflexionen keine geeignete Alternative
dar, dies habe auch im Kontakt mit Gebardensprachdolmetschenden zu Konflikten gefiihrt. Eine
Befreiung von der Maskenpflicht sei nur durch eine arztliche Bescheinigung mdoglich gewesen,
dies sei aber eine ,,doppelte Belastung” (I1B-2_327) fur gehérlose Menschen.

Frau T. berichtet anschaulich und vielfaltig tber alltagliche Kommunikationserschwernisse, die
sie als gehorlose Kundin erlebt habe. Das Engagement sei immer von Einzelpersonen abhadngig,
die bereit seien, sich auf die Bedarfe der gehérlosen Menschen einzustellen. Solidaritat wird da-
mit auch in der Pandemie in die Verantwortung des einzelnen Subjekts delegiert und damit auf
eine individualisierte Form sozialer Solidaritat reduziert, wodurch die strukturellen Ursachen die-
ser Misere aus dem Blick geraten (vgl. Lessenich 2020).

Frau S. und Frau Z. berichten von besonderen Belastungen, die sich aus den Abstands- und Rich-
tungsregelungen im 6ffentlichen Raum ergeben haben. Die Einhaltung dieser Regelungen ist fur
Menschen mit Sehbeeintrachtigungen nicht oder nur erschwert maoglich. Die interviewten
Frauen sind dieser Herausforderung mit unterschiedlichen Strategien begegnet. Wahrend es fir
Frau S. moglich war, ihre Herausforderungen im Umgang mit den veranderten Regelungen zu
kommunizieren, hat Frau Z. als taubblinde Person wenig Moéglichkeiten, die Barrieren im direkten
Kontakt mit ihrer Umgebung zu Uberwinden. Sie berichtet insofern sowohl (iber Diskriminie-
rungserfahrungen als auch Uber soziale Riickzugstendenzen.

Einige Interviewpartnerinnen berichten, dass diese Erschwernisse sich auf ihre gesundheitliche
Versorgung ausgewirkt haben. Studien zeigen, dass Menschen mit Beeintrachtigung entgegen
der Forderung der UN-Behindertenrechtskonvention (Art. 25) auch in einem Land mit relativ gu-
ter Gesundheitsversorgung und auch in nicht pandemischen Zeiten von unterschiedlichen Zu-
gangsbarrieren im Bereich der Gesundheitsversorgung betroffen sind (vgl. u.a. BMAS 2021, Kap.
7 und 8). Auch diese scheinen sich durch die pandemische Lage verscharft zu haben. Frau X. er-
wihnt, dass man bei Arzt:innen immer Maske tragen musste und man habe diese teilweise nicht
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mehr verstanden. Frau T. berichtet tGber gesundheitliche Gefahrdungen, die aufgrund fehlender
Gebardensprachdolmetscher:innen entstanden sind:

»Das ist schon ein, zwei Gehérlosen passiert, die haben Corona bekommen und
hatten dann keine Dolmetschenden. Und die waren gesundheitlich total geféihrdet
und keine Dolmetschenden waren da, weil die Arzte das nicht kannten. Die waren
total mit der Situation (iberfordert. Und dann musste man erst mal gefragt wer-
den, ja, kommt denn dein Sohn? Ja, er hat aber keine Zeit. Deine Frau? Dein Mann?
Und da geht natiirlich die Pumpe, weil man da dann keine Kommunikation hat”
(IB-2_222).

Insgesamt, so berichtet Frau T., stehen gehdrlosen Menschen deutlich zu wenig Gebardensprach-
dolmetscher:innen zur Verfliigung. Frau T. illustriert dies mit Zahlen aus NRW wonach es ca.
30.000 gehdrlose Menschen, aber nur ca. 180 Gebardendolmetschende gibt.*

Die Erfahrungen der befragten Personen zum Thema Impfung waren durchaus unterschiedlich.
Insbesondere der Zugang zu Impfterminen war fiir viele Personen erschwert. Frau S. berichtet in
diesem Zusammenhang davon, dass die Terminbuchungsmoglichkeiten Gber das Internet fir
blinde Menschen nicht barrierefrei waren. Die Interviewpartnerinnen berichten ibereinstim-
mend, dass sie persénliche oder professionelle Netzwerke aktiviert haben, um einen Impftermin
zu bekommen.

»Ich hatte durch die Kinder - die haben mir geholfen, da die E-Mail hinzuschreiben
fiir meinen Impftermin“ (GP3-05_890).

»lch habe zum Beispiel eine TBA gehabt, die sich darum gekiimmert hat, um den
Impftermin“ (GP1-05_899).

Frau S. berichtet von personlichen Netzwerken, die sie genutzt habe, um einen Impftermin zu
erhalten:

»Flr uns war es dann einfach wichtig, sich kurzzuschliefsen mit Freunden und Be-
kannten. Also ich habe zum Beispiel meine erste Impfung bekommen durch meine
Schwdgerin, die wohnt nebenan” (I1B-1_259).

,Und mein zweiter Termin, ja, das war auch mit einer Freundin, die bei der Kirche,
die sagte, wir impfen jetzt auch, du bist doch auch noch nicht und willst du? Und,
ja, gerne. Und dann habe ich mich kurzgeschlossen” (IB-1_280).

3 Diese Erfahrungswerte sind ein wichtiges Indiz fiir eine Bedarfslage, die zentrale Fragen der sozialen Teilhabe fiir
Menschen betrifft, die in vielen Lebensbereichen auf Gebardensprachdolmetschung angewiesen sind. Zur Frage der
Verfugbarkeit von Dolmetschenden in ausreichendem Umfang besteht jedoch offenbar eine Forschungsliicke. Die
aktuelle Teilhabeberichterstattung sowohl des Landes (MAGS 2021) als auch des Bundes (BMAS 2021; infas 2022)
gibt hierzu keine Aussagen.
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Auch der Zugang zu den Impfzentren wird von den Interviewteilnehmerinnen thematisiert. Frau
T. berichtet hier iber erhebliche Probleme, da der Zugang zum Impfzentrum fir Dolmetschende
in verschiedenen Stadten in NRW nicht méglich war.

»Und ich verstehe das nicht. Da gab es wirklich drei Monate, die wir wirklich hin
und her gekdmpft haben. Und da ist es wirklich zum Streit gekommen. Wir haben
gefordert - und dann diese Bescheinigung - Dann brauchten wir eine Bescheinigung
vom Arzt. Und der Arzt hat gefragt, hey, warum brauchen Sie denn eine Bescheini-
gung? Ich habe gesagt, ja, fiir das Impfzentrum, da brauche ich eine Bescheini-
gung. Dann hat er mir das mit Widerwillen bestditigt. Und auch da, mit der Beschei-
nigung bin ich hin, und dann wurde das wieder abgelehnt. Also da bin ich echt
wahnsinnig geworden (I1B-2_379).

Sowohl in Bezug auf die Barrieren bei der Impfterminvergabe als auch in Bezug auf die Impfung
selbst schlagt Frau S. niedrigschwellige (mobile) Unterstiitzungsleistungen vor. Sie weist darauf
hin, dass klar strukturierte, grof3e und kontrastreich gestaltete Wegeleitsysteme fiir Impfzentren
wichtig sind, damit sehbeeintrachtigte Menschen maoglichst eigenstandig bleiben. Weiterhin
ware der Zugang zu verfligbaren, niedrigschwelligen Assistenzleistungen fiir diejenigen Personen
notwendig, die zusatzliche Unterstiitzung bendtigen (IB-1_344).

Fur die taublinden bzw. hor-/sehbeeintrachtigten Interviewpartnerinnen ist die Begleitung durch
Taubblindenassistenzen notwendige Voraussetzung, um Impftermine wahrnehmen zu kdnnen.
Bezogen auf die Situation in den Impfzentren berichtet eine Frau von einem Extra-Eingang fur
Menschen mit Behinderungen, die dadurch vor Ort ,quasi priorisiert wurden” (GP2-05_939).

Soziale Beziehungen und soziale Netzwerke in der Pandemie

Soziale Beziehungen und soziale Netzwerke sind fir Menschen mit Behinderung in der Pandemie
— dies haben die Ergebnisse der Literaturrecherche und des Online Surveys gezeigt — besonders
bedeutsam. Durch die Corona-Pandemie hat sich das Verhaltnis von 6ffentlichem Raum und fa-
miliarer Nahgruppe verschoben. Insbesondere soziale Nahbeziehungen zur Familie und zu Part-
ner:innen sind wichtig geworden, um informiert zu sein, pandemiebedingte verdanderte Ta-
gestrukturen und Einschrankungen in der Versorgung zu kompensieren, aber auch, um Vereinsa-
mung zu vermeiden und psychische Belastungen gemeinsam zu bewaltigen (vgl. Hahlweg et al.
2021).

Diesbezlglich ist unter Bezugnahme auf das obige Beispiel von Frau X. darauf zu verweisen, dass
familiare Abhangigkeitsverhaltnisse nicht widerspruchsfrei sind und in pandemischen Zeiten zu
neuen Herausforderungen und dilemmatischen Situationen fiihren kénnen.

In den Interviews bestatigt sich, dass soziale Beziehungen in der Pandemie bedeutsamer gewor-
den sind:

... das liegt einfach in der Natur der Sache, dass die Pandemie eben die Leute erst-
mal voneinander entfernt hat und Familien vielleicht mehr zusammen hat riicken
lassen. Aber wer keine Familie hat, hat dann vielleicht auch erst mal niemanden,
weil so bestimmte Kontakte dann einfach nicht mehr méglich waren” (1B-1_403).
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Auch eine weitere Frau berichtet davon, dass die Familie wahrend der Zeit der Corona-Pandemie
erhoht bedeutsam wurde:

,Nein, ich war nicht viel alleine. Meine Familie war bei mir, meine Kinder waren
bei mir. Und wir haben uns dann untereinander auch besucht. Also wir hatten auch
Kontakt dann zu Leuten, aber auch immer nur alleine, also eins zu eins. Und jetzt
auch nicht regelmdfig, sondern mal“ (GP2-05_327).

Neben familidaren Beziehungen steigt auch die Relevanz professioneller Assistenz in der Pande-
mie, wobei die Trennlinie zwischen personlich-informeller und offiziell-beauftragter Dienstleis-
tung manchmal zu verschwimmen scheint.

»Ich kenne es jetzt von meinem Mann, das ist ja nur ein Beispiel, mein Mann, der
arbeitet hier im Nachbarort, und der hat so fiir den Alltag eine Arbeitsassistenz,
fuhr aber immer mit dem Bus. Und jetzt am Anfang war das sehr stressig. Und
dann hat die Kollegin [Arbeitsassistenz, Anm. UB] ihn einfach mitgenommen und
wieder nach Hause gebracht. Und das hat ihn einfach sehr entlastet. Weil man
sollte ja im Bus dann auch die Abstéinde einhalten” (IB-1_86).

Insbesondere fur die hor-/sehbeeintrachtigten bzw. taubblinden Interviewteilnehmerinnen
bleibt die Taubblindenassistenz in Pandemiezeiten eine zentrale Unterstitzungsperson, die
durch ihre Assistenz sowohl relevante Informationen transportiert, die Befriedigung sowohl phy-
sischer als auch sozialer Bediirfnisse ermoglicht und den Zugang zu gesundheitlicher Versorgung
herstellt. Ihre Unterstiitzungsleistung bewegt sich in pandemischen Zeiten sowohl flr Assistenz-
nehmende als auch fiur Assistenzgebende in der Ambivalenz zwischen notwendiger Unterstit-
zung und erhéhtem Ansteckungsrisiko, worin sich die Asymmetrie unterschiedlicher Gefahr-
dungsrisiken in der Pandemie ausdriickt (vgl. Manemann 2020, 350). Fiir die Nutzer:innen von
Assistenzleistungen verscharft sich diese Asymmetrie nochmals dadurch, dass sich in Bezug auf
die Verflugbarkeit dieser Unterstiitzungsleistung Barrieren zeigen: Die Teilnehmerinnen berich-
ten, dass man ungefahr zwei, drei Wochen warten miisse, um eine Taubblindenassistenz zu er-
halten (GP2_05_1138).

... und Dolmetscher zu finden ist natiirlich auch schwer, Assistenz auch sowieso.
Ja, die haben alle viele Termine, sind ausgebucht Wochen vorher, man muss ei-
gentlich mehrere Wochen vorher wirklich suchen, das ist wirklich nicht einfach. Das
stimmt, da kann ich zustimmen” (GP3_05_875).

Dies fuhrt in pandemischen Zeiten zu vielfdltigen Benachteiligungen und auch zu erhéhten ge-
sundheitlichen Gefidhrdungen, da z.B. im Falle einer Infektion die Kommunikation mit Arzt:innen
nicht gewahrleistet ist.

Die Kontakte zur eigenen Community sind fir alle Befragten, insbesondere fiir gehdrlose Men-
schen, aber auch flir hor-/sehbeeintrachtigte bzw. taubblinde Menschen, wahrend der Pandemie
hoch relevant. Hier zeigt sich auch die besondere Bedeutung von Vereinen, Verbanden oder
Selbsthilfegruppen. Frau T. berichtet davon, dass viele Informationen durch sie in ihrer Funktion
als Vorsitzende im Gehorlosen-Verein weitergegeben worden sind und dies fir sie teilweise auch
anstrengend gewesen sei (IB-2_697). Demgegeniiber zeigt sich bei Frau S., dass einflussreiche
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Verbdnde wie der Blinden- und Sehbehindertenverband eine entlastende Funktion einnehmen
kénnen.

Insbesondere in dem Interview mit den hér-/sehbeeintrachtigten Frauen spiegelt sich die grofRe
Relevanz von Peer-Group-Kontakten wider. Teilweise schatzen die Interviewpartnerinnen deren
Bedeutsamkeit als relevanter ein als diejenige der Familie.

»Also nur Familie, ja; aber die Freunde sind ja auch sehr wichtig, weil sie ja auch
betroffen sind. Meine Familie ist ja nicht betroffen so wie ich, sondern die Freunde
sind meine Peer-Group. Und die konnte ich eben nicht sehen” (GP3-05_344).

Die gemeinsame Erfahrung einer Beeintrachtigung scheint sehr relevant. Cloerkes (2007, 82)
etwa betont die Bedeutung der gemeinsam geteilten Erfahrung und der gemeinsamen Deutung
von Herausforderungen fiir deren Bewaltigung. Dies gilt unter Bedingungen der Pandemie in
doppelter Weise, insofern sowohl die Erfahrung von Behinderung als auch die Erfahrungen mit
den Herausforderungen der Pandemie gemeinsam geteilte Erfahrungen sind. Cloerkes (2007,
82f.) benennt Solidaritat zwischen Menschen mit Behinderungserfahrungen zugleich als Emanzi-
pationsprozess. Insofern sind die Selbsthilfegruppen und deren Aktivitaten fur diese Gruppe
hochbedeutsam fir die individuelle Bewaltigung und die gemeinsame Interessenvertretung —
und der Wegfall der Arbeit der Selbsthilfegruppen somit kaum kompensierbar. Die Erfahrung der
Interviewpartnerinnen, dass diese Gruppen wahrend der Pandemie zwischenzeitlich nicht ver-
flgbar waren und es auch nach Phasen des Lockdowns problematisch ist, die Teilnehmer:innen
dieser Gruppen erneut zu aktivieren, zeigt, dass Selbsthilfegruppen durch die Pandemie eher ge-
schwacht als gestarkt worden sind —und das obwohl sie in der Krise besonders bedeutsam waren
und weiterhin sind.

Die Kompensation sozialer Begegnung durch digitale Medien, wird — analog zu den Ergebnissen
des Online Surveys — auch von den Teilnehmerinnen der Interviews ambivalent beurteilt. In ver-
schiedenen AuRerungen wird die Notwendigkeit des persénlichen Kontakts betont.

»Ich habe mal jemanden am See getroffen und da waren dann einige - bei sché-
nem Wetter mehrere Gehérlose. Ich dachte so, 15 Personen, nein, das wurden
dann auf einmal 40, weil alle sich treffen wollten, weil sie natiirlich auch den Be-
darf hatten, sich mal wieder auszutauschen, sich zu sehen. Und da habe ich auch
gemerkt, also wir brauchen das ja auch, den sozialen Kontakt, jemanden anzufas-
sen, da wirklich sich in Pridsenz zu sehen” (IB-2_665ff.).

Frau T. berichtet sowohl Giber Vor-, als auch tGiber Nachteile digitaler Mediennutzung. Das Internet
sei fur gehorlose Menschen eine wichtige Informationsquelle, weil es dort —im Gegensatz zum
Fernsehen — Gebardendolmetschungen gdbe. Auch das Handy kdnne fur gehérlose Menschen
eine wichtige Unterstlitzung sein, um Kommunikationsbarrieren zu tUberbriicken. Frau T. diffe-
renziert hinsichtlich der Digitalkompetenz und der Nutzung digitaler Medien jedoch zwischen
jungeren und dlteren Menschen mit Gehdrlosigkeit. Wahrend jingere Menschen medienaffin
seien und von den Vorteilen der digitalen Kommunikation profitierten, seien dltere oder auch
nicht-deutschsprachige oder mehrfachbeeintrachtigte Gehorlose von digitaler Mediennutzung
ausgeschlossen, weil die Barrieren zu hoch seien.
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In Bezug auf die Beratungstatigkeit der Beratungsstellen wahrend der Pandemie berichtet Frau
T. einerseits von technischen Problemen, durch die das Bild in einem Videochat nur mangelhaft
Ubertragen wird und insofern die Kommunikation erschwert ist, auf der anderen Seite berichtet
sie Uber datenschutzrechtliche und finanzielle Hiirden, die mit der Nutzung von Kommunikati-
onsplattformen im Internet einhergehen.

Auch Frau S. unterscheidet hinsichtlich der digitalen Medienkompetenz unterschiedliche Nut-
zer:innengruppen. Im Zusammenhang mit der Terminbuchung bei Impfterminen verweist sie da-
rauf, dass es moglicherweise ,blinde Cracks” (IB-1_257) gdbe, die hier einen Zugang erhalten hat-
ten, in der Regel wiirden blinde und sehbehinderte Menschen jedoch eher auf persénliche Netz-
werke setzen.

Fur die hor-/sehbehinderten bzw. taubblinden Interviewpartnerinnen waren digitale Medien
wahrend der Pandemie bedeutsam, um miteinander in Kontakt zu bleiben.

»Ja, also ich habe auch Handy-Kontakt gehabt mit meinen Freunden und mit mei-
ner Familie auch. Da haben wir uns immer per WhatsApp oder Signal, mit der App
haben wir uns auch geschrieben und sind im Austausch geblieben. Das hat gut ge-
klappt. Und da hatte ich auch dann zum Gliick keine Langeweile” (GP2-05_419).

Eine andere Frau berichtet davon, dass sie sich in der Nutzung digitaler Medien weitergebildet
habe.

»Dann habe ich in der Zwischenzeit an einem IPhone-Kurs teilgenommen und habe
das dann lber WhatsApp die Nachricht - also Kontakt aufgenommen mit den an-
deren. Das ging” (GP1-05_388).

Jedoch zeigt sich bei allen interviewten Personen, dass digitale Kontakte die personlichen Kon-
takte nicht ersetzen kénnen.**

»Aber ich habe viele Freunde, die zum Beispiel auch in Nord- oder Siiddeutschland
leben, und weniger hier, mehr im Norden oder Stiden. Und mit denen videochatte
ich dann auch. Das ist dann wirklich praktisch. Dann muss ich nicht immer mit dem
Zug fahren. Und da kénnen wir auch einfach mal quatschen (iber Videochat. Aber
es ist halt schade, dass man die Person dann nicht mehr einfach in den Arm neh-
men kann und besuchen kann. Das geht halt nicht. Dann sind die Kontaktverbote
da. Und man muss aufpassen, gerade der Abstand. Friiher zur Begriifsung haben

44 Einschrankend sei darauf verweisen, dass die Heterogenitit der interviewten Personen in Bezug auf Alter und
Geschlecht nicht sehr hoch war, was ggfs. einen Teil der insgesamt eher skeptischen Haltung gegeniiber digitalen
Medien erkldren kénnte. Der Digital-Index (Initiative D21 2022) weist als , Lagebild zur Digitalen Gesellschaft” eine
geringere, wenn auch kontinuierliche Steigerung der Internetnutzung in héheren Altersstufen aus (Initiative D21
2022, 15). Die Studie zum ,,Digital Gender Gap“ aus dem Jahr 2020 weist flr Deutschland auch im Vergleich zu an-
deren Landern wie China oder Indien noch recht deutliche Unterschiede zwischen Mannern und Frauen in der (po-
sitiven) Einstellungen gegeniiber der Digitalisierung aus (Initiative D21 2020, 8).
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wir uns immer in den Arm genommen und, und, und. Aber jetzt ist Abstand” (IB-
2 _657).

Resilienz und Bewaltigungsstrategien in der Pandemie

Krisendynamiken sind Zeiten erhdohter psychosozialer Gefahrdungen, in denen Bewaltigungsstra-
tegien aktiviert werden, die in vorherigen belastenden Erfahrungen entwickelt worden sind. Ein-
gelbte Strategien im Umgang mit Behinderungserfahrungen kénnen insofern auch fir Menschen
mit Beeintrachtigung in der Pandemie hilfreich sein, um psychosoziale Belastungen auszuglei-
chen und problematische Situationen zu bewaltigen. Dies hat sich bereits im Online Survey ge-
zeigt und wird auch von den Frauen berichtet, die an den Interviews teilgenommen haben.

Eine Frau berichtet allgemein tber ihre Strategie, belastende Situationen zu bewaltigen:

»Und, ja, was ja auch wichtig ist, ist, wegen - dass wir irgendwie positiv in die Zu-
kunft schauen und nicht zuriick, sondern schauen, wie geht es weiter” (GP2-
05 _442).

Bei Frau S. zeigt sich, dass sie auf ihre erlernten Strategien wahrend der Pandemie zuriickgreifen
konnte. Sie beschreibt sich als kommunikativ und temperamentvoll und dies habe ihr in der Pan-
demie geholfen:

LAlso das ist auch, ich sage mal, wenn man es den Leuten erkldrt, und wir sind
relativ gut im Erkldren so, und das hat dann schon geklappt” (IB-1_66).

Sie berichtet Uber die erschwerte Situation in Bussen, in denen Busfahrer:innen sich isoliert hat-
ten und nicht mehr ansprechbar gewesen seien, um Auskiinfte zu geben. Dies habe sie kompen-
siert, in dem sie andere Menschen angesprochen habe, aber es gdbe auch Menschen, die hatten
diese Kompetenz nicht und die hatten sich in ihrer Mobilitat dann sehr eingeschrankt.

Allgemein ist Frau S. Uberzeugt, dass sie als blinde Person im Vergleich zu anderen Menschen in
Bezug auf die Pandemie etwas erprobter und vorbereiteter gewesen ist:

»Ich glaube, wir waren etwas erprobter und vorbereiteter als Frau Miiller und Frau
Meier, sage ich mal, weil wir natiirlich, bedingt durch unsere Einschrdnkungen,
erstens mal ein Netzwerk haben mussten und wir nicht so diesen Wahnsinns-Ver-
lust, den manche Menschen so erlebt haben, so erlebt haben. Also es gibt ja Leute,
die sind unglaublich aktiv agil. Jedes Wochenende weg, Urlaube dahin, Urlaube
dorthin. Einen Wahnsinns-Freizeitstress. Also das hatten wir so nicht. Und das tat
uns jetzt auch nicht so weh wie manchen anderen. Also, da bin ich eigentlich davon
liberzeugt, da sind wir einfach - Dadurch, dass nicht alles méglich ist, war dieser
Verzicht, der auch da war, aber er war nicht so grof8 als bei Menschen, die, sage
ich mal, alles zur Verfiigung haben. Also ich sage mal, Gesundheit, genug Geld,
Kompetenz. Also diese Leute, die halt so mittendrin stehen. Das sind ja auch nicht
alle. Aber ich glaube, denen hat es besonders wehgetan. Und fiir uns, ja, fiir uns ist
klar, Freunde sind wichtig und auch unsere Familie. Wir haben noch zwei Kinder,
klar, mit Partner dementsprechend. Das ist fiir uns schon sehr, sehr wichtig. Und
das war vorher wichtig und vielleicht jetzt noch mal mehr” (IB-1_98).
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Auch Frau T. dulRert, dass sie durch ihre Gehorlosigkeit gelernt habe, geduldig zu sein (1B-2_134).

In der oben dargestellten Einflihrung von Frau Z. hat sich bereits gezeigt, dass sie iiber Kompen-
sationsstrategien von taubblinden und hor-/sehbeeintrachtigten Menschen berichtet, die sich
gegenseitig Geschenke gebastelt haben, um im Austausch zu bleiben. Im weiteren Verlauf des
Interviews zeigt sich diese Resilienz der hor-/sehbeeintrachtigten bzw. taubblinden Interviewteil-
nehmerinnen noch an verschiedenen Stellen.

»Ich habe gestrickt oder gebastelt oder Biicher gelesen so weit, wie das ging. Was
habe ich denn noch gemacht? Ja, ich habe mir irgendwelche Sachen kreativ auch
ausgedacht, die ich eben selber gemacht habe dann. Ja, und so bin ich liber die
Runden gekommen” (GP2-05_423).

»Ja, und dann ist mir die Idee gekommen, ich habe mit einer TBA gesprochen, ob
sie nicht Lust hdétte, zu mir zu kommen, dass wir was basteln. Und zwar haben wir
dann was aus Filz gebastelt. Und sie hat die Sachen besorgt und natiirlich auch
immer wieder einen Corona-Test gemacht vorher. Und dann haben wir natiirlich
mit Maske gesessen am Tisch und haben dann gebastelt. Und da haben wir uns
immer wieder was Neues lberlegt, was machen wir beim néichsten Mal? Und das
habe ich mit einer TBA gemacht, die selber auch kreativ ist. Und dadurch verging
die Zeit ein bisschen schneller” (GB1-05_395).

Insgesamt verweisen die interviewten Frauen darauf, dass es wichtig sei, nicht nur Unterstiitzung
in Anspruch zu nehmen, sondern auch selbst unterstiitzend tatig zu werden und sich sozial zu
engagieren.

»Ich sage mal, vom ersten Blick sieht das so aus, ah, das ist toll von den Leuten, die
anderen helfen. Finde ich auch. Aber es ist auch ein schénes Gefiihl, anderen helfen
zu kénnen. Und das erfahren ja so manche Leute dann schon auch bei solchen Ge-
legenheiten” (I1B-1_474).

Sichtbarkeit und Unsichtbarkeit in der Pandemie

In der Analyse der Interviewpassagen, mit denen die Befragten die Interviews erdffnet haben,
hat sich bereits gezeigt, dass das Thema Sichtbarkeit vs. Unsichtbarkeit fur einige Teilnehmende
relevant ist.

Frau T. hat mehrfach das Bild des ,,Versteckens” genutzt, um darauf aufmerksam zu machen, dass
Gehorlose in den Medien — aufgrund fehlender Gebardendolmetschung — nicht wahrnehmbar
seien und die Bedarfe gehorloser Menschen ignoriert wiirden. Gebardendolmetschenden wird
von Frau T. eine Brickenfunktion zwischen hérender und nicht-hérender Welt zugeschrieben,
die gehorlose Menschen sichtbar werden lasst. Auch Frau V. stellt diese Differenz zwischen Men-
schen mit und ohne Beeintrachtigung her und wehrt sich gegen Zuschreibungen von aul3en, die
ihre Lebenswirklichkeit verfehlen. Frau S. berichtet eingangs tber die Schwierigkeit, auch unter
veranderten pandemischen Regelungen nicht auffallen zu wollen — also auch hier eher ,,unsicht-
bar“ zu bleiben. Andererseits beklagen die Interviewpersonen an verschiedenen Stellen ihre
Nicht-Sichtbarkeit, die dazu fihrt, dass ihre Bedarfe nicht gesehen und notwendige Unterstiit-
zungsstrukturen nicht bereitgestellt werden.
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Diese Ambivalenz zwischen Sichtbarkeit und Unsichtbarkeit, die unter den veranderten sozialen
Bedingungen der Pandemie offensichtlich verscharft aktiviert wird, zeigt sich in weiteren Inter-
viewpassagen bei unterschiedlichen Personen.

Angesichts des Mund-/Nasenschutzes und der damit einhergehenden erhéhten Anforderung an
gehorlose Menschen, sich kérpersprachlich zu verstandigen, berichtet Frau T.:

»Manche Gehérlose schimen sich und wollen auch nicht zeigen, dass sie gehérlos
sind. Das gibt es auch. Und dann versuchen sie, mit dem Lippenablesen da klarzu-
kommen” (1B-2_217).

Gehorlose Menschen, die sich in Kommunikationssituationen nicht auf das Ablesen des Mund-
bildes beschranken, sondern kdrpersprachlich kommunizieren, werden von Frau T. in diesem Zu-
sammenhang als ,mutig” (1B-2_181) bezeichnet. Es scheint, als wirden Praktiken, die einen Men-
schen als gehorlos ausweisen, in Kommunikationssituationen zu Irritationen flihren kénnen. Frau
T. beschreibt dies an einer anderen Stelle auch sehr bildlich als ,,Schockstarre” (IB-2_288), in die
die Kommunikationspartner:innen fallen, wenn sie wahrnehmen, dass ihr:e Gesprachspartner:in
gehorlos ist.

Auch Frau S. beobachtet Strategien des Nicht-Sichtbar-Sein-Wollens in Bezug auf sehbeeintrach-
tigte Menschen, die in pandemischen Zeiten zu Konflikten fihren kénnen.

»Ja, zum Beispiel, dass sich jemand vorgedréingelt hat oder den Abstand nicht ein-
gehalten hat. Also, ich sage mal, wenn Leute Wert darauf legen, dass der Abstand
eingehalten wird, was ich ja nachvollziehen kann, und dann riickt ihnen jemand
auf die Pelle, dann wiirden Sie im ersten Moment auch sagen, halten Sie bitte Ab-
stand. Je nachdem, wie man so gestrickt ist, mehr oder weniger heftig. Und wenn
die Leute aber wissen oder erkennen oder der Sehbehinderte sich dann halt erkldirt,
was ein sehbehinderter Mensch relativ ungern tut, weil er nicht unbedingt auch so
auffallen méchte, also ein grofSer Teil, dann stresst das natiirlich alle Beteiligten.
Wenn er dann sagt, oh, tut mir leid, ich kann fast nichts sehen, ich bin fast blind
oder ich bin hochgradig sehbehindert, dann relativiert sich das dann schon” (IB-
1 128).

Sehbeeintrachtigte Menschen mdchten sich demnach ,relativ ungern erkléren”. Frau S. stellt hier
zundchst einen Unterschied zu ihrer eigenen Situation her.

»lch lebe schon sehr lange damit. Und, ja, ich bin auch, ja, so eher, ja, tempera-
mentvoll; und ich bin véllig blind. Und das ist ein Unterschied. Es gibt ja so viele
Leute, die sind einfach sehbehindert, das heifst, die haben noch einen gewissen
Sehrest, versuchen, den so gut wie méglich einzusetzen, und kommen aber dann
an ihre Grenze und sind von AufSenstehenden oft gar nicht unbedingt so zu erken-
nen”(IB-1_118).

Nachfolgend beschreibt sie Praktiken der Verstandigung, innerhalb derer sie sich als blinde Frau
ausgewiesen und — erfolgreich —um Unterstiitzung gebeten hat. Trotz dieser erfolgreichen Stra-
tegie, die von Frau S. insbesondere unter den Bedingungen der Pandemie als wichtig erachtet
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wird, driickt sich in ihrer Beschreibung eine Ambivalenz aus, weil sie mit diesem Verhalten fir
Andere zu einer potentiellen Zumutung wird.

»Also ich gehe dann einfach hin und mute mich den anderen zu und sage, hier bin
ich, ich habe einen Termin. Was muss ich machen? Kénnen Sie mir helfen?” (IB-
1 295).

In Bezug auf diese Ambivalenz und den reflektierten Umgang damit, beschreibt Frau S. einen
Lernprozess, der fiir Menschen mit Sehbeeintrachtigung relevant wird:

»Man muss ja auch erst erkennen, dass dieses Outen, sage ich mal, einem im Alltag
auch helfen kann. Aber an den Punkt muss man natiirlich auch erst mal hinkom-
men. Und das ist ja auch ein gewisser Prozess. Und den kann niemand anderes fiir
einen anderen iibernehmen” (I1B-1_143).

Zusammenfassend deutet sich in den Interviews ein Konflikt zwischen ,,sichtbar-Sein” und ,,nicht-
sichtbar-Sein“ an. Der Umstand, als Mensch mit Behinderung als solcher von anderen identifi-
zierbar zu werden, wird von den Befragten als ambivalent beschrieben. Diese Ambivalenz scheint
—so zeigt es sich bei Frau T. —mit der Reaktion der Kommunikationspartner:innen in der Situation
zusammenzuhdngen, durch die sich eine Irritation einstellen kann und die méglicherweise auch
mit Ausgrenzungserfahrungen einhergeht. Studien belegen, dass Menschen mit Sehbeeintrach-
tigung z.B. haufiger von Ausgrenzungsprozessen betroffen sind als andere Menschen (Brunes et
al. 2019, 113). Moglicherweise zeigt sich in diesem Phanomen die Reaktivierung einer als prob-
lematisch erlebten Erfahrung in einer aktuellen Krisensituation (vgl. Kap. 8.3). Hier wird deutlich,
dass sich diese Ambivalenz durch die Pandemie und die damit einhergehenden veranderten so-
zialen Regeln verscharft hat. Es wird deutlich, dass eine tiefergehende Analyse dieses Phanomens
hilfreich ware — idealerweise unter partizipativer Beteiligung derjenigen, die liber solche Erfah-
rungen berichten.

Erwartungen und Wiinsche an politische Akteur:innen

Die Teilnehmenden haben unterschiedliche Erwartungen und Wiinsche an politische Akteur:in-
nen geduBert. Zwei interviewte Person sind diesbezlglich allgemein eher skeptisch und resigna-
tiv:

»Aber ich gebe lhnen die [Informationen] und es wird wahrscheinlich nicht viel
draus werden. Das ist immer dasselbe. In der sozialen Teilhabe” (IB-1_1067).

»(-..) ich habe das Gefiihl, dass ich der Politik nicht vertrauen kann. Das fillt mir
sehr schwer. Weil man kémpft und kdmpft und kdmpft, und immer gegen Wind-
miihlen” (GP2-05_235).

Ubereinstimmend wird jedoch von mehreren Teilnehmenden der Wunsch nach Sichtbarkeit,
Gleichberechtigung, Akzeptanz und Mitspracherecht gedauRert.

»Ja, vergesst uns nicht. Und besser vorher, genau. Und entscheidet nicht fiir uns,
was uns angeht, das ist ja auch so ein alter Grundsatz, den kennen Sie wahrschein-
lich auch. Nichts tiber uns ohne uns. Das ist wichtig. Und auch dieses auf Augen-
héhe. Wenn es irgendwie méglich ist, auf Augenhéhe” (1B-1_802).
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»,Dass wir akzeptiert werden, mehr akzeptiert werden” (GB1-05_227).

In diesen Aussagen spiegelt sich in fast erschreckender Weise eine Lebenswirklichkeit, die noch
weit entfernt ist von der Umsetzung der Rechte behinderter Menschen, wie sie in der UN-BRK
formuliert und grundgelegt sind. Der Wunsch nach Akzeptanz stellt kein symmetrisches Macht-
verhaltnis dar, sondern zeigt, dass die interviewten Menschen mit Behinderung sich nach wie vor
als Bittsteller mit wenig eigenen Rechten und Méglichkeiten erleben.

Ubereinstimmend damit fordert eine interviewte Person mehr Mitgestaltungsméglichkeiten bei
zukilinftigen Krisenszenarien ein.

»Da fdnde ich es gut, wenn im Vorfeld einfach Betroffene noch viel mehr drin sind,
in der Arbeit. Ich weifs nicht, ob Sie jetzt Menschen mit Einschriinkungen auch ken-
nen, und zwar auch auf einer héheren Ebene. Also jetzt nicht nur als Betroffene,
sondern auch als Fachleute. Die gibt es ja auch. Das fdnde ich gut. Katastrophen-
schutz zum Beispiel, ein ganz, ganz wichtiges Thema auch” (1B-1_598).

Wichtig erscheint dieser Person, dass Menschen mit Behinderung nicht auf ihre Erfahrung als
beeintrachtigter Mensch reduziert, sondern mit ihren je unterschiedlichen Expertisen wahrge-
nommen und einbezogen werden.

»Also ich weifs ja nicht, was fiir Krisen noch kommen kénnen, mir ist halt wichtig,
dass es Leute sind, die betroffen sind, aber nicht nur betroffen. Also Betroffenheit
alleine reicht nicht aus. Also die auch fachlich einfach so reflektiert und, ja, gut
damit arbeiten kénnen, sich rein zu versetzen und das auch zu artikulieren. Und
zwar, ja, auf eine angemessene, konstruktive Art und Weise. Also, die Leute gibt
es, die muss man dann halt suchen. Aber das fdnde ich schon gut” (IB-1_625).

Die hor-/sehbeeintrachtigten bzw. taubblinden Frauen weisen in ihren Wiinschen an die politi-
schen Akteur:innen dartber hinaus auf konkrete Teilhabebedingungen im Sozialraum hin, wie
diese abschlieBende AuBerung beispielhaft verdeutlicht:

»Aber man muss drei Monate warten, bis man irgendwo einen Raum findet, der
freiist. Und das Problem ist halt auch, dass es einfach - auch die Rdumlichkeiten ja
auch nicht fiir uns immer so passend sind wegen der Lichtverhdltnisse zum Beispiel.
Also man braucht ein Haus, das wirklich gut angepasst ist auf Menschen mit Be-
hinderungen, vor allem eben mit Sinnesbehinderungen. (...) Aber ich meine, fiir
Menschen, die taubblind sind, sind noch viel mehr Sachen wichtig, um lberhaupt
so ein Treffen zu veranstalten. Und bis man da wirklich einen Raum findet, um sich
als Selbsthilfegruppe zum Beispiel zu treffen, ist es schwierig. Und bis man (iber-
haupt vor Ort dann die Gegebenheiten hergestellt hat, hier noch mal den Vorhang
weiter nach rechts, weiter nach links, hier das Licht aus, Fenster auf... Da vergeht
auch wieder Zeit, die kostbar ist. Oder aber auch, wenn ich zum Beispiel Briefe be-
komme, dass ich da einfach zum Beispiel hingehen kann und mich beraten lassen
kann zu so einem Brief, das geht nicht. Ich muss zwei, drei Wochen warten. Ja? Und
dass es da wirklich ein Angebot gibt, wirklich fiir uns, wo es einfacher ist, Zugang
zu haben, das wdre schén” (GP2-05_1124).
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8.3 ZENTRALE ERGEBNISSE FUR DIE PERSPEKTIVE VON AN- UND
ZUGEHORIGEN

Im Gesamteindruck aus den Interviews mit Angehdérigen von Menschen mit Behinderung zeigt
sich erneut die Wirkung der Pandemie als ,Brennglas”, durch das bereits vorher bestehende
Probleme und Schwierigkeiten zugespitzt erlebt werden. Ein:e Angehdrige:r formuliert diesen
Zuspitzungseffekt der Pandemie sehr klar:

»Die war jetzt gar nicht ausschlaggebend, nein, ist nur noch schlimmer geworden

ein bisschen, dass wir immer noch mehr ... - Wie kommen wir aus der Nummer
raus? Wie kénnen wir das auffangen? Jetzt ist das noch ein bisschen schwieriger”
(IA_2, 316).

Ebenso zeigen sich aber auch besondere Coping-Strategien, die Angehérige liber die Jahre ent-
wickelt haben und auf die sie in der Pandemie zuriickgreifen konnen: eine hohe situative Prob-
lemlésungskompetenz, eine gewisse Gelassenheit und Toleranz gegentiber Krisen und widrigen
Lebensumstanden und eine hohe Fahigkeit zur individuellen Anpassung an solche Krisen. Zudem
verfligen viele Familien mit Angehdrigen mit Behinderung tGber eine relativ starke Familienkoha-
sion, die sie in der gemeinsamen Bewaltigung von Krisen widerstandsfahig macht (vgl. Doege et
al.2011, 120). Diese ressourcenorientierte Sichtweise ist wichtig, um einerseits einer Negativ-Zu-
schreibung, insbesondere Eltern gegenilber entgegenzuwirken, die pathologisierend nicht gelun-
gene Bewaltigungsprozesse aus einer AuBenperspektive in den Vordergrund stellt und die Kom-
petenzen in Familien nicht immer angemessen wiirdigt. Denn Eltern von Menschen mit Behinde-
rung werden auch in der Forschung vielfach unter der Perspektive der Belastungs- und Bewalti-
gungsforschung betrachtet, die damit die Behinderung als ,Last” konnotiert und stellenweise
nicht hinreichend unterscheidet zwischen der ,Belastung” durch die Behinderung selbst und der
Belastung durch unzureichende Unterstiitzung, die Eltern vollkommen zu Recht beklagen (vgl.
Burtscher 2015, 112). Wichtig sind in diesem Zusammenhang aktuelle Studien, die zum einen
Ressourcen von Eltern in den Vordergrund stellen, und zum anderen den Ursachen fiir schwierige
Bewaltigungsprozesse auf den Grund gehen. So ging Paul (2020a) der Frage nach, wie sich die
Erfahrungen der urspriinglichen Diagnosemitteilung (oder einer langen Phase diagnostischer Un-
sicherheit) auf die Eltern-Kind-Bindung auswirken. Die (oftmals problematische) Erfahrung mit
der Diagnosemitteilung und deren Folgen kann in wichtigen Lebensiibergangen, aber auch durch
existentielle Krisen, erneut reaktiviert werden (Paul 2020b, 626). So kann auch die Corona-Pan-
demie eine solche Reaktivierung krisenhaften Erlebens ausgeldst haben, da sie mit dem Verlust
von Handlungskontrolle einhergeht, wie Eltern sie oft in vielfachen Akutkrisen im Lebensverlauf
erfahren haben (vgl. Burtscher 2015, 111). Darauf reagieren Eltern moglicherweise mit einer star-
ken familidren Binnenorientierung, wie sie Schafers und Wansing (2009, 102) als kennzeichnend
far Familien beschrieben haben.

Daher gilt es in der Anndaherung an die Perspektive der An- und Zugehdrigen eine Forschungshal-
tung zu entwickeln, die ,,die komplexe antinomische und zerbrechliche Handlungswirklichkeit der
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betroffenen Familien” (Mangione 2018, 71) nicht aufzulésen beansprucht, sondern immer mit-
zudenken hat. Dafiir bedarf es zugleich der ,Entwicklung eines selbstreflexiven Paradoxiebe-
wusstseins bei den Professionellen” (ebd.), seien es Forschende, Politiktreibende oder professi-
onell Begleitende in verschiedenen Handlungsfeldern.

Im Folgenden werden nun die zentralen Ergebnisse aus den Interviews entlang der in der Aus-
wertung generierten Kategorien dargestellt. Um die subjektive Perspektive moglichst authen-
tisch darzustellen, werden Zitate aus den Interviews aufgegriffen.

Zur Einordnung der Ergebnisse ist wichtig darauf hinzuweisen, dass in den Interviews nur eine
bestimmte Gruppe angesprochen wurde, deren Angehdorige als ,geistig behindert” gelten. Im
Verlauf der Auswertung wurden thematische Verbindungen zu den Ergebnissen der Online-Be-
fragung der An- und Zugehdorigen erkennbar, insbesondere zu den offenen Antworten, die punk-
tuell in die folgende Darstellung mit einflieRen.

Soziale Beziehungen und soziale Netzwerke in der Pandemie

Die innerfamiliaren Beziehungen haben sich — so die ibereinstimmende Aussage der interview-
ten Angehorigen und der Angehdrigen, die an der Online-Befragung teilgenommen haben —
durch die Pandemie deutlich verandert. In der Beziehungsdynamik zwischen Eltern und ihren
(erwachsenen) Kindern mit Behinderung wird deutlich, dass die beschriebene hohe Anpassungs-
bereitschaft zugleich auch einen Preis hat: Die eigenen Bediirfnisse werden zurilickgestellt hinter
die des Kindes mit Behinderung — und das bis ins hohe Alter. In einem Interview duRert eine
Mutter sichtlich bewegt: ,Und man selber hat die Wahl, entweder opfert man sich selbst oder
man opfert sein Kind” (1A-2_290). In dieser sehr drastischen Aussage wird die u.a. von Monika
Jonas (1990) beschriebene Gegenabhangigkeit von Eltern von Kindern mit Beeintrdchtigungen
deutlich: Je abhdngiger ein Kind mit Behinderung von der Fiirsorge der Eltern (bis heute iberwie-
gend der Mutter) ist, umso starker ist diese umgekehrt abhangig von ihrem Kind und dessen
Wohlbefinden. In der Pandemie spitzt sich die wechselseitige Abhangigkeit — aufgrund der recht
haufigen Riickkehr zu einer Betreuung im elterlichen Haushalt und der aktuell gleichzeitig erh6h-
ten Abhdngigkeit von Menschen mit Behinderung in der Bewaltigung der Anforderungen in der
Pandemie (Umgang mit Infektionsrisiken, Anwendung von InfektionsschutzmaBnahmen, Nut-
zung von Tests etc.) — erneut zu: Bei allen drei interviewten Elternteilen wurden die Eltern als
Betreuungsinstanz und als Kontaktpersonen wahrend der Pandemie (wieder) bedeutsamer: Ein:e
Angehorige:r vergleicht das mit den Anforderungen an Familien durch SchulschlieBungen in der
Pandemie: , ... das ist ja eigentlich nicht viel anders als in den Schulen auch. Da sind ja auch die
Familien wieder gefragt geworden” (1A-1_565). Dieser Eindruck deckt sich mit Aussagen von An-
gehorigen in der Online-Befragung: ,,Wir sind als Eltern jetzt wieder wie im Kleinkindalter - Fahr-
dienst zur WfbM, zu Therapien etc.” (A&Z FB 943). Die ,permanente Elternschaft” als Selbstbild
und gesellschaftliche Rollenerwartung zugleich scheint im Erleben auch von dlteren Eltern wieder
stark in den Vordergrund zu ricken, einschlieBlich der damit verbundenen Ambivalenzen in der
Eltern-Kind-Bindung (vgl. Fischer 2008, 51). Eine ausgepragte innerfamilidare Orientierung und
eine starke familidre Kohdasion, wie sie bereits in der Studie zu familienunterstiitzenden Hilfen
(Schafers & Wansing 2009, 102) sichtbar wurde, spiegelte sich in den Interviews sehr deutlich
wieder.
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»Tja, unsere Fiirsorge fiir unsere Kinder endet nicht mit Ende der Schule. ... Und
auch nicht mit dem 18. Geburtstag. Da haben wir alle noch weiter unsere Verant-
wortung. Und die nehmen wir natiirlich auch wahr, das ist doch ganz klar” (IA_1-
569-571).

Eine starke Fokussierung, insbesondere von Miittern von Kindern mit Behinderung, wird dabei in
der Literatur — u.a. neben der Nutzung sozialer Unterstlitzung — auch als Bewaltigungsstrategie
diskutiert (Doege et al. 2011, 118). In der Pandemie stellte sich in manchen Familien diese Fokus-
sierung aufgrund der dulReren Bedingungen (Schlieung von Kindertageseinrichtungen, Schulen,
Werkstatten fir Menschen mit Behinderungen und anderen Formen der Tagesbetreuung) deut-
lich (wieder) her und scheint eine bestehende Fokussierung zu bestatigen. Gleichzeitig wird die
Ambivalenz dieser Fokussierung im Sinne der beschriebenen Gegenabhangigkeit deutlich. Stel-
lenweise ist in einem Interview nicht mehr immer unterscheidbar, ob der:die Angehdrige lGber
sich selbst oder Uber den:die Angehdrige mit Behinderung spricht. ,,...dass wir [!] immer noch
keine Stimme haben” (IA_2-314) - das ,Wir” in dieser Aussage kann sich gleichermallen auf
beide beziehen. Hier erscheinen beide fast als eine Einheit, das subjektive Erleben scheint zumin-
dest in der Interessenvertretung nach auBen als identisch, als ein ,Wir“. Dieser Eindruck ldsst sich
in Zusammenhang bringen mit der u.a. von Niedecken (2003) und Senckel (2015, 242) beschrie-
benen Tendenz zu einer ausgepragten Identifizierung von Eltern mit den existentiellen Interessen
eines Kindes mit Behinderung, auch bis weit ins Erwachsenenalter hinein. Die mit existentiellen
Angsten einhergehende Krise der Pandemie ldsst diese Tendenz zur Identifikation in neuer Weise
plausibel erscheinen.

Als flr beide Seiten — Angehdrige wie Menschen mit Behinderung selbst — schmerzlich wurden
die Kontaktbeschrdankungen fir Bewohner:innen, die in besonderen Wohnformen leben, zu ihren
Familien geschildert, die auch durch das Online Survey herausgearbeitet werden konnten: ,Ich
habe also andere gehért, die gar keinen Kontakt mehr zu den Eltern haben durften. Auch die, die
in den Heimen waren. Wo wirklich herzzerreifsende Situationen entstanden sind, weil es gibt ja
die Eltern, wo, weifS ich was, die S6hne oder Téchter am Wochenende die Eltern besuchen konnten
oder die Eltern im Heim die besucht haben. Und das durfte nicht mehr sein“ (IA_1-84). Diese Au-
Berung stammt allerdings von der Angehdrigen, die ihren Sohn im haduslichen Umfeld betreut.
Daher spricht aus dieser Aussage moglicherweise erneut auch die Ambivalenz zwischen dem
Wunsch nach alternativen Betreuungsmaoglichkeiten und Zukunftsperspektiven, auch fir sich
selbst einerseits, und der Beflirchtung, dass der Angehdérige dort nicht hinreichend gut betreut
wiirde, andererseits. Die Pandemie reaktiviert auch diesen Grundkonflikt, mit dem viele Familien,
auch altere Eltern mit erwachsenen Angehdrigen mit Behinderung, beschaftigt sind. Mehrfach
wird in den Interviews betont, dass Eltern von Menschen mit komplexen Beeintrachtigungen,
die sich nicht selbst dufSern kénnen”, sich in einem Dilemma befinden.

... Und als Eltern ist man nicht gern gesehen, weil man immer als jemand in die
Schublade gesteckt wird, man kann sich nicht I6sen. Ja, es ist ein Teufelskreislauf”
(IA_2-164).

Hier kommt eine subtile ,argumentative Gegensatzanordnung” (Mangione 2018, 315) zwischen
dem quasi-moralischen Druck in Richtung ,, Ablésung” und dem eigenen Wunsch und Anspruch,
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die Verantwortung fir die biographische Entwicklung des Sohnes als Elternteil zu behalten, zum
Ausdruck. Diese Grundproblematik scheint sich in der Pandemie wieder deutlicher in den Vor-
dergrund der Aufmerksamkeit von Familien zu drangen, weil die Frage nach dem besten Ort fir
die alltagliche Lebensgestaltung deutlich relevant wird: Wo ist ein:e Angehorige:r besser vor An-
steckung geschiitzt? Wo sind die Folgen der Pandemie besser zu handhaben? Welche Alternative
hat jeweils welchen Preis?

Ein:e Angehodrige:r stellt die Situation in der Pandemie gerade aufgrund der ohnehin bestehen-
den Fokussierung auf die innerfamiliaren Beziehungen als wenig belastend dar. Hier scheint die
Spannung zwischen dem Festhalten an der gewohnten Lebensform und den Risiken aulRerfamili-
arer Betreuungsformen nach einer Seite hin aufgel6st.

»Ja, wie haben wir die Corona-Zeit liberstanden? Eigentlich recht gut, weil wir zu
Hause auch Leute sind, meine Frau und ich, die also wenig Kontakte nach aufien
suchen grundsdtzlich. Und unsere [Tochter] auch nicht” (IA_1-37).

Wie die Tochter aus ihrer eigenen Perspektive dieses Arrangement bewertet, ldsst sich dem In-
terview nicht entnehmen. Dafiir musste sie selbst befragt werden. Hier wird wiederum die kom-
plexe dilemmatische Situation von Familien im Blick auf die Lebensperspektive fiir Angehdrige
mit Behinderung deutlich, die letztlich der Tatsache geschuldet ist, dass die Gesellschaft zu we-
nige oder zu wenig passgenaue Alternativen fiir Wohnsettings bereithalt (vgl. Mangione 2018,
73f.).

Zu Veranderungen auBerfamilidrer sozialer Beziehungen sowohl von Menschen mit Behinderung
als auch der Angehdorigen selbst gibt es in den Interviews erstaunlich wenige Aussagen. Diese
Beobachtung scheint die primar innerfamilidare Orientierung, die sich in der Pandemie noch ein-
mal verstarkt hat, zu bestatigen. Die Einschrankung von sozialen Beziehungen durch Kontaktbe-
schrankungen und SchlieBung von Einrichtungen und Diensten nehmen Angehdrige unterschied-
lich wahr. Ein:e Angehdorige:r schildert eine deutliche Belastung des Sohnes durch das Fehlen ver-
trauter Kontakte auBerhalb der Familie.

»A. [Sohn der interviewten Person] hatte einen Freund oder hatte zwei Freunde in
zwei verschiedenen Hdusern. Er darf da nicht hin“ (IA_1-374).

Auch die Bedeutung der Beziehungen zu Kolleg:innen in der WfbM wird von Angehdérigen wahr-
genommen.

»..er kann eben gar nicht damit fertig werden. Er sieht seine Kameraden nicht und
er heult dauernd, warum er nicht in die Werkstatt - ...“ (IA_1-20).

Insgesamt nimmt aber der Blick auf die Bedeutung von Mitbewohner:innen in besonderen
Wohnformen und auf Kolleg:innen in der WfbM wenig Raum in den Interviews ein. Angehdorige
weisen eher generell auf das Fehlen vielfdltiger Kontakte zu verschiedenen Personen im sozialen
Umfeld hin. Auf die Frage nach Konsequenzen von Kontaktbeschrankungen antwortet ein:e In-
terviewpartner:in:
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»Ja, ja, ja, ja. Und das ist auch fiir unsere Behinderten schwer. Mein Sohn hat mich
oft genug gefragt, warum laden wir die jetzt nicht ein, warum machen wir nicht
mit denen ein Kaffeetrinken und so” (IA_1-344).

Hier wird die Bedeutung teils fllichtiger, jedenfalls zweckfreier und nicht auf bestimmte Ziele ge-
richteter Begegnungen deutlich, die in der Pandemie tber weite Strecken entfallen sind.

Soziale Kontakte, auch zur erweiterten Familie, konnen sowohl fiir Menschen mit Behinderung
selbst als auch fiir Angehorige eine hohe Bedeutung haben und wurden aufgrund von Besuchs-
verboten insbesondere an Fest- und Feiertagen schmerzlich vermisst. Ein:e Angehdorig:er betont
die Bedeutung von Nichten und Neffen als vertraute Bezugspartner:innen fir ihren Sohn, aber
»besonders fiir mich, weil ich bin die einzige, die noch von der dlteren Generation - Also die ande-
ren sind alle schon verstorben, meine Geschwister. Und dann ist das schon, dass da noch Bindung
sein muss” (IA_1-338).

Diskriminierungserfahrungen von Eltern und Angehérigen in der Pandemie

In einer Erhebung zu alter werdenden Eltern von Menschen mit Behinderungen in Berlin besta-
tigten 38% der befragten Eltern, dass sie sich ,,von der Gesellschaft allein gelassen fiihlen”
(Schmidt 2011, 17). Auch dieses von vielen Eltern erlebte Grundgefiihl zeigt sich in der Pandemie
besonders deutlich.

L»Also irgendwie ist man immer die Gekniffene und die Mutter eines behinderten
jungen Mannes, der eigentlich in dieser Gesellschaft nicht gemeint ist, wenn das
Wort Inklusion - Der ist nicht gemeint. Solche Menschen sind nie gemeint” (IA_2-
336).

Hier scheint die Mutter sehr identifiziert mit ihrem Sohn —im Erleben der Missachtung, die ihm
gilt, die sie als Mutter aber immer mit betrifft. Dieses Ubersehenwerden, welches auch fiir die
interviewte Frau T. sehr relevant war, hat die Mutter in der Pandemie an vielen Stellen wieder
erlebt, die Bezugnahme auf dieses Grundgefiihl, ,,nicht gemeint” zu sein, durchzieht das gesamte
Interview.

»Ja, das ist so diese Aussichtslosigkeit, diese Ohnmacht, die man immer splirt. Es
wird immer so viel Behindertenfreundlichkeit suggeriert, und es sind immer diesel-
ben, die gar nicht gemeint sind” (IA_2-298).

Die Pandemie hat diese Erfahrung noch zugespitzt. Zugleich betont aber dieselbe Inter-
viewpartner:in, sie erlebe in der Gesellschaft ,die gréfite Behindertenfreundlichkeit” (IA-
2_7 376), etwa, wenn ihr Sohn in der Offentlichkeit einen epileptischen Anfall hat und sie spon-
tan Hilfe bekommt. Insgesamt gibt es offenbar sehr divergente Erfahrungen und Erlebnisse, die
situativ sehr unterschiedlich oder gar gegensatzlich sein kdnnen. Die Auffassung, dass Eltern von
Menschen mit zugeschriebener geistiger Behinderung die Interessen ihrer S6hne und Tochter
auch dauerhaft vertreten missen, begegnet durchgangig in beiden Interviews.

»Da [in der Politik] kommen die geistig behinderten Menschen gar nicht vor. Da
sind alle anderen; und das liegt daran, dass die geistig behinderten Menschen sich
ja nicht selber vertreten kénnen ..., da miissen wir einspringen” (I1A_1-262).
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Diese Erfahrung haben Angehdrige auch in der Pandemie gemacht.

Die Zuschreibung, Eltern von (erwachsenen) Menschen mit Behinderung wiirden sich nicht ,16-
sen” wollen, benennt eine Interviewpartnerin als haufig erlebte Erfahrung, weist sie aber zu-
gleich deutlich zuriick: ,,Ich wiirde mich so gerne I6sen!” (IA-2_294). Das Interview, aus dem diese
und folgende Aussagen stammen, kreiste insgesamt sehr um all die Zumutungen, die die Mutter
generell erlebt und die sie in der Pandemie offenbar als noch drastischer empfunden hat, im
Kontrast zu den Erwartungen, in der Krise der Pandemie besondere Unterstlitzung zu erfahren.
Die teils moralisierende Aufforderung von professionell Begleitenden, sich ,,ablésen” zu sollen,
erlebt sie als Anmallung.

»Also ich kénnte doch ohne ihn ein ganz anderes Leben haben, als wenn ich hier
fiir seine Grundsicherung kdmpfen muss oder ein paar Windeln oder so. Als wenn
ich mich an den Windeln bereichern wollte” (IA-2_310).

Die Mutter berichtete hier von einem Rechtsstreit mit der Krankenkasse ihres Sohnes um Inkon-
tinenzhilfen, den sie als demitigend empfand, weil ihr unterstellt wurde, unangemessen viele
Inkontinenzhilfen zu gebrauchen.

Fir diese Mutter war die Vermeidung befiirchteter Diskriminierungserfahrungen Grund dafr,
sich mit dem Angehdérigen in der Phase der allgemeinen Maskenpflicht Gberhaupt nicht im 6f-
fentlichen Raum zu bewegen, weil ihr Sohn die Maske nicht tragen konnte und von der Masken-
pflicht befreit war.

»Ich wollte es mir nicht antun, stdndig angehalten zu werden von anderen und ge-
fragt zu werden, angesprochen zu werden, wo ist deine Maske, oder so. Also bis
heute nicht” (IA_2-88).

Diese Riickzugstendenz aufgrund beflirchteter Diskriminierung findet sich sowohl in den offenen
Antworten im Online Survey als auch in den Interviews mit den beeintrachtigten Frauen. Die so-
ziale Isolation im familidren Lebensraum wurde hier vermutlich in Kauf genommen, um befiirch-
teten groBeren Schaden abzuwenden. Auch hier wird wieder deutlich wie haufig — und in der
Pandemie noch verstarkt — Angehdrige sich zwischen Handlungsalternativen entscheiden mus-
sen, die jeweils andere Nachteile mit sich bringen. In diesen Abwagungsprozessen bleiben sie oft
allein und entwickeln so mehr oder minder starke Routinen und Deutungs- und Handlungsmus-
ter, auf die sie immer wieder zuriickgreifen kénnen.

Bei den Interviews mit den Elternvertreter:innen fallt eine stark kaimpferische Haltung der stell-
vertretenden Verteidigung der Rechte ihrer S6hne und Tochter auf, die unter Corona-Bedingun-
gen zugleich ein wenig gedampft wirkt. Einerseits scheint die Dynamik der Pandemie die Eltern
darin zu bestarken, dass ihre stellvertretende Rolle wichtiger ist denn je, andererseits erleben sie
die zusatzliche Verantwortung auch als deutliche Belastung. Die solidarische Verbundenheit der
Eltern und Angehdrigen untereinander wird als deutlich unterstiitzend beschrieben, was u.a. im
Bedauern Uber das Fehlen Ublicher Feste im Jahreskreis in der Werkstatt fir behinderte Men-
schen deutlich wird.

»Der Kontakt unter den Angehérigen findet da ... statt. ... Das ist, finde ich, sehr,
sehr wichtig” (IA_1-506).
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Ein:e Angehdrige:r berichtet von einer deutlich héheren Frequenz der Treffen eines bundeswei-
ten Vertretungsgremiums fur Angehorige.

»Und wir haben in den letzten zwei Jahren fast monatlich eine Videokonferenz ge-
macht, obwohl wir sonst nur in Prdsenz vielleicht drei- oder viermal im Jahr uns
getroffen haben. Aber das hat uns sehr weitergebracht da, das als Videokonferenz
zu gestalten.” (IA-1_150).

Sie bedauern, dass im Online-Format von Treffen der Angehdrigenbeirdte die informellen Rand-
gesprache weggefallen sind, die eine wichtige Funktion hatten — sowohl fiir die Solidarisierung
und Unterstitzung untereinander als auch fiir die Gewinnung neuer Mitstreiter:innen fir die An-
gehorigenvertretungen (IA_1-286-292). Wie auch die Stellungnahme des Deutschen Ethikrates
(2020, 167) aufzeigt, hat sich die Aufrechterhaltung sozialer Kontakte untereinander als eine
wichtige resilienzférderliche Strategie erwiesen. Dies zeigt sich auch in den Strategien von Eltern-
und Angehdrigenverbanden im Umgang mit der Pandemie und ihren Folgen. Hier bestatigt sich
fur die Rolle der Angehdrigen, was sich in den Interviews mit Menschen mit eigener Behinde-
rungserfahrung bereits zeigte: Das Teilen gemeinsamer Erfahrung und ihrer Deutungen hat soli-
darisierende und emanzipatorische Wirkung. Daher ist die Beschadigung solcher sozialen Netz-
werke in der Pandemie von weitreichender Bedeutung.

Sorgen in der Pandemie und Zukunftssorgen von An- und Zugehérigen

In der Pandemie spielt die Sorge um die Ansteckung mit dem Virus fiir Angehorige auch im Sinne
des Schutzes fiir den Menschen mit Behinderung in der Familie eine wichtige Rolle.

»Aber ich versuche, alles zu vermeiden. Und irgendwo bisher ist es gut gegangen”
(IA_2-90).

Die Interviewpartnerin beschreibt den Alltag als ein standiges Auf-der-Hut-sein und die perma-
nente Suche nach Losungen fiir auftretende Probleme:

»Aber man ist immer in der Situation, wie gehe ich damit um?“ (I1A_2-316).

Hier ist erkennbar, dass angeeignete Handlungsstrategien weiterentwickelt werden missen und
neue Routinen angeeignet werden mussen.

Zukunftssorgen durch die Pandemie reaktivieren und verstarken die bei vielen Eltern bestehende
»permanente Zukunftssorge” (Fischer 2008, 334), weil sich fir sie zu bestatigen scheint, dass sie
im Ernstfall unersetzbar sind.

... €inerseits wird einem die Rolle zugeschoben, man kann sich nicht l6sen; ande-
rerseits ist man aber immer das Auffangbecken” (IA_2-264).

Diese Angehérige sieht fiir sich keine Wahl, ob sie in der Krise einspringt oder nicht, die Uber-
nahme der betreuenden Rolle scheint alternativlos.

»... Dann muss man wieder, dann geht gar kein Weg dran vorbei” (1A_2-266).

Die Pandemie aktiviert zudem generelle Angste von Angehérigen vor einer Situation, in der sie
selbst nicht mehr zur Verfligung stehen.
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,Die Angst, dass einem nichts passieren darf; die Angst, was ist, wenn man mal
selber nicht mehr kann; die Angst vor dem Krankwerden auch” (IA_2- 268).

Gleichzeitig entwickeln Angehorige von Menschen mit Behinderung im Blick auf die zukiinftige
Versorgungssituation nach ihrem eigenen Versterben haufig Strategien, ,,die potentielle Bedroh-
lichkeit des Zukunftshorizonts in Schach zu halten“ (Mangione 2018, 319), indem mogliche Zu-
kunftsszenarien gerade nicht vermieden, sondern als ,Als-ob-Situation” friihzeitig mitgedacht
werden. Eine , permanente Uberfokussierung auf die Zukunft“, die Mangione (2018, 320) kon-
statiert, kann sich unter Bedingungen der Pandemie weiter zuspitzen — oder aufgrund der zu
starken Bedrohung eher vermieden werden.

Aus der Rolle der Mitglieder in Angehdrigenverbanden berichten die Interviewpartner:innen,
dass ein weiterhin flir Angehdrige sehr virulentes Thema die Frage nach Perspektiven im Bereich
Wohnen ist. Die Interviewpartner:innen berichten von verschiedenen Initiativen, die vor allem
von Angehorigen an verschiedenen Orten angestoRen wurden, innovative Wohnformen zu schaf-
fen. Das Signal der Leistungstrager, keine Platze mehr im Bereich besonderer Wohnformen zu
fordern, wird von den Angehdrigen eher kritisch bewertet, weil sie flr ihre Familienangehérigen
und fur Menschen mit komplexen Beeintrachtigungen hier durchaus auch weiterhin Bedarf an
weiteren Platzen sehen. Ein:e Angehorige:r berichtet, dass sich die Umsetzung geplanter und, als
Ausgleich fiir im Nachbarort wegfallende Platze in besonderen Wohnformen, bereits genehmig-
ter neuer Wohnangebote — auch bedingt durch die Pandemie und deren wirtschaftliche Folgen
— unabsehbar verzogert.

»Da warten wir dringlich drauf, dass da was passiert. Aber das deckt den Bedarf
nicht” (IA_1-179).

Zudem seien Gesprache zwischen Angehdrigenvertretungen, Leistungsanbietern und Leistungs-
tragern durch die Pandemie ins Stocken geraten bzw. waren ganzlich ausgesetzt.

»Das wurde gar nicht mehr behandelt, dazu war keine Zeit mehr da” (IA_1-193), u.a. mit Verweis
auf krankheitsbedingte Personalengpdsse in Behorden. In der Art der Schilderung schwingt mit,
dass Angehdorige sich hier auch hingehalten fihlen.

»Und dann hiefs es ja auch immer, das war ja auch klar, auch beim [Leistungstrd-
ger] haben Leute Corona ... Und man konnte dies nicht und jenes nicht und so wei-
ter. Also das ist alles nicht so einfach. Und dadurch, dass dann auch die finanziellen
Mittel immer abgeklért werden miissen, waren ja auch mehr Gespriiche mit ...
[dem Leistungstréger], die dann gesagt haben, ja, wir bezahlen das, oder, nein,
das muss die Kommune bezahlen, oder, nein, das muss der oder jener bezahlen
und so weiter. Da blieb dann fiir solche Gesprdche viel zu wenig Zeit” (IA_1-195).

Hier schwingt auch ein Konflikt um die Deutungshoheit in Bezug auf eine realistische Einschat-
zung biographischer Perspektiven mit, der fiir die Phase der Suche nach aulBerfamilidren Perspek-
tiven fur die Lebensplanung sowohl zwischen Eltern und professionell Begleitenden (vgl. Mangi-
one 2018, 314), als auch zwischen Eltern(verbdanden) und Leistungstrdgern typisch ist:

»Ja, ja, der [Leistungstréiger] bestimmt die Bedarfe, der bestimmt die Bedarfe”
(IA_1-189).
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Die Bereitschaft, sich auf ein neues Lebensarrangement einzulassen, nimmt in Krisenzeiten und
angesichts eigener Lebensrisiken bei Angehérigen und in Familien eher zu, bleibt aber gepaart
mit einer tiefen Unsicherheit in der Einschdtzung der Autonomiepotentiale des:der Angehérigen
mit Behinderung und eines ihren:seinen Wiinschen angemessenen Wohnarrangements (Mangi-
one 2018, 315). Im Interview mit den Angehdrigenvertreter:innen zeigt sich deutlich, dass das
Thema der Wohnperspektiven in seiner ganzen Brisanz und Widersprichlichkeit durch die Pan-
demie an Sprengkraft zunimmt, auch angesichts moglicher Erkrankungsrisiken bei den teils selbst
bereits dlteren Elternteilen. Die Angst vor einer eigenen schweren Erkrankung oder dem mogli-
chen eigenen Versterben in der Pandemie wird zwar nicht explizit thematisiert, schwingt aber in
den Interviews an einigen Stellen mit.

Angehorige nehmen die zeitweise recht prekdre Lage und den Personalmangel in den Einrich-
tungen durchaus auch mit Sorge wahr.

»lch denke mal, der gréfSte Nachteil ist, dass man auch keine Leute mehr findet”
(IA_2,148).

Ein:e andere:r Angehorige:r betont:

»Das hat sich zugespitzt, ja, das hat sich zugespitzt wéhrend der Pandemie. Das
hat sich zugespitzt” (IA_1-430).

Dass hier dreimal die Lage als zugespitzt benannt wird, unterstreicht die Wahrnehmung der pre-
kdren Lage in den Einrichtungen seitens der Angehérigen sehr deutlich. Und eine dritte AuBerung
bezeichnet die Lage in Einrichtungen — bedingt durch die standig veranderten Maligaben des In-
fektionsschutzes — als ,,eine furchtbare Schusselei, wie, was, wo, wann, warum, wieso, weshalb?“
(IA_1-119). Zudem beklagen Angehdorige die Unabgestimmtheit und fehlende Eindeutigkeit der
Verordnungen und Handlungsanweisungen von verschiedenen Ebenen.

»und aufierdem kommt ja dann immer - Dann kommt vom Gesundheitsamt die
Anordnung, dann kommt vom [Leistungstrdger der Eingliederungshilfe] die Anord-
nung, dann kommtvom [Trégerverband der Einrichtung] die Anordnung. Und dann
dreht sich es auch noch darum, wer bezahlt?“ (IA_1-128).

Eine Angehorige hebt positiv den Umgang einer WfbM mit den sich permanent verdandernden
Anordnungen hervor: Der Geschaftsfiihrer habe jeden Morgen alle Beteiligten umfassend infor-
miert und damit fir viel Orientierung und Sicherheit gesorgt.

»Durch diese Anordnungen ist Kontinuitét da reingekommen, da wussten unsere
Behinderten, wo es langgeht. Und das war sehr hilfreich” (IA_1-310).

Von Angehorigen erlebte besondere Belastungen wahrend der Pandemie

Die Interviews enthalten eine Reihe von Hinweisen auf zusatzliche Belastungen und Versor-
gungsliicken, die in der Pandemie entstanden sind. Finanzielle Mehraufwendungen werden
deutlich bestatigt (IA_1-136), ebenso mehr zeitlicher Aufwand durch Fahrdienste, die Angehdrige
vermehrt Gbernommen haben (IA_1-138). Angehdorige berichten von Schwierigkeiten, Assistenz-
krafte fir die personliche Assistenz im hduslichen Umfeld zu bekommen, auch dies hat sich durch
das Online Survey bereits angedeutet.
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,,0b das jetzt tatsdchlich pandemiebedingt ist, dass insgesamt auch viel Personal
wegbricht, auch, weil viele sich nicht impfen lassen wollen, dass das gesamte Pfle-
gepersonal irgendwie - Aber man sieht es in den Assistenzbérsen. Uberall hért
man, dass der Markt leergefegt ist, es sind liberhaupt keine Kréfte mehr zu krie-
gen” (IA_2-150).

Angehorigen von Bewohner:innen besonderer Wohnformen fehlte in der Zeit der Kontaktbe-
schrankungen der direkte Kontakt zu den Betreuungskraften der Wohngruppen. Der Kontakt
erfolgte eher auf Zuruf, beschrankte sich auf die nétigsten Informationen und wurde auf telefo-
nischen Kontakt verlegt, der aber nicht dieselbe Qualitat wie ein persénliches Gesprach hat. Das
Vertrauen und Zutrauen, als Angehorige und Betreuende in Einrichtungen gemeinsam Menschen
gut durch die Krise begleiten und selbst gut durch die Krise kommen zu kénnen ,,ist weg” (IA_1-
367). Die wechselseitig vergewissernde Funktion von Angehdrigengesprachen, gerade in den
,TUr- und Angelgesprachen”, dass es aktuell keinen Anlass zur Sorge gibt, scheint eine wichtige
entlastende Funktion zu haben, die in der Pandemie kaum durch andere Kommunikationsformen
ersetzt werden konnte.

Als problematisch wird der Wegfall oder die Unterbrechung von Therapien beschrieben (Ergo-
therapie, Musiktherapie, therapeutische Angebote in der WfbM oder in der Wohneinrichtung),
teils wegen des fehlenden Fahrdienstes, und die Schwierigkeiten, nach Phasen des Lockdowns
an Therapieerfolge wieder anzuknipfen (IA_1-391-399). Und das obwohl durch die erhéhte psy-
chische Belastung die Therapien noch notwendiger seien als sonst. Ein:e Angehdrige:r berichtet
vom Wegfall einer Musiktherapie, weil der Fahrdienst vom Elternhaus her, in dem sich die Person
zwischenzeitlich langere Zeit befand, nicht dauerhaft organisiert werden konnte, weil die Belas-
tung fur den:die Angehdorige zu groR wurde:

,Und da muss ich eben sagen, das kann ich nicht mehr so. Er wiirde gerne da wie-
der so - Ja, und warum? Weil wir hier in A. [Wohnort der Herkunftsfamilie] keinen
einzigen Musiktherapeuten haben” (IA_1-392).

Auch hier wird eine ohnehin bestehende Versorgungsliicke unter Pandemiebedingungen als zu-
gespitzt erlebt.

Als deutliche Benachteiligung hat der:die Angehdrige, die ihren Sohn im Rahmen des personli-
chen Budgets im hauslichen Umfeld betreut, erlebt, dass er —anders als Menschen, die in beson-
deren Wohnformen der Eingliederungshilfe leben — bei den Impfterminen nicht analog friihzeitig
berlcksichtigt wurde:

»Alles, was man so gehért hat, dass man irgendwie bevorzugt Impftermine kriegt,
die haben wir also nicht gekriegt, ganz im Gegenteil - da habe ich auch noch einen
Schriftverkehr driiber” (IA_2-82).

Im weiteren Verlauf des Gesprachs kommt die Angehdorige auf diese empfundene Ungerechtig-
keit zurtick, nicht in der Impfpriorisierung zu Beginn bericksichtigt worden zu sein:

»Wo immer ich gefragt hatte, ob das jetzt Gesundheitsamt war oder sonst was,
der hat mir tatsdichlich gesagt, ja, das gibt das Land zwar so vor, aber wir gehen
nur nach Alter erst mal” (IA_2-198).
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In der Schilderung klingt hier deutlich auch eine empfundene Missachtung der miutterlichen
Sorge durch. Diese Mutter beschreibt im Verlauf des Interviews sehr eindricklich viele Erfahrun-
gen der Missachtung durch Leistungstrager und Behdrden und ein permanentes Hin- und Herge-
rissensein zwischen der Haltung, sich den Zumutungen zu flgen, und der Auflehnung gegen sie:
»Aber, ja, ja, tun und lassen... Ist Kampf, Kampf, Kampf, Kampf, Kampf“ (I1A_2-318).

Veranderungen in der Einbindung in den Sozialraum

Die Nutzung von Ressourcen, individuell relevanten Orten und Angeboten im Sozialraum erleben
Angehorige als deutlich eingeschrankt.

».. Und friiher, entweder die Begleitperson oder ich selbst sind bei grofSer Hitze mit
ihm irgendwohin, wo eine Klimaanlage ist” (IA_2-88).

Im weiteren Verlauf des Interviews kommt sie darauf noch einmal zurtick:

,Vorher war Schwimmbad; Schwimmbad hat jetzt zu. Vorher war Einkaufscenter
mit Klimaanlage; Einkaufszentrum geht auch nicht mehr” (IA_2-316).

Die Einbindung in den Sozialraum, zu dem firr einen Teil der Angehdérigen auch kirchliche Gemein-
den gehoren, hat auch eine unterstitzende, solidaritatsstiftende Funktion fiir die Angehdrigen
selbst, die in der Pandemie weggefallen ist:

»Am Sonntag war zum allerersten Mal wieder Kirchenkaffee nach der Kirche. Das
ist dann, dass man sich da noch einmal und ein bisschen austauscht. Und auch
ganz was anderes mal hért, also nicht so ein... Und aber auch der Freundeskreis
und die Kreise, die wir in der Gemeinde gehabt haben, ja, zwei Jahre haben wir uns
nicht gesehen, nicht getroffen und nichts” (IA_1-338).

Die Aussagen zur Bedeutung sozialraumlicher Ressourcen sind insgesamt sehr rudimentar, was
als Hinweis auf die in der Pandemie wieder zurlickgehende Bedeutung sozialraumlicher Orientie-
rungen gewertet werden kann. Deutlich wird in den Beispielen aber auch, welche Bedeutung die
in Kap. 4 erwdhnten ,Mikroresonanzen“ (Grautmann 2021, 2), d.h. kurze, fliichtige Begegnungen,
die unverbindlich bleiben und sich quasi im Voriibergehen ereignen (im Einkaufszentrum, im
Schwimmbad), fur die subjektiv erlebten Teilhabechancen haben. Auch die Bedeutung nicht-per-
sonaler Akteure im Sozialraum (das Einkaufszentrum als Ort), die in der Akteur-Netzwerk-Theorie
(Latour 2017) herausgestellt wurden (vgl. Kap. 4), wird hier erkennbar.

Erwartungen und Wiinsche an politische Akteur:innen

Angehorige zeigen sich enttauscht davon, dass sie, obwohl sie in der Pandemie deutlicher darauf
angewiesen waren, von der Politik wahrgenommen zu werden, gerade das Gegenteil erlebt ha-
ben. Ein:e Angehorige:r berichtet von der abwehrenden Reaktion eines Politikers auf eine schrift-
lichen Anfrage und leitet daraus einen grundlegenden Zweifel an der Glaubwirdigkeit innovati-
ver politischer Leitlinien ab:

»Und dann hiefs es, ja, der hat das mit grofsfem Interesse gelesen. Aber wegen
Corona hétte man keine Zeit fiir uns. Weil der war ja auch stéindig in den Medien
préisent. ... Also, das zeigt ja dann schon irgendwie, dass das Interesse doch nicht
so grof3 ist, uns zu empfangen. Und diese Benachteiligungen und das - Dann sollen
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die auch nicht von Inklusion sprechen oder von personenzentriert und weifs ich,
was. Es ist nicht personenzentriert” (IA_2-322).

Diese:r Angehorige schildert auch die Erfahrung, nicht wahrgenommen zu werden, eher als eine,
die sie mit der Politik oder bestimmten politischen Akteur:innen in Verbindung bringt und nicht
mit ,der Gesellschaft” im allgemeinen.

»Also die Gesellschaft ist es nicht. Es ist, ja, dieses Ausgeschlossensein von Inklu-
sion, dieses politische Nicht-Wahrgenommenwerden ...” (IA_2-378).

Konkret auf das Krisenmanagement in der Pandemie bezogen betonen Angehdrige, dass sie sich
hier mehr Klarheit und weniger , Hickhack” (IA_1-236) wiinschen:

»...dass sie uns auf ldngere Zeit sagen, so und so léduft der Hase. ... und nicht heute
so und morgen so“ (IA_1-252-255).

Dazu wirde auch das ehrliche Eingestandnis von Unwissen aufgrund der Nicht-Planbarkeit des
weiteren Pandemieverlaufs gehoren:

»Aber ich wiirde in dieser Situation auch mal (iber den eigenen Schatten springen
und wiirde sagen, gut, wir wissen nicht, wie lange es dauert, aber in meinen Augen
sagen wir jetzt lieber, es dauert noch ein halbes Jahr, und wir gehen lieber zurlick,
wenn es vorbei ist, als dass wirimmer ranstlickeln. Nein, noch ein Stiick, nein, noch
ein Stiick ...“ — der/die andere Gesprachspartner:in pflichtet bei: ,Und das ist ja
genau das, was wir auch gerade unseren Kindern nicht vermitteln kénnen” (IA_1-
257-258).

Erfahrungen und Einschdtzungen der Angehorigen zu Veranderungen fiir Menschen mit Behin-
derungen

Die Einschatzung der Eltern zu den Erfahrungen ihrer erwachsenen Kinder in der Pandemie ist
immer als sekundare zu werten, da es sich (wie in Kap. 6.5 dieses Berichtes bereits ausgefiihrt)
um ,Konstruktionen zweiter Ordnung” handelt.

Angehorige beklagen in vielfacher Weise den Wegfall von Therapien und Kontakten. So wurde
bereits im Online-Fragebogen von Angehdrigen benannt:

,Dieser Therapiemangel, das Leben in der ,Blase’, also die fehlenden Kontakte zu
nicht behinderten Menschen wirken sich drastisch fiir ihn aus. Er hat in jeder Hin-
sicht Riickschritte gemacht.” (A&Z FB 943).

Hier werden die Konsequenzen des Wegfalls von Therapien und Kontakten auch sehr deutlich
benannt. Ein:e andere:r Angehdrige:r berichtet von verdanderten Mdéglichkeiten, gewohnten Be-
tatigungen, auch im kulturellen bzw. Freizeitbereich nachzugehen, teils auch aus Riicksicht auf
andere.

»Also was er zum Beispiel jetzt gar nicht mehr macht, ist Flétespielen. Er hat sonst,
ich meine, er hat sonst auch bei mirimmer, kommt die Fl6tenlehrerin alle 14 Tage.
Aber seit Corona habe ich der Dame - Nein, wissen Sie, die hat Enkelkinder und hat
Kinder und ist viel unterwegs und so weiter. Und da wollte ich das nicht” (IA_1-60).
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Eine Mutter berichtet, als Ersatz fir den Schwimmbadbesuch selbst einen Whirlpool fir den Gar-
ten angeschafft zu haben, um trotz langer Zeiten im hauslichen Umfeld dem Bewegungsbediirfnis
Raum zu geben (IA_2-90).

Die Situationen, die durch InfektionsschutzmafBnahmen in besonderen Wohnformen entstan-
den sind, werten Angehdrige deutlich als Zumutungen:

,Dann muss er auch in Quaranténe, genau wie die anderen. Nur auf seinem Zim-
mer. Er muss klingeln, wenn er auf die Toilette will, er kriegt sein Essen gereicht
und sonst was alles” (IA-1_18).

In AuBerungen von Angehérigen zu den MaRBnahmen in Einrichtungen klingt auch durch, dass sie
als Angehorige darauf keinerlei Einfluss hatten, sich die Lebensbedingungen in den Wohngrup-
pen noch deutlicher als sonst dem Einblick oder gar Einfluss seitens der Angehdrigen entziehen.
Auch hier scheint sich fir Angehérigen ein Grundkonflikt — hier zwischen dem Vertrauen in die
gute Begleitung in den Einrichtungen einerseits und dem bleibenden Zweifel, ob fiir die Angeho-
rigen genug getan wird, andererseits — zuzuspitzen.

Angehorige von Menschen mit Autismusspektrumstorung nehmen die Situation als besonders
belastend wahr, weil alltdgliche Routinen durchbrochen werden und Freiheitsraume, die fir die
emotionale Stabilitdt wichtig sind, weggefallen sind. Ein:e Angehorige:r beschreibt dies als dra-
matisch flr ,einen Autisten, der durch diese ganze Einsperrerei und dieses immer in Kohorten
arbeiten in der Werkstatt sowieso schon so geschddigt ist” (IA_1-18).

Am schlimmsten sei die Nicht-Planbarkeit der Veranderungen in den Alltagsroutinen:

»Ja, und das ist fiir einen Autisten das Schlimmste. Das ist also wirklich sehr, sehr
schlimm* (IA_1-120).

Ebenfalls auf eine Person mit Autismus ist die folgende Aussage bezogen:
»Ich meine, im Anfang war es insofern ganz, ganz schlimm, da hat er jeden Tag

mindestens jeden Betreuer zehnmal gefragt, wann ist die Pandemie zu Ende?”
(IA_1-124).

Das Vertrauen in die Planbarkeit des Alltagslebens, das durch eine Autismusspektrumstérung oh-
nehin beeintrachtigt ist, wurde —so die Einschatzung dieser Angehdérigen — zusatzlich erschittert.
Diese Verunsicherung betrifft auch kiinftige Planungen, etwa von FerienmaRnahmen:

»Und jetzt hat er Angst, die haben eine Freizeit gebucht ... - ob das (iberhaupt was
wird” (IA2_216)

Angehorige berichten vom Wegfall bestimmter Angebote, etwa der Arbeitsbegleitenden Mal3-
nahmen (ABM) in der WfbM:

»Und die sind jetzt alle weg, ... weil ja in den ABM-MafSnahmen die Leute aus den
verschiedensten Gruppen zusammenkommen. Und das durfte ja nicht sein. ... Und
dann schldft auch vieles ein” (IA_1-279).

Oder sie schildern den Wegfall von Freizeitangeboten in Wohneinrichtungen:
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»Ja, also, ich weifs zum Beispiel, dass die in der Wohnstditte, donnerstags war im-
mer Musik oder vorlesen oder lesen, schreiben oder basteln oder sonst irgendwas.
Ja, das ist auch alles weg” (IA_1-413).

Ein:e andere:r Angehdorige:r berichtet, dass das Tragen der Maske als unangenehm erlebt wird:

»Ja, was ihr widerstrebt, ist also mittlerweile die Maske, die sie ja andauernd tra-
gen muss noch. Da sagt sie, das ist so was von - Und dann schwitzt sie da unter der
Maske. Und dann ist das unangenehm” (IA_1-37).

Hinweise auf psychische Belastungen durch die Pandemie

Psychische Belastungen haben insgesamt in der Pandemie fir alle Personengruppen zugenom-
men. Der Deutsche Ethikrat weist in seiner Stellungnahme zu Vulnerabilitdt (2022) darauf hin,
dass Menschen in stationdren Einrichtungen zusatzlich unter den SchutzmaBnahmen zu leiden
haben, sodass unter den Bedingungen des besonderen Infektionsschutzes , die Wahrscheinlich-
keit psychischer Storungen zu[nimmt], sodass der Schutz vor COVID-19 moglicherweise mit dem
Verlust der psychischen Gesundheit erkauft wird“ (Deutscher Ethikrat 2022, 128).

Ein:e Angehdorige:r dulRert auf die Frage nach besonderen Belastungen fiir Menschen mit Behin-
derung:

»...bei vielen ist Unsicherheit, Angst, Angstgefiihle ... Ja, da kommt man nicht so
ganz dahinter. Also es gibt Tage, da denkst du, och, ist alles okay. Und es gibt Tage,
da denkst du, ja, was ist denn nun los?“ (IA_1-117-119).

Als eine zusatzliche psychische Anforderung wird von Angehdrigen der Umgang mit Unsicherheit
genannt. Die Corona-Warn-App gilt hier als Beispiel fur die Erfahrung, dass politische MalRnah-
men Sicherheit suggerieren, tatsachlich aber viel zu unspezifisch bleiben und dadurch Menschen,
die leicht irritierbar sind, zusatzlich verunsichern (1A_1-37-48). Insgesamt schildert ein:e Angeho-
rige:r, mehr Unzufriedenheit und weniger wechselseitige Toleranz bei Menschen mit Behinde-
rung im Alltag der WfbM wahrzunehmen, weshalb es haufiger als vor der Pandemie zu Konflikten
komme, etwa um erlebte Ungleichbehandlung in Bezug auf die Maskenpflicht:

»Und dann entstehen oftmals heftige Dispute, die auch schon in Gewalt ausgeartet
sind. Nun sind alle geschult und so weiter. Nur, Gewalt hat die Pandemie auch mit
sich gebracht” (IA_1-89).

Im spateren Gesprachsverlauf beschreibt der:die Angehdérige Bewohner:innen und Werkstattbe-
schéftigte, die sie kennt, als ,,aggressiver” (IA_1-382). Die Isolation wird insgesamt als schwierig
empfunden:

LAlso dieses abgeschottet-Sein. Und das weif$ ich auch nicht, ob das sehr zutrdglich
war” (IA_1-380).

Strategien zur Bewailtigung des Alltagslebens in der Pandemie

In den Interviews kommt an vielen Stellen eine Haltung zutage, mit neuen Anforderungen und
Alltagsproblemen sehr kreativ und eigenverantwortlich umzugehen:
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... irgendwie versuchen die [die Angehdrigen] immer, alles selber zu schaffen”
(IA_2-130).

Eine im Verlauf der Pandemie entwickelte Strategie bestand nach Aussage einer:eines Angehori-
gendarin, etwas flexibler und individuell risikofreudiger mit Hinweisen auf Gefahren umzugehen,
so etwa den Warnhinweisen in der Corona-Warn-App:

»Mittlerweile haben wir es auch so abgeblockt, weil sie ja jetzt, wie gesagt, zwei-
mal die Woche ohnehin getestet wird, dann lassen wir es darauf ankommen, dass,
wenn das rote Signal kommt und der anschliefSende Test in der Werkstatt ist ne-
gativ, dann ist alles okay, fertig” (IA_1-37).

Auch haben Angehdorige im Zuge der verschiedenen Wellen der Pandemie ihre Alltagsroutinen
jeweils den Risiken angepasst.

»Und dann nicht nur hier, jetzt gehst du dahin einkaufen und dann gehst du um die
Mittagszeit einkaufen, dann sind nicht so viele Leute da. Also man hat Strategien
entwickelt, die man eigentlich vorher nicht hatte” (IA_1-342).

Um bedeutsame Feste und Ereignisse im Jahresverlauf auch unter Pandemiebedingungen durch-
fUhren zu kdnnen, weil sie als Treffpunkte etwa fiir Werkstattbeschaftigte und deren Angehorige
wichtig sind, wurden diese nach draulRen verlegt oder im Umfang verkleinert (IA_1-503).

Auch Angehdrige haben die Méglichkeiten digitaler Kommunikation oder digitaler Unterstiitzung
von Aktivitaten entdeckt. Ein:e Angehdrige:r berichtet von Apps, die bei bestimmten Spielen hel-
fen (IA_1-56), und von einer umfangreicheren Nutzung von digitalen Spielen zur Gestaltung des
héheren Quantums an freier Zeit.

Die Schwierigkeiten, personliche Assistenzkrafte zu gewinnen, schildert ein:e Angehorige sehr
drastisch:

»lch kriege aber auch keine. Ich habe Ausschreibungen laufen ohne Ende. Ich habe
keine einzige Bewerbung von da. Nichts, gar nichts. Und auch, wenn man in den
Assistenzbdrsen - Ich sehe aber auch immer, dass immer wieder dieselben Leute
immer wieder neu suchen. Es gibt keinen” (IA_2-150).

Diese:r Angehdorige hat ihrerseits den Stundenlohn fiir die Assistenzstunden erhéht, um Men-
schen fir die Aufgabe zu gewinnen.

Zusammenfassend bestatigt sich erneut in der Perspektive der An- und Zugehdorigen, die inter-
viewt wurden, dass die Pandemie soziale Benachteiligungen und Exklusionsdynamiken reakti-
viert hat, die scheinbar Gberwunden waren. Zum anderen zeigen sich auch hier besondere Be-
waltigungsstrategien und Resilienzfaktoren, auf die An- und Zugehorige in der Pandemie zurtick-
greifen kénnen.

Im Folgenden soll der Ertrag der Studie, bezogen auf die Forschungsfrage zunachst thesenartig
zusammengefasst werden, bevor abschlieend Starken und Grenzen der Studie reflektiert wer-
den.
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9.DISKUSSION

9.1 ZENTRALE ERKENNTNISSE ZUR FORSCHUNGSFRAGE

Die zentrale Forschungsfrage der vorliegenden Studie bezog sich auf die Folgen der Pandemie fiir
die soziale Teilhabe von Menschen mit Behinderung und daraus resultierende Unterstltzungs-
bedarfe.

Im ersten Teil dieses Kapitels sollen die zentralen Ergebnisse zu dieser Forschungsfrage thesen-
artig zusammengefasst werden. Die Thesen sollen Hinweise fir Interventionen auf politischer
Ebene, aber auch fir die Steuerungsaufgaben von Leistungstragern und Leistungserbringern ge-
ben. Sie sind geleitet von dem Interesse, den Fokus weg von tagesaktuellen Diskursen hin zu der
Frage zu lenken, wie die Gesellschaft insgesamt besser auf Krisen reagieren kann und dabei sozi-
ale Teilhaberechte fiir Menschen mit Behinderung nicht vorschnell preisgegeben werden. Zudem
wird nach Auffassung von Stichweh (2020) der Aufbau eines ,,sozialen Immunsystems flir Pande-
mien [...] die hauptsachliche Aufgabe der kommenden Monate und Jahre sein —und das ist ganz
unabhangig davon und vermutlich deutlich wichtiger als die Frage, ob und wann wir tber Imp-
fungen und Therapien gegen die Corona-Pandemie verfiigen (...)“ (Stichweh 2020, 206). Daher
sollen die Thesen auch auf grundlegende Probleme hinweisen, die die Corona-Pandemie aufge-
deckt hat.

These 1: Unter dem Brennglas der Pandemie verscharft sich die Ungleichheit sozialer Lebens-
lagen von Menschen mit Behinderung.

Die Brennglas-Hypothese, auf die in diesem Bericht mehrfach Bezug genommen wurde, weist
darauf hin, dass die ,Vulnerabilitdt” bestimmter Zielgruppen in der Pandemie faktisch als pau-
schale Zuweisung an diese Gruppen fungiert, obwohl Vulnerabilitdt insbesondere durch soziale
Faktoren induziert und verscharft wird. Die Pandemie zwingt Politik und Gesellschaft dazu, ge-
nauer hinzuschauen und Ungleichheiten in der Art und Weise, wie Menschen bzw. Perso-
nen(gruppen) von der Pandemie betroffen sind, wahrzunehmen (vgl. Manemann 2020, 351). Das
Virus verstarkt mittelbar viele vorhandene soziale Differenzierungen, da Menschen mit unter-
schiedlichen individuellen (u.a. korperlichen) Voraussetzungen unterschiedlich gut geschitzt
sind (vgl. Butler 2010, 36; Lorey 2015, 24 zit. nach Manemann 2020, 351). Die gegenwartige Krise
erfordert eine differenzsensible Wahrnehmung von Verwundbarkeit, um die Personen(gruppen)
zu identifizieren, die starker gefahrdet sind — und zwar vor allem von den Gefahrdungen, die
sozial konstruiert und ,politisch inszeniert” (ebd. 2020, 355) sind. Die erhéhte Vulnerabilitat zeigt
sich u.a. durch folgende Aspekte:

e Menschen mit Behinderungen bewegen sich — starker als andere — in einem stetigen Span-
nungsfeld zwischen einem erhéhten Ansteckungsrisiko (z.B. bei kérpernahen Assistenzleis-
tungen, bei chronischen Erkrankungen oder bestehenden Dispositionen fiir einen schweren
Krankheitsverlauf) und den negativen Folgen unfreiwilliger sozialer Isolation. Sichtbar wer-
den unterschiedliche Gefahrdungen, die mit dem Virus einhergehen.

218




Katholische Hochschule
Catholic University of Applied Sciences

e Diesoziale Situation von Menschen mit Behinderung ist wahrend der Pandemie erhoht fragil,
weil soziale Netzwerke weggebrochen, Kontakte reduziert, Mobilitatsmoglichkeiten und
Freizeitangebote oder Beschaftigungsmoglichkeiten beschrankt waren.

e Bestehende Kommunikationsbarrieren werden deutlicher erkennbar und fuhren durch In-
fektionsschutzmalRnahmen zu neuen Formen kommunikativer Ausgrenzung. So wird durch
die Maskenpflicht die Kommunikation fiir Menschen, die in Gebardensprache kommunizie-
ren, deutlich erschwert. Zugleich erleben sie sich durch die Kommunikationsbarrieren von
wichtigen Informationen ausgeschlossen.

e Die Bedingungen der Pandemie verscharfen Defizite im Assistenz- und Unterstiitzungssys-
tem deutlich und beschranken die Teilhabechancen von Menschen mit Behinderung —in ei-
ner Zeit, in der Assistenz- und Unterstitzungsleistungen zur Bewaltigung der Pandemie ge-
rade besonders dringlich gebraucht wiirden (z.B. unzureichendes Angebot an Gebardendol-
metscher:innen oder Taubblindenassistent:innen bei gleichzeitiger Zunahme des Bedarfs
durch erhéhten Informations-, Kommunikations- und Beratungsbedarf).

e Die Isolation von Nutzer:innen besonderer Wohnformen wurde durch die Pandemie beson-
ders deutlich zugespitzt. Den Leitideen von Personenzentrierung und Partizipation stehen
(wieder) deutliche Tendenzen der Fremdbestimmung und Verobjektivierung gegeniber.
Wohneinrichtungen der Eingliederungshilfe sind dhnlich wie Pflegeeinrichtungen zu ,,panop-
tischen Quarantaneorten” (Schulz-Nieswandt 2020, 121) geworden. Zugleich fehlen gerade
diesen Personengruppen Ressourcen, um belastende Erfahrungen wahrend der Pandemie —
wie den Wegfall der Tages- und Wochenstruktur, den Wegfall von Therapien und Beratungs-
moglichkeiten sowie den Wegfall sozialer Beziehungen — auszugleichen. In den Einrichtun-
gen und Diensten der Eingliederungshilfe werden eher kollektive, organisationsbezogene Ri-
sikomanagementstrategien verfolgt, anstelle von individueller Risikoabschatzung und indivi-
duell angepassten Mallnahmen zur Vermeidung oder zum Management von Infektionen. Zu-
gleich waren und/ oder sind Mitbestimmungsstrukturen und -organe in der Pandemie pha-
senweise ausgesetzt, sodass auch Partizipation und Interessenvertretung der Bewohner:in-
nen in einer Phase erheblich beschnitten werden, in der sie eine wichtige Funktion als Kor-
rektiv gegenliber Fremdbestimmung und einseitiger Betonung der Organisationsinteressen
einnehmen kénnten. Ahnliches gilt auch fiir die Selbstvertretung in politischen Gremien auf
kommunaler Ebene.

e Auf die potentiell kompensatorische und solidaritatsférderliche Funktion der Teilhabe an
Freizeit-, Bildungs- und Kulturangeboten kann unter Bedingungen der Pandemie nur sehr
eingeschrankt zugegriffen werden, da sie entweder ausgefallen oder ganzlich eingestellt
wurden, finanzielle Ressourcen zur Nutzung von Angeboten fehlen oder Barrieren in der Mo-
bilitdat bestehen, die auch nicht mehr mit eingelibten Routinen tiberwunden werden kdonnen.

e Therapeutische Angebote und Beratungsstrukturen der ambulanten Gesundheitsversorgung
waren flir Menschen mit Behinderung bereits vor der Pandemie in nicht ausreichendem Maf
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barrierefrei verfligbar (vgl. MAGS NRW 2020, 162). Diese Unterversorgung ist durch die Pan-
demie verscharft sichtbar geworden und hat dazu gefiihrt, dass viele Menschen, insbeson-
dere Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung (vgl. Kap. 7.14), kein addquates Beratungs-
angebot erhalten haben. In den offenen Antwortfeldern des Online Surveys zeigt sich, dass
diese strukturellen Mangel teilweise durch An- und Zugehdrige oder (sozial-)padagogische
Fachkrafte kompensiert worden sind, die wahrend der Pandemie bereits hochbelastet wa-
ren.

These 2: Menschen mit Behinderung und ihre An- und Zugehérigen haben die Pandemie liber-
wiegend ,allein solidarisch” (Lessenich 2020) bearbeitet.

Der erzwungene Riickzug ins Private hat Menschen mit Behinderung und ihre An- und Zuge-
horigen erheblich belastet. Die Verantwortung fir die Krisenbewaltigung wurde in die Pri-
vatheit des:der Einzelnen oder seiner:ihrer Familien delegiert. Die Einschrankung der 6ffent-
lichen Infrastruktur und die mangelnden, tendenziell abnehmenden oder auch stark einge-
schrankten sozialen Unterstlitzungsstrukturen sind durch Einzelpersonen, Familien und de-
ren personliche soziale Netzwerke in Eigenverantwortung bearbeitet und — zumindest teil-
weise — kompensiert worden. Damit steigt die zeitliche, emotionale, soziale und teils auch
finanzielle Beanspruchung sowohl der:des Einzelnen als auch ihrer:seiner familiaren Betreu-
ungspersonen oder vom Familiensystemen im Ganzen. Lessenich (2020, 180) sieht in einem
solchen ,,gemeinwohldienliche[n] Individualverhalten”, welches (nicht nur) in pandemischen
Zeiten als politischer Appell an alle Biirger:innen ergeht, zugleich den Blick auf ,infrastruktu-
relle Defizite eines Uber Jahrzehnte hinweg auf Rationalisierung und Profitabilitat getrimm-
ten o6ffentlichen Wohlfahrtssektors” verschleiert (ebd.). Individuelle Selbstsorge und soziale
Selbstorganisation, wie sie durch die Pandemie bei Menschen mit Behinderung und ihren
An- und Zugehorigen sichtbar wurden, sind im Kontext wohlfahrtsstaatlicher Riickzugsten-
denzen zu lesen (vgl. ebd., 182). Daraus folgt, dass die Bearbeitung des Pandemierisikos und
seiner ungleichen Verteilung eben nicht in die Verantwortung einzelner Subjekte gelegt und
von diesen ,allein solidarisch” bearbeitet werden kann, sondern erhohter sozialstaatlicher
SicherungsmaRBnahmen bedarf.

Eine Solidaritatsverpflichtung, die vornehmlich in die Hand und auch die Entscheidung ein-
zelner sorgender Subjekte delegiert wird, offenbart — fast zwangslaufig — auf ihrer Hinter-
bihne eine verscharfte soziale Ungleichheit zwischen denen, die fahig und willens sind, in-
dividuelle Selbstsorge bzw. diesen solidarischen Akt sozialer Selbstorganisation zu leisten
und denen, die dazu nicht fahig oder davon ausgeschlossen sind. Vielfdltige Beispiele aus den
offenen Antwortformaten des Online Surveys oder die Beispiele von Frau T. und Frau Z. zu
alltaglichen Diskriminierungserfahrungen wahrend der Pandemie zeigen eindriicklich, dass
sich damit eine gewisse Willklr und eine paradoxe Struktur sozialer Praktiken zwischen So-
lidaritat und Ausgrenzung verbindet (vgl. Schultz-Nieswandt 2020).

Auch wenn Selbsthilfestrukturen diesen Riickzug ins Private und die dadurch sichtbare wohl-
fahrtsstaatliche Riickzugstendenz nicht an ihrer Wurzel bearbeiten kénnen, haben sie wah-
rend der Pandemie dennoch eine wichtige Funktion erfillt. Sie haben dazu beigetragen, dass
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Menschen ihre spezifischen Erfahrungen des behindert-Werdens in der Pandemie und ihre
Erfahrungen mit den Herausforderungen der Pandemie besser bewaltigen konnten und ha-
ben insofern einen Beitrag zur solidarischen Bearbeitung geleistet. Diese solidarische Funk-
tion gilt es durch strukturelle Mallnahmen zukiinftig besser zu sichern und zu stiitzen, indem
(digitale) Orte zur Verfiigung gestellt werden oder verflgbar bleiben sowie personelle und
finanzielle Ressourcen verfiigbar sind, um Mobilitats- und Kommunikationsbarrieren zu be-
waltigen.

These 3: Die Pandemie hat die Unsichtbarkeit von Menschen mit Behinderung verscharft und
die Sichtbarkeit erhoht.

Durch die vorliegende Studie wurde herausgearbeitet, dass Menschen mit Behinderung in der
Pandemie weitestgehend unsichtbar geblieben sind:

Unterschiedliche Behorden auf Bundesebene (z.B. das RKl), auf Landesebene (LWL, LVR) und
auf kommunaler Ebene (WTG-Behorden, Gesundheitsamter) haben die Situation von Men-
schen mit Behinderung unzureichend erfasst (vgl. die herausgearbeiteten Datenliicken bei
den Sozialleistungstragern und Gesundheitsbehorden) oder spezifische Bedarfe der Men-
schen mit Behinderung wenig wahrgenommen. Menschen mit Behinderung haben vielfal-
tige Barrieren in den Informations- und Kommunikationsstrukturen erlebt. Die Informatio-
nen sind nicht fir alle Personengruppen umfassend barrierefrei zuganglich gewesen. Men-
schen mit Behinderung haben eine Anlaufstelle vermisst, die fir sie lebensweltnah und fir
alle verschiedenen Bedirfnisse gut ausgestattet und fir Menschen mit unterschiedlichen
Beeintrachtigungen barrierefrei erreichbar gewesen wire* und die Vielfalt der Informatio-
nen bzw. die Schnelligkeit, in der diese sich verdandert haben, sind durch die Art der Vermitt-
lung nur begrenzt oder kaum Uberschaubar gewesen. Die Zugdnglichkeit zur Impfung und
zu Impfzentren war erschwert. Damit bestatigen sich Erkenntnisse der Reprasentativbefra-
gung zur Teilhabe von Menschen mit Behinderung, nach denen insbesondere Behorden als
nur sehr begrenzt barrierefrei gelten (vgl. infas 2022, 110ff). Menschen mit Behinderung
erleben, dass sie von Seiten der Behérden, Amter und anderen Organisationen wenig im
Blick sind.

Menschen mit Behinderung und ihre An- und Zugehdrigen fihlen sich nach wie vor nur sehr
begrenzt gesellschaftlich wahrgenommen und anerkannt. Sie erleben alltaglich stigmatisie-
rende und diskriminierende Situationen und fiihlen sich von sozialpolitischen Akteur:innen

%5 Die Dialogstelle des Landes NRW als zentrale Anlaufstelle fiir die Belange von Menschen mit Behinderungen, fiir
Pflegebediirftige und fiir Angehérige in der Pandemie wurde als Angebot in den Antworten der Studienteilneh-
mer:innen nicht benannt, was darauf hindeutet, dass sie moglicherweise nicht umfassend bekannt war und dass es
flachendeckend wohnortndhere und leichter zugéngliche Angebote brduchte, um alle Menschen mit Behinderung
und ihre Angehorigen niedrigschwellig zu erreichen.
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wenig wahrgenommen und mit ihren Bedarfen gesehen. An- und Zugehdrige geben an, dass
sie in Entscheidungsprozesse wenig einbezogen werden.

e Wadhrend der Pandemie sind Menschen mit Behinderung in der 6ffentlichen Darstellung als
pauschal vulnerabel dargestellt worden, wodurch ein sehr einseitiges Bild gezeichnet wor-
den ist, welches die Lebenswirklichkeit der Menschen nur sehr unzuldanglich abbildet. Men-
schen mit Behinderung selbst kommen mit ihren alltaglichen Herausforderungen und mit
ihren Ressourcen kaum zu Wort, sie bleiben weitgehend unsichtbar. Insbesondere die in den
Interviews entfalteten Relevanzsetzungen zeigen, dass die Teilnehmenden sich von Perso-
nen, die nicht von einer Behinderung betroffen sind, gar nicht oder wenig wahrgenommen
fuhlen und sich gegen Zuschreibungen wehren, die ihre alltagliche Lebenssituation nicht
addquat abbilden.

e Auch die Moglichkeiten fliichtiger Begegnungen (Mikroresonanzen, vgl. Kap. 4 und Kap. 8.3)
haben sich durch die Pandemie deutlich reduziert und haben die Unsichtbarkeit von Men-
schen mit Behinderung im 6ffentlichen Raum verstarkt.

e Fir Menschen, die in besonderen Wohnformen leben, war der Sozialraum aufgrund der
pandemiebedingten Verordnungen und Hygienekonzepte nur erschwert zuganglich. Sie wa-
ren in besonderer Weise einer Vielzahl von Beschrankungen unterworfen. Auch dies tragt
dazu bei, dass diese Personen in der Pandemie verstarkt ,,unsichtbar” wurden.

Dieser Unsichtbarkeit steht in antinomischer Weise eine erhdhte Sichtbarkeit von Menschen mit
Behinderung in der Pandemie gegenlber: Fir sie war die Einhaltung veranderter sozialer Regeln
unter den Bedingungen der Pandemie mit weitreichenden zusatzlichen Barrieren verbunden, die
sie als Zumutung erlebt und die vielfaltige Kompensationsstrategien erforderlich gemacht haben.
Gehorlosen Menschen war, angesichts von Mund-/ Nasenschutz, das fiir sie wichtige Mundbild
in Kommunikationssituationen nicht verfiigbar, weshalb sie gezwungen gewesen sind, vermehrt
korpersprachliche Ausdrucksmoglichkeiten einzusetzen, die sie als gehorlos identifizieren. Kor-
perlich beeintrachtigte, blinde oder auch psychisch beeintrachtigte Menschen berichten ange-
sichts verschiedener Hygienemalinahmen (iber eine erhhte Notwendigkeit, sich erklaren und
diskutieren zu missen, ob abweichende Regelungen ,erlaubt” seien. Damit waren Menschen mit
Beeintrachtigung gendtigt, sich im offentlichen Raum, der angesichts der Pandemie bereits all-
gemein erhoht konfliktanfallig war, zu ,,outen” und sich der unvorhersehbaren sozialen Reaktion
fremder Menschen auszusetzen. In der Ambivalenz von Solidaritat einerseits und Ausgrenzung
andererseits und der Anforderung, die Pandemie ,,allein solidarisch” bewaltigen zu miissen, stan-
den Menschen mit Behinderung diesen Anforderungen allein gegeniiber und mussten sie weit-
gehend ohne unterstitzende MaRnahmen ausbalancieren.

These 4: Menschen mit Behinderung haben die Pandemie auch unter problematischen Be-
dingungen kompetent bewiltigt.

Menschen mit Behinderung sind durch die Pandemie erhdht verletzlich. Unsichere soziale Netz-
werke, fehlende Entlastungsmaglichkeiten bei gleichzeitig erhdhter Kompensationsanforderung,
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ausgrenzende Erfahrungen und ein hohes Be- oder Uberlastungserleben sind Indikatoren erhoh-
ter Vulnerabilitat.

Krisen zeigen jedoch nicht nur die erhéhte Verletzlichkeit von Menschen in problematischen Le-
benslagen, sondern auch die Fahigkeit von Menschen, schwierige Lebenslagen zu bewaltigen und
daraus gestarkt hervorzugehen (vgl. Kap. 7.12). Behinderungserfahrungen kénnen fiir davon be-
troffene Menschen insofern eine wichtige Ressource zur Krisenbewaltigung darstellen. Unter den
Bedingungen einer Krise entwickeln sie, dies zeigen die Ergebnisse dieser Studie, vielfaltige kre-
ative Copingstrategien. Als Resilienzfaktoren haben sich u.a. vorhandene persénliche soziale
Netzwerke, Zugdnge zu Freizeit- und Bildungsangeboten mit kompensatorischer Funktion, Flexi-
bilitdit und kommunikative Kompetenz in Bezug auf sozial veranderte Situationen oder politi-
sches, soziales oder ehrenamtliches Engagement erwiesen. Auch die hohe Selbstverstandlichkeit,
in der An- und Zugehdrige in Notlagen ,,einspringen”, kann als eine besondere Kompetenz in Fa-
milien mit Angehdérigen mit Behinderungen gesehen werden, auch wenn sie gesellschaftlich we-
nig wertgeschatzt wird.

Individuelle Entscheidungsspielraume kénnen dazu beitragen, dass Krisensituationen besser be-
waltigt werden. Die Daten dazu sind nicht immer eindeutig, aber es kann davon ausgegangen
werden, dass Entscheidungsspielrdume fiir Menschen mit Behinderung in unterschiedlichen Le-
bensbereichen nicht ausgeschopft wurden. Insbesondere in Einrichtungen und Diensten der Ein-
gliederungshilfe, im politischen Kontext und im Sozialraum kann die Beteiligung der Menschen
und der Verbande und Vereine, die ihre Belange vertreten, deutlich erhéht werden.

Relevante Krisenakteur:innen sollten den vielfaltigen Schatz an Bewaltigungsressourcen, der sich
durch diese Studie andeutet, wertschatzend zur Kenntnis nehmen, ihn fiir zuklnftige Krisen he-
ben und diese Ressourcen systematisch in der Entwicklung von Krisenmanagementstrategien be-
ricksichtigen.

9.2 EMPFEHLUNGEN

Aus den Erkenntnissen kdonnen fiir die soziale Teilhabe von Menschen mit Behinderung in NRW
die nachfolgenden zentralen Empfehlungen abgeleitet werden.

Diese konnen nicht den Anspruch auf Vollstdandigkeit erheben. Die Empfehlungen orientieren sich
an den zum Ausdruck gebrachten Bedarfen der Studienteilnehmer:innen. Aussagen dartber, ob
und wie diesen Bedarfen in der komplexen Soziallandschaft in NRW bereits durch entsprechende
Angebote begegnet wird und wie diese jeweils wahrgenommen und eingeschatzt werden, lassen
sich aus der Studie nicht ableiten.

Soziale Netzwerke auf- und ausbauen

Sehr deutlich zeigt sich unter den Bedingungen der Pandemie die Relevanz sozialer Beziehungen
und sozialer Netzwerke. Studienteilnehmende berichten von familiaren Netzwerken und der Un-
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terstutzung durch Partner:innen, von Vernetzungen unter betroffenen Menschen mit Behinde-
rung oder unter deren An- und Zugehorigen, von Vernetzungen, wie sie beispielsweise (iber
Selbsthilfegruppen oder Kompetenzzentren hergestellt und vermittelt werden, von Vernetzun-
gen mit professionellen Unterstiitzungsleistungen, wie z.B. Assistenz- und Ubersetzungsdiensten
oder Uber Vernetzungen mit Verbdanden und Vereinen, die die Belange von Betroffenen vertre-
ten. Diese sind in der Pandemie einerseits erh6ht bedeutsam geworden und haben sich anderer-
seits als erhoht anfallig gezeigt.

Insofern wird dringend empfohlen, Strukturen zu schaffen, um Menschen mit Behinderung, Fa-
milien, die ihre (erwachsenen) Angehdrigen oder ihre von Behinderung betroffenen Eltern in Kri-
senzeiten versorgen, zu begleiten, zu unterstiitzen und zu entlasten.

Empfohlen wird,

e bestehende Selbsthilfe- und Angebotsstrukturen (wie z.B. die Kompetenzzentren Selbstbe-
stimmt Leben NRW (KSL), KoKoBes, EUTBs, Angebote des FuD oder Vernetzungs- und Unter-
stitzungsangebote weiterer Leistungsanbieter) zu nutzen und so zu starken, dass sie ihre
Aufgaben auch unter Krisenbedingungen moglichst gut erfiillen kénnen,

e professionelle Unterstiitzungsleistungen so auszurichten, dass sie sich an der Logik der alltag-
lichen Lebensfiihrung orientieren und flexibel in individuelle soziale Netzwerke eingebunden
werden (vgl. Rohrmann 2022, 8),

e den Auf- und Ausbau sozialer Netzwerke sozialraumorientiert, unter Einbezug gemeinwe-
senorientierter Angebote und kommunaler Sozialplanungsstrukturen, voranzutreiben,

e allgemeine Bildungs-, Freizeit- und Kultureinrichtungen barrierefrei weiterzuentwickeln und
fir Menschen mit Behinderung zuganglich zu gestalten,

e in Bezug auf die Eingliederungshilfe fallunabhdngige sozialraumbezogene Teilhabeleistungen
sowohl in der individuellen Teilhabeplanung als auch in den Fachkonzepten der Anbieter von
Eingliederungshilfeleistungen mitzudenken und zu entwickeln,

e die Bedeutung digitaler Vernetzungsstrukturen mitzudenken und diese barrierefrei auszu-
bauen.

Wichtige Angebote zur Sicherung und zum Aufbau sozialer Netzwerke sind insbesondere

e aufsuchende Hilfen, die in besonderen Belastungssituationen niedrigschwellig, alltagsori-
entiert und in der Lebenswelt der Beteiligten beraten und unterstiitzen,

e Angebote zum Austausch mit anderen Betroffenen, u.a. Selbsthilfegruppen,

e niedrigschwellige allgemeine Beratungs- und Informationsangebote, die auch in Krisen-
zeiten zugdnglich bleiben,

e der Ausbau von personenzentrierten Assistenzleistungen und weiteren Unterstiitzungs-
strukturen,

e die Forderung von Nachbarschaftshilfen und
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e die Weiterentwicklung von inklusiven Konzepten der Quartiersentwicklung und der Aus-
bau bestehender Angebote der Quartiersarbeit.

Flankiert werden muss der Ausbau sozialer Netzwerke durch die Bereitstellung geeigneter Rah-
menbedingungen, wie dies beispielweise im Teilhabebericht des Landes NRW durch die Beisitze-
rin des Vorstandes des Landesbehindertenrates NRW und die Vorsitzende der LAG Selbsthilfe
formuliert worden ist: ,Es braucht jedoch aus unserer Sicht als Landesbehindertenrat weitere
Rahmenbedingungen wie beispielsweise Finanzierungsmoglichkeiten fir adaquate Raumlichkei-
ten, Strukturen fiir regelmaRige Treffen und den barrierefreien Informationsaustausch. All das
ist bisher nur begrenzt vorhanden” (MAGS NRW 2020, 222).

Beratungsstrukturen sichern und ausbauen

Die Ergebnisse haben gezeigt, dass Studienteilnehmende in der Pandemie bestehende Bera-
tungsangebote genutzt haben. Dazu gehéren Beratungsangebote von Verbanden, die die Inte-
ressen von Betroffenen vertreten und auf Landes- und Ortsebene vielfdltige Beratungsstrukturen
zur Verfliigung stellen, Beratungsangebote von Selbsthilfegruppen, psychologische Beratungsan-
gebote, Beratungsangebote unterschiedlicher Leistungsanbieter, Wohlfahrtsverbdande und Leis-
tungstrager. Dennoch zeichnet sich in den Ergebnissen ab, dass der Beratungsbedarf, insbeson-
dere in den Anfangszeiten der Pandemie, sehr hoch war und dies auch weiterhin ist. Bezogen auf
die Angebotsstrukturen erscheinen insbesondere folgende Beratungsangebote notwendig:

e barrierefreie Beratungsangebote zustindiger Behdrden und Amter, insbesondere der Ge-
sundheitsbehorden,

e offene, regionale und wohnortnahe, niedrigschwellige Beratungsangebote, z.B. barriere-
freie Telefon- oder Videohotlines,

e Ausweitung und Sicherung von Beratungsangeboten durch die Erganzende unabhangige
Teilhabeberatung (EUTB) und weitere Angebote der Peer-Beratung,

e Ausweitung der aufsuchenden Beratung in Krisensituationen.®
In Bezug auf die unterschiedlichen Bedarfe scheinen folgende Angebote relevant:

e Beratungsangebote zur Lebensplanung unter veranderten Bedingungen (z.B. Angebote
der persdnlichen Zukunftsplanung),

e Beratung zur digitalen Teilhabe,

46 Das Institut fiir Konsulentenarbeit ,,Kompass” des LVR kdnnte als Strukturmodell fiir aufsuchende Hilfen zur Bera-
tung in Konfliktsituationen dienen, auch wenn es inhaltlich anders ausgerichtet ist. Die langjahrigen Erfahrungen zu
einer flaichendeckenden Bereitstellung von Beratungsleistungen, deren Wirksamkeit durch Evaluationsstudien gut
belegt ist, kdnnen auf pandemiebedingte Beratungsbedarfe ibertragen werden.
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e Beratung zur Starkung sozialer Kontakte,

e Beratungsangebote fir Familien, damit dilemmatische Anforderungen bei der Bewalti-
gung komplexer Unterstlitzungsleistungen bearbeitet werden kénnen,

e Beratungsangebote zu Fragen der Unterstlitzung der alltaglichen Versorgung in Quaran-
tdane- oder Lockdownzeiten,

e Empowermentberatungen, wie sie beispielsweise durch die Deutsche Gesellschaft fur
Taubblindheit angeboten werden,

e psycho-soziale Beratungsangebote, um Einsamkeit, Angst und Verlustangsten zu begeg-
nen,

e Beratungsangebote fiir akute Krisensituationen (barrierefreie Krisennotdienste),

e Eine umfassende Gesundheitsinformation und -beratung, u.a. Aufklarung zur Impfung
und zu individuellen Risiken, z.B. bei chronischen Erkrankungen,

e spezifische Beratungsangebote fir Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung, da diese
nach den Ergebnissen der Studie am haufigsten kein adaquates Beratungsangebot erhal-
ten haben,

e spezifische Beratungsangebote fiir gehorlose, hor-/sehbeeintrachtigte oder taubblinde
Menschen, da diese erhoht von Kommunikationsbarrieren betroffen sind und damit von
allgemeine Beratungsangeboten ausgeschlossen bleiben (vgl. Kaul & Niehaus 2013, 162).

Informationen barrierefrei verfiighar machen — Kommunikationsbarrieren abbauen

Wichtige Informationen sind in der Pandemie fiir Menschen mit Behinderung nicht barrierefrei
verfligbar gewesen. Studienteilnehmer:innen mit unterschiedlichen Beeintrachtigungen berich-
ten Uiber Erschwernisse bei der Beschaffung von Informationen. Insbesondere Informationen von
Behdrden waren aufgrund haufig wechselnder und unverstandlicher Informationen nur sehr be-
dingt zugdnglich. Bereits in der Expert:innenbefragung im Rahmen des Teilhabeberichtes NRW
wurde deutlich, dass erhebliche Veranderungsbedarfe im Bereich barrierefreier Kommunikation
bestehen. Als Beispiel wird die barrierefreie Gestaltung von Medien benannt (vgl. MAGS NRW
2020, 239). Diese Barrieren haben sich in der Pandemie fir die davon betroffenen Menschen als
erhoht gefahrdend erwiesen.

Insofern wird empfohlen,
e behordliche Informationen in einer klaren, verstandlichen Sprache und fur alle zugangli-

chen Form zu vermitteln,

e langere und schwer verstandliche Texte durch kurze, einfache Zusammenfassungen, z.B.
in einer sog. ,,Easy-Faculties-Rubrik” (Berger et al. 2010, 122 zit. nach Haage 2022, 79) zu
vermitteln,
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e Gebdrdensprachdolmetschungen in offentlichen Nachrichtensendungen unmittelbar
sichtbar und als permanentes Angebot*’ einzusetzen und (mindestens 6ffentlich-rechtli-
che) Medienanstalten auf Manahmen im Rahmen des Allgemeines Gleichbehandlungs-
gesetzes (AGG) zu verpflichten,

e Dbarrierefreie Videokonferenztools zu entwickeln,

e barrierefreie Moglichkeiten und Onlinetools zur Terminplanung und Anmeldung bei Impf-
zentren zu gestalten,

e (Hygiene-) Verordnungen auf teilhabebeeintrachtigende Folgen zu prifen (insbesondere
das Tragen eines Mund-/Nasenschutzes),

e die Bevodlkerung tUber Bedarfe von Menschen mit Beeintrachtigung zu informieren, fir
diese Bedarfe zu sensibilisieren und etwaige Ausnahmeregelungen 6ffentlich zu kommu-
nizieren,

e die Bereitstellung von Gebardensprachdolmetschungen und Taubblindenassistenzen zu
sichern und die langen Wartezeiten bei deren Bestellung abzubauen (vgl. Kaul; Niehaus
2013, 150).

Gesundheitliche Versorgungsstrukturen auf- und ausbauen

Die gesundheitliche Versorgung von Menschen mit Behinderung ist bereits in nicht pandemi-
schen Zeiten wenig barrierefrei gewesen. So sieht die Beisitzerin des Vorstandes des Landesbe-
hindertenrates NRW und Vorsitzende der LAG Selbsthilfe im Teilhabebericht des Landes NRW in
der gesundheitlichen Versorgung Verbesserungspotential, weil medizinische und therapeutische
Angebote nicht barrierefrei zuganglich sind (vgl. MAGS NRW 2020, 222). Versorgungsstrukturen,
insbesondere im Bereich der ambulanten psychologisch-psychiatrischen Versorgung von Men-
schen mit kognitiver Beeintrachtigung, sind noch kaum etabliert. Die vorliegende Studie hat je-
doch gezeigt, dass der Bedarf an medizinischen und therapeutischen Angeboten in der Pandemie
sehr hoch ist.

Insofern wird empfohlen,

47 Die bereits bestehenden Verweise, etwa bei Nachrichtensendungen auf verschriftliche Nachrichten oder auf zu-
satzliche Angebote in Gebardensprache im Internet, werden von Menschen mit Hérschadigung als nicht hinreichend
gewertet. Die Chance der Sichtbarmachung von besonderen Kommunikationsformen und damit einer selbstver-
standlicheren 6ffentlichen Wahrnehmung wird bisher nicht genutzt. AuRerdem stellen Angebote im Internet fiir
manche Menschen wiederum eine Barriere dar.
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e gesundheitsbezogene Daten konsequent nach Behinderung zu disaggregieren, wie dies
die Washington Group on Disability Statistics als wichtige MaBnahme im Zuge sowohl der
Umsetzung der UN-BRK als auch der UN-Nachhaltigkeitsziele fordert (vgl. u.a. Casebolt
2020),

e die ambulante psychologische Beratung und psychotherapeutische Versorgung fiir Men-
schen mit Behinderung auszubauen, wie dies ebenfalls schon seit vielen Jahren gefordert
wird (vgl. Glasenapp & Schaper 2017), sie krisenfest zu machen und dabei die Bedarfe
unterschiedlicher Zielgruppen in den Blick zu nehmen,

e Angebote der Gesundheitspravention und zur Entwicklung von Gesundheitskompetenz
(health literacy) als wichtige Zukunftsaufgabe zu sichern und als Leistung im Rahmen der
Teilhabeleistungen, z.B. in individuellen Teilhabeplanverfahren und Fachkonzepten der
Eingliederungshilfe sowie in einer inklusiven Sozial- und Gesundheitsplanung auszufor-
mulieren,

e Sozialpadiatrische Zentren und MZEBs als regionale Kompetenzzentren weiterzuentwi-
ckeln (Information, Beratung, Diagnostik, Aufklarung, Gesundheitsbildung),

e die Zuganglichkeit zu Gesundheitsangeboten im Rahmen der Pandemie zu erhdhen, u.a.
durch bedarfsgerechte Impfpriorisierung (auch von Assistenzpersonen) und einen barrie-
refreien Zugang zu Impfzentren,

e Arzt:iinnen fiir die besonderen Bedarfe von Menschen mit Behinderung zu sensibilisieren
und Praxen barrierefrei zu gestalten,

e therapeutische Leistungen (Physiotherapie, Ergotherapie etc.) auch in Krisenzeiten zu si-
chern,

e eineinsgesamt gerechte und qualitativ gleichwertige gesundheitliche Versorgung zu star-
ken.

Partizipationsprozesse auf- und ausbauen

Die Umsetzung der UN-BRK fordert die gleichberechtigte Mitbestimmung im politischen und 6f-
fentlichen Leben. Menschen mit Behinderung sind vom ersten Schritt an in Planungsprozesse zur
Gestaltung des o6ffentlichen Raums einzubeziehen (vgl. MAGS 2020, 224).

In der Pandemie sind diese Beteiligungsstrukturen weitestgehend ausgeblieben. Insofern wird
empfohlen,
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e Menschen mit Behinderung selbst als Expert:innen fiir gelingende Krisenbewaltigung
ernst zu nehmen und die Entwicklung von Praventionsmalinahmen, Krisenmanagement-
strategien und Schutzkonzepten partizipativ zu gestalten,

e Selbsthilfeverbande und Behindertenverbande von Anfang an in alle Planungsprozesse,
z.B. auch in die Entwicklung von Katastrophenschutzplanen einzubinden,

e Entscheidungsspielrdume und partizipative Strukturen fiir Menschen mit Behinderung im
Sozialraum zu erh6hen,

e verfasste Gremien der Beteiligung und Mitsprache (Bewohner:innenbeirate, Werkstat-
trate, Inklusionsbeauftragte in Unternehmen, zustandige Ratsausschisse auf kommuna-
ler Ebene) in die Entwicklung von Risiko- und Krisenmanagementstrategien auf organisa-
tionaler und kommunaler Ebene einzubeziehen und mit entsprechenden Ressourcen aus-
zustatten.

Diskriminierende Strukturen abbauen

Behinderung wird, dies hat sich insbesondere in den vertiefenden Interviews gezeigt, immer noch
sehr haufig als Problem betrachtet, das aus einem individuellen Defizit resultiert. Menschen mit
Behinderung werden pathologisiert, ein Verstandnis von Behinderung als soziales Problem ist
gesellschaftlich haufig noch nicht vorhanden. In der Studie zeigen sich vielfdltige Diskriminie-
rungserfahrungen und erlebte Benachteiligungen von Studienteilnehmenden. Bei der Antidiskri-
minierungsstelle des Bundes sind im Jahr 2021 1775 Anfragen zum Thema Behinderung und chro-
nische Erkrankung eingegangen. Im Kontext der Pandemie bezogen sich viele Anfragen auf das
Tragen eines Mund-/Nasenschutzes (vgl. Antidiskriminierungsstelle des Bundes 2021, 44). Dies
wird auch in der vorliegenden Studie thematisiert.

Empfohlen wird daher,

e |okale und regionale Antidiskriminierungsstellen flachendeckend, niedrigschwellig und
barrierefrei auszubauen,

e ein groReres Bewusstsein und eine héhere Akzeptanz fiir die Rechte behinderter Men-
schen und die Umsetzung der UN-BRK bei allen Birger:innen und politischen Akteur:in-
nen zu schaffen und fur Diskriminierungen und pauschale Zuschreibungen zu sensibilisie-
ren, in denen Menschen in ab- oder aufwertender Weise auf ihre Beeintrachtigung redu-
ziert und die als Ableismus bezeichnet werden (vgl. Arnade 2016, 3).

e das Engagement von Menschen mit Behinderung fiir andere (in Krisenzeiten) 6ffentlich
wahrnehmbar zu machen,

e in Offentlichen Kampagnen die Sichtbarkeit von Barrieren fiir Menschen mit Behinderung
zu erhohen,
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e Behorden und politisch Verantwortliche fiir die erhéhten Vulnerabilitatsrisiken von Men-
schen mit Behinderung zu sensibilisieren und die Notwendigkeit sozialer Absicherungs-
systeme zu verdeutlichen,

e die Dialogstelle des MAGS fiir Menschen mit Behinderung, pflegebedirftige Menschen
und Angehdrige, die in der Anfangsphase der Pandemie eingerichtet worden ist, um Men-
schen mit Behinderung in der Pandemie eine Stimme zu geben, zu verstetigen,

e Benachteiligungen in der Bereitstellung von finanziellen Kompensationsleistungen zu ver-
meiden,
e Beratungs- und Selbstvertretungsstrukturen auszubauen und zu starken,

e Forschung zu Diskriminierungserfahrungen und -risiken von Menschen mit Behinderung
zu ermoglichen.

Moglichkeiten selbstbestimmter Lebensfiihrung im Wohnen ausbauen

Im Teilhabebericht NRW 2020 wird konstatiert, dass die Moglichkeiten zur selbstbestimmten Le-
bensfiihrung wesentlich mit der Wohnform zusammenhangen (MAGS 2020, 169). Mit der Repra-
sentativbefragung zur sozialen Teilhabe von Menschen mit Behinderung in Deutschland liegen
nun reprasentative Zahlen zur Moglichkeit selbstbestimmter Lebensfiihrung im Bereich Wohnen
vor. Danach ist bei ,Menschen, die in Einrichtungen leben, (...) der Anteil derer, die ihr Leben
meistens als fremdbestimmt wahrnehmen, im Vergleich zu Privathaushalten weitaus héher” (in-
fas 2022, 117). In stationdren Wohneinrichtungen fir Menschen mit Behinderung [heute beson-
dere Wohnformen, Anm. d. V.] sind es 37% der Bewohner:innen, die angeben, dass meistens
andere Menschen bestimmen, wie sie leben (vgl. ebd.).

Auch in dieser Studie haben sich deutliche Unterschiede in Bezug auf die Selbstbestimmungs-
moglichkeiten zwischen privatem und institutionalisiertem Wohnen gezeigt. Rohrmann und We-
ber haben in diesem Kontext bereits 2015 gefordert, dass fir ,jede einzelne stationare Einrich-
tung ein Aktionsplan entwickelt werden [muss], wie diese aufgeldst oder so umgestaltet werden
kann, dass die Wohnmaoglichkeiten dort der Logik des privaten Wohnens folgen und damit dem
Anspruch auf ein selbstbestimmtes Leben entsprechen” (Rohrmann & Weber 2015, 233). Den-
noch scheint es so zu sein, dass ,die notwendige Uberwindung der Logik der stationdren Versor-
gung (...) durch eine strategische Neuausrichtungen der Anbieterorganisation noch nicht syste-
matisch angegangen wird“ (Rohrmann 2022, 9).

Insofern wird empfohlen, alle Anstrengungen zu unternehmen, damit besondere Wohnformen
so umgestaltet werden, dass sie nicht langer einer Anbieterlogik, sondern einer Nutzer:innenlo-
gik folgen und den Kriterien privaten Wohnens entsprechen. Kurzfristig sind die Partizipations-
strukturen in Einrichtungen der Eingliederungshilfe auszubauen und Fachkrafte dafiir zu sensi-
bilisieren, die Bedarfe und Rechte der Nutzer:innen in den Mittelpunkt ihres Handelns zu stel-
len. Dazu wiederum bedarf es eines politischen und gesellschaftlichen Bewusstseins, dass der
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Appell an eine Ausgabenbegrenzung in der Eingliederungshilfe in die Sackgasse flihrt, weil ins-
besondere unter Pandemiebedingungen personelle Engpasse sich deutlich verscharft haben.

9.3 REFLEXION DER STUDIE
9.3.1 Herausforderungen und Grenzen der Studie

In der Gesamtschau auf die Studie sind eine Reihe von Grenzen zu benennen, die teils generelle
Grenzen der Machbarkeit sind, teils in der Anlage der Studie begriindet liegen.

Eine grundsatzliche Schwierigkeit besteht darin, in einer sehr dynamischen pandemischen Ent-
wicklung Erfahrungen und Wirkungen politischer MalRinahmen zu erheben, wahrend sich die Re-
alitat wie auch die darauf antwortenden Mallnahmen standig wandeln. Daher hat sich im Verlauf
der Studie der Fokus starker auf Inhalte verschoben, die auch Uber eine tagesaktuelle Entwick-
lung hinaus relevant bleiben. Dies entspricht der Entwicklungsdynamik der Pandemie, die sich
mit zunehmender Dauer als Herausforderung erwiesen hat, mit der es individuell wie gesell-
schaftlich weiter umzugehen und zu leben gilt.

Die Ungleichzeitigkeit der verschiedenen Erhebungszeitpunkte bringt es angesichts der Dynamik
der pandemischen Entwicklung mit sich, dass die Ergebnisse der einzelnen Teilerhebungen nicht
unmittelbar vergleichbar sind. Daher war es notwendig, in der Ergebnisdarstellung die verschie-
denen Fragebogenversionen jeweils differenziert darzustellen. Das geht in gewisser Weise zulas-
ten einer Eindeutigkeit und Ubersichtlichkeit der Ergebnisse.

Die breite Anlage der Studie, in der viele verschiedene Menschen in sehr unterschiedlichen Le-
benslagen erreicht worden sind, hat dazu gefiihrt, dass eine vertretbare Balance zwischen dem
Umfang des Fragebogens einerseits und der Detailgenauigkeit der Items hergestellt werden
musste. So sind z.B. Fragen nach Auswirkungen der Digitalisierung auf die soziale Teilhabe eher
unterreprasentiert. Auch Fragen nach der Zusammenarbeit unterschiedlicher Akteur:innen sind
zugunsten anderer Themenbereiche nicht differenzierter gestellt worden.

Auch das Samplingverfahren war sehr breit angelegt, da verschiedenste Personengruppen Uber
sehr verschiedene Zugangswege angesprochen wurden. Auf welchem Weg letztlich diejenigen
erreicht wurden, die tatsachlich an der Studie teilgenommen haben, ist nicht riickverfolgbar. Es
kann auch keine Aussage dazu getroffen werden, zu welchem Anteil Menschen mit Behinderun-
gen insgesamt in NRW angesprochen und erreicht wurden, da es weder verldssliche und klar ab-
grenzbare Daten zu Grundgesamtheit aller Menschen mit Behinderungen in NRW gibt (wie in
Kap. 7 dargestellt), noch mit Sicherheit gesagt werden kann, in welcher Verlasslichkeit sog. Ga-
tekeeper (Verbande, Einrichtungen, sonstige Multiplikator:innen) die Information lber die Stu-
die und die Einladung zur Beteiligung tatsachlich an die Zielgruppe weitergegeben haben. Daher
kann auch keine Riicklaufquote angegeben werden und es ist keine verldssliche Aussage tber die
Reprdsentativitat der Studie zu treffen.

Zur Einschatzung der Abbruchquoten der Online Survey Varianten ist darauf hinzuweisen, dass
bei Online-Befragungen ein Ausstieg direkt nach Anklicken des entsprechenden Links relativ oft
vorkommt (vgl. Zweiter Zwischenbericht, Kap. 1.2). Bei Fragebdgen in Papierversion wird diese
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Anzahl (Menschen, die einen Fragebogen nach kurzer Draufsicht direkt zur Seite legen und nicht
weiterbearbeiten) in der Regel nicht erfasst, auch dadurch stellen sich bei Online-Befragungen
statistisch im Durchschnitt viel héhere Abbruchquoten dar. Metastudien zu den Vor- und Nach-
teilen von Online-Befragungen zeigen, dass Abbruchquoten im laufenden Fragebogen in vielen
Fallen deutlich hoher als 50% sind. Die Ursachen liegen in verschiedenen Faktoren begriindet (El-
Menouar & Blasius 2005, 76):

e fragebogenspezifische Faktoren (Lange, Layout, Format, Komplexitdt, Bearbeitungs-
dauer),

e themenbezogene Griinde (z.B. eine gewisse Uberdriissigkeit, (iber die Pandemie und
ihre Folgen zu sprechen, eine Vorsicht, iber allzu persénliche Fragen Auskunft zu geben
oder die Frage potentieller Teilnehmer:innen, welchen eigenen Nutzen sie eigentlich ha-
ben oder haben kdnnten),

e Griinde, die auf Seiten der Nutzer:innen liegen (Internetnutzungsgewohnheiten, digitale
Kompetenz).

Bei den durchgefiihrten Fragebogenversionen spielen alle diese Faktoren vermutlich eine ge-
wisse Rolle. Teils sind sie der Komplexitat des Themas und der Heterogenitat geschuldet, teils
konnten sie in kiinftigen oder weitergehenden Studien durch konsequente strukturelle Anpas-
sungen an bestimmte Zielgruppen (Layout, Ldnge, Komfort in der Bearbeitung) vermieden wer-
den. Dafir ware allerdings zu empfehlen, Folgestudien zielgruppenspezifischer anzulegen, um
ein hoheres Mal} an Barrierefreiheit sicherstellen zu kénnen.

In der Einschatzung der Ergebnisse aus der Online Survey Phase 3 (Fragebogen in Leichter Spra-
che) ist zu bedenken, dass ein Teil der damit angesprochenen Personengruppe vermutlich nicht
in der Lage war, einen schriftlichen Fragebogen ohne Assistenz auszufillen. Dies wurde auch von
einigen Multiplikator:innen zuriickgemeldet. In weiteren Studien sollte zum einen jeweils inner-
halb des Fragebogens kenntlich gemacht werden (ggfs. auch bei jeder einzelnen Frage), ob Teil-
nehmende Hilfe beim Verstehen der Frage oder beim Ausfiillen des Bogens hatten. Zum anderen
miussten Assistenzpersonen wiederum eigens instruiert werden, was sie in der Rolle der Assistenz
bericksichtigen sollten, um Fehlereffekte wie vermeintlich sozial erwiinschte Antworten mog-
lichst zu vermeiden.

Trotz der Breite der Anlage und Ansprache verschiedener Zielgruppen konnten nicht alle Perso-
nengruppen erreicht werden. Die Personengruppe von Menschen mit komplexer Behinderung
ist vermutlich sehr wenig reprasentiert. In den Interviews mit An- und Zugehdorigen wie bei der
Fragebogenversion flir An- und Zugehorige ist davon auszugehen, dass sich Angehdrige dieser
Personengruppe stellvertretend gedulRert haben. In welchem Umfang dies der Fall ist, kann nicht
eruiert werden. Zur Erhebung der subjektiven Erfahrungen von Menschen mit komplexer Behin-
derung bedarf es eines ganzlich anderen methodischen Vorgehens (z.B. Beobachtungsverfahren
im Lebensalltag, vgl. dazu u.a. Keeley et al. 2019; Bernasconi & Keeley 2016). Dies war im Zuge
der vorliegenden Studie nicht realisierbar.

Auch die sehr komplexen Anbieter- und Beratungsstrukturen in NRW kdénnen durch die vorlie-
gende Studie nicht vollstdndig nachgezeichnet und abgebildet werden. Insofern die Studie vor
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allem das subjektive Erleben der Menschen mit Behinderung ins Zentrum gestellt hat, ermdoglicht
die Studie in keiner Weise eine Bewertung vorhandener Unterstiitzungsstrukturen. Dafiir wirde
es einer systematischen Erfassung der in den verschiedenen Phasen der Pandemie vorhandenen
und auch tatsichlich verfiigbaren und zugénglichen Angebote bediirfen. Die konsequente Uber-
nahme der Perspektive der Betroffenen kann den Nachteil mit sich bringen, dass Angebote, die
wahrend der Pandemie verfligbar waren, sich nicht in dieser Studie abbilden.

Die besonderen Bedingungen der Befragung von Menschen, die Gebardensprache nutzen, konn-
ten in dieser Studie sowohl in den quantitativen wie in den qualitativen Teilen der Studie nur in
Ansdtzen genauer reflektiert werden. Aufgrund der mit der Mehrsprachigkeit in der Durchfiih-
rung verbundenen Anforderung an die Kommunikation auf allen Seiten, ist die Gefahr einer Dif-
fusion der subjektiven Relevanzsysteme der Zielgruppe besonders hoch. Die Erfahrungen mit den
Interviews in dieser Studie kénnten dabei in weiteren Projekten fiir die Forschungspraxis in die-
sem besonderen Feld nutzbar gemacht werden.

9.3.2 Starken der Studie

Die Starken der Studie liegen zum einen in der Heterogenitat der erreichten Personengruppen
und zum anderen im Umfang und der Spezifitat der damit nun vorliegenden Datengrundlage. Im
Einzelnen sind folgende Aspekte hervorzuheben:

e Menschen mit Horschadigung und Hor-/Sehbeeintrachtigung bzw. Taubblindheit, die bis-
her nur sehr wenig Berlcksichtigung in der Teilhabeforschung finden, standen mit ihren
subjektiven Erfahrungen in der Pandemie —neben den An- und Zugehdrigen —im Zentrum
der Interviews.

e Mit der Studie liegen erstmals regionale Daten in dem Umfang fiir das Land NRW vor.

e Die konsequente Einnahme der subjektiven Perspektive der Menschen mit Behinderun-
gen selbst stellt eine wichtige Erweiterung des Forschungsstandes dar, der sich bisher
haufig aus Befragung aus der sog. Proxy-Perspektive (Angehorige, Mitarbeitende in Ein-
richtungen und Diensten) speist.

e Eine weitere Starke der Studie besteht in der Transferfahigkeit der Ergebnisse: Aus ihnen
lassen sich sehr konkrete Empfehlungen fir politisches Handeln, fiir das Risikomanage-
ment auf organisationaler Ebene und fur die professionelle Begleitung und Unterstiitzung
von Menschen mit Behinderung gewinnen, die tUber tagesaktuelle Diskussionen hinaus-
weisen.

e Die Perspektive auf Resilienzfaktoren und erfolgreiche Bewaltigungsstrategien, auf die
Menschen mit Behinderung und An- und Zugehdrige zuriickgreifen, korrigiert das pau-
schalisierende Bild der hilfebedirftigen ,Risikogruppe”. Der Hinweis auf die Potentiale
ehrenamtlichen Engagements von Menschen mit Beeintrachtigungen fiir andere wertet
ihre soziale Rolle auf im Sinne der Anforderung der UN-BRK, den Beitrag, den Menschen
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mit Behinderung fur die Gesellschaft leisten (vgl. Praambel der UN-BRK), starker sichtbar
zu machen.

e Die Erkenntnisse zur Veranderung der Rolle der An- und Zugehdérigen und der sich darin
zeigenden generellen Dynamiken und Rollenkonflikte erweitern den Forschungsstand zur
Situation von Familien mit Angehérigen mit Behinderung und kénnten noch vertiefend
ausgewertet werden. Die Familienforschung im Kontext von Behinderung kann bereits
durch die vorliegenden Ergebnisse an Aktualitdt gewinnen.

9.3.3 Weitergehender Forschungsbedarf

Trotz der Breite in der Anlage der Studie macht die Auswertung weiterhin bestehende For-
schungsliicken sehr deutlich. Die Autorinnen empfehlen daher weitergehende und spezifische
Forschung zu folgenden Aspekten:

Das Fuhren von Interviews mit Menschen, die in Gebardensprache und mit dem Lorm-Alpha-
bet kommunizieren, durch Interviewende, die selbst {iber eigene Ubersetzungskompetenz
verfugen, wirde deren subjektive Perspektive noch besser abbilden (vgl. Kaul/ Niehues 2013,
20).

Die Fulle der Daten legt vertiefende Sekundaranalysen der Daten sehr nahe, um bestimmte
Zusammenhange einer vertiefenden Analyse zuzufiihren.

Die Studie bringt eine Reihe von generellen Erkenntnissen zu forschungsmethodischen Fra-
gen der Teilhabeforschung mit sich, die noch genauer untersucht werden kdénnten (z.B. in
Bezug auf Barrieren der Teilnahme an denimmer mehr verbreiteten Online Surveys und Mog-
lichkeiten, diese zu vermeiden sowie Aspekte der Befragung von Menschen mit Horschadi-
gung und Hor-/Sehbeeintrachtigung bzw. Taubblindheit).

Die Situation der An- und Zugehdorigen, die sich in der Studie abbildet, verdient mehr Auf-
merksamkeit in der Forschung. Die komplexe Situation sorgender Familien ist angesichts der
Zunahme der Zahl dlterer Menschen generell und adlterer Menschen mit Behinderung im Spe-
ziellen ein wichtiges Zukunftsthema. Die Ambivalenzen in den Sorgebeziehungen gilt es noch
besser zu verstehen, um addquate Unterstitzungsarrangements entwickeln zu kénnen.

Die Situation der Menschen mit komplexer Behinderung ist durch die Studie vermutlich nur
unzureichend erfasst. Es ist zu vermuten, dass deren Handlungsspielrdume insgesamt sowie
ihre Entscheidungs- und Mitbestimmungsmaglichkeiten im Besonderen eher noch geringer
waren als sich dies in der vorliegenden Studie abbildet. Hier besteht dringender weiterer For-
schungsbedarf.

Sinnvoll waren spezifische Befragungen vor allem jingerer Menschen zu Digitalisierung und
sozialen Kontakten, da dieses Wissen fiir die Zukunft wichtige Unterstiitzungspotentiale auch
in Krisensituationen bereithalten kann.
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e Die hohe Bedeutung von Selbsthilfestrukturen verweist auf einen Forschungsbedarf, der sich
bisher kaum abbildet, aber fiir die Zukunftsentwicklung von krisenfesten Selbsthilfestruktu-
ren enorm wichtig ist.

e Inden Ergebnissen der Studie zeigte sich auch, wie sich Menschen mit Behinderung wahrend
der Pandemie von anderen wahrgenommen fiihlen. Hier ware ein genauerer Blick auf die
Frage angezeigt, wie Menschen mit Behinderung in gesellschaftlichen Krisen ins Blickfeld der
Offentlichkeit riicken, in welcher Weise sie wahrgenommen und adressiert werden, welche
Themen ihnen zugeschrieben werden, und welche Zuschreibungs-, Verdrangungs- und Exklu-
sionsprozesse sich wiederum in diesen Wahrnehmungsweisen abbilden. Mit den Ergebnissen
solcher Studien kénnten addaquate Vorkehrungen gegen eine defizitorientierte und pauscha-
lisierende Wahrnehmung von ,Vulnerabilitat” getroffen werden.

e Evaluationsstudien zu spezifischen Strategien des Infektionsschutzes und zu Angeboten fir
Menschen mit Behinderung zur Krisenbewaltigung waren sinnvoll, um die Wirksamkeit ge-
wahlter Strategien und installierter Angebote (wie etwa die Einrichtung der Dialogstelle fir
Menschen mit Behinderungen, Pflegebediirftige und Angehorige) darstellen zu kénnen.

Weitergehende Forschungsaktivitaten zur sozialen Teilhabe von Menschen mit Behinderung
wirden insgesamt dazu beitragen, die Politik fir die Teilhabe von Menschen mit Behinderung
und flr gute Versorgungsstrukturen und Unterstltzungsarrangements krisenfest und damit zu-
kunftsfahig zu machen.
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