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. Einleitung: Inklusion fiir Menschen mit Behinderung
Matthias Till

Dieses Projekt mochte dazu beitragen, Menschen mit Behinderung eine Stimme zu geben
sowohl bei Befragungen als auch bei der Durchfilhrung wissenschaftlicher
Forschungsprojekte.

Behinderung wird in diesem Bericht in einem sozialen Sinn definiert. Wenn der Korper, die
Sinne, der Geist oder die Seele eines Menschen fiir einen langeren Zeitraum beeintrachtigt
sind, dann entstehen besondere Bediirfnisse. Menschen mit Behinderung bendtigen deshalb
Unterstlitzung oder eine spezielle Umgebung, um moglichst selbstbestimmt am taglichen
Leben teilnehmen zu kdnnen.

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) hat versucht, mit der sogenannten ICF-
Klassifikation® eine vereinheitlichte Sprache fiir Behinderung zu entwickeln (WHO 2001). Die
ICF-Klassifikation beruht auf einem bio-psycho-sozialen Modell: “ICF puts every person in a
context: functioning and disability are results of the interaction between the health
conditions of the person and their environment” (World Health Organisation S 7).

Neben Gesundheitsstorungen und Krankheiten sowie korperlichen Funktionen und -
Strukturen berlicksichtigt die Klassifikation also auch Umwelt- und persénliche Faktoren.
Entscheidend fiir Behinderung ist, wie sich diese Elemente auf die Aktivitdaten und
Teilhabemoglichkeiten eines Menschen auswirken.

Health candition
(disorder or disease)
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Factors Factors

Abbildung 1: Das bio-psycho-soziale Modell von Behinderung (World Health Organisation2013 S 7).

Die Vereinten Nationen haben ein Ubereinkommen iiber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen (Behindertenrechtskonvention bzw. UN-BRK) abgeschlossen. Die
Behindertenrechtskonvention ist in Osterreich seit dem Jahr 2008 in Kraft. Sie verpflichtet
die Republik Osterreich alle fiir Menschen mit Behinderung notwendigen Rechte zu

! International Classification of Functioning, Disability and Health



garantieren. Ein wichtiges Beispiel ist Barrierefreiheit, d.h. der Zugang zur physischen
Umwelt, zu Transportmitteln, zu Information und Kommunikation, sowie 06ffentlichen
Einrichtungen und Diensten. Globale, europdische und nationale Strategien zur Umsetzung
solcher und anderer Rechte fiir Menschen mit Behinderung sind in zahlreichen Berichten
beschrieben und beurteilt worden (siehe z.B. BMASK 2017 S 12-14).

Das Ziel der Behindertenpolitik ist es, Grenzen aufzulésen und Inklusion zu férdern. Der
Begriff Inklusion steht im Widerspruch zu jeglicher Ausgrenzung von Menschen mit
Behinderung. Gleichzeitig geht Inklusion aber auch Uber das herkdmmliche Bild von
Integration hinaus. Menschen mit Behinderung sollen demnach nicht in isolierten
Randpositionen mit einer Sonderbehandlung bleiben, sondern sich in der Mitte der
Gesellschaft wiederfinden kdnnen.

EXKLUSION o INTEGRATION
nEingliedern®

Figt vorher Getranntes
wigder zusammen.

Gemeinsarm abar
nebeneinander.

whAusschlieflen®
Trennung von Bildungsfahigen
und Bildungsunfahigan

SEGREGATION INKLUSION

pAussondern®
Separierung und Konzentration
nach Fahigkeiten und
Eigenschaften.

wEinschliefen®
Alle gemeinsam,

Dibe Struktur passt
sich den individuellen
Bedirfnissen an

Abbildung 2: Von Exklusion zu Inklusion®

Im Fokus der Inklusionsforschung stehen oft Menschen mit motorischen oder sensorischen
Behinderungen. Oft kdnnen Barrieren durch technische Entwicklungen abgebaut werden uns
so der Inklusionsprozess erleichtert werden. Menschen mit intellektuellen Behinderungen
leben besonders haufig in Einrichtungen und sind deshalb noch immer raumlich stark
separiert von der Erfahrungswelt der Menschen ohne Beeintrachtigungen. Es ist daher wenig
erstaunlich, dass gerade fiir diese Menschen die Wissenslage besonders unbefriedigend ist.
In den Einrichtungen der Caritas hat sich der Begriff ,Menschen mit Lernschwierigkeiten”
durchgesetzt, um intellektuelle Behinderungen verschiedener Art zu bezeichnen. Um diese
Personengruppe soll es im vorliegenden Forschungsprojekt vor allem gehen.

% Quelle: Robert Aehnelt [CC BY-SA 3.0 (https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0)], from Wikimedia
Commons



I.1 Unzureichende Daten liber Menschen mit Behinderung

Damit konkrete MaBnahmen fiir die Inklusion von Menschen mit Behinderung auch gut
geplant und umgesetzt werden konnen, ist es zundchst wichtig zu wissen, wie viele
Menschen Uberhaupt von einer Beeintrachtigung betroffen sind. Wesentlich ist dabei auch
die Art der Behinderung und ob und wie gut die damit verbundenen speziellen Bedirfnisse
erfullt werden kénnen. Wie ist die Lebensqualitdt von Menschen mit Behinderung? Was sind
die Ursachen wenn sich funktionale Beeintrachtigungen im alltdglichen Leben besonders
bemerkbar? Welche Barrieren gibt es und welche Unterstiitzung wird bendétigt?

Der aktuelle Bericht der Bundesregierung tber die Lage der Menschen mit Behinderung in
Osterreich geht davon aus, dass jede fiinfte Person in einem Privathaushalt von einer
korperlichen, sensorischen oder kognitiven Beeintrachtigung betroffen ist. Das entspricht
rund 1,34 Millionen Menschen. ab 15 Jahren (Baldaszti, 2016). Zusatzlich sind laut amtlicher
Statistik 6.709 Personen in Einrichtungen fiir Menschen mit Behinderung (Statistik Austria,
2015) untergebracht.

Daten zur Lage der Menschen mit Behinderung sind oft unzureichend. Zum Beispiel weist
der Ausschuss der Vereinten Nationen Ulber die Rechte von Menschen mit Behinderungen
ausdriicklich darauf hin, dass speziell fiir Frauen mit Behinderung in Osterreich kaum Daten
verfigbar sind (BMASK 2013). Doch bereits die Zahl der Betroffenen insgesamt ist
problematisch. Zum Beispiel sind Menschen mit Behinderung in Einrichtungen nicht alle
Betroffenen mitgezahlt. Das gilt zum Beispiel fiir Menschen mit Behinderung die in einer
Gemeinschaftsunterkunft flir dltere Menschen, oder in einer Wohngemeinschaft leben.

Anderseits ist auch die Zahl der Menschen mit Behinderung die in Privathaushalten leben
nicht sehr genau. Die oben genannte Zahl von 1,34 Millionen Menschen beruht zum Beispiel
auf einer Sonderbefragung im Jahr 2015 im Rahmen des Mikrozensus bei rund 14.000
Personen. Aus organisatorischen und budgetdaren Grinden konnte diese Befragung nur
telefonisch durchgefiihrt werden. Personen mit starken Horbeeintrachtigungen konnten
deshalb nicht an der Befragung teilnehmen. Auch Menschen, die in Einrichtungen leben,
oder nicht selbst Auskunft geben kénnen, waren in dieser Befragung nicht einbezogen.

Fiir Menschen mit Hoérbeeintrachtigungen ware es vermutlich moéglich gewesen, bei der
Befragung mitzumachen, wenn sie durch geschulte Interviewer oder Interviewerinnen
besucht oder schriftlich befragt worden waren. Allerdings berichten Gerich und Lehner
(2009) davon, dass die Lesekompetenz von Personen mit schwerer Hérbehinderung nicht in
jedem Fall eine schriftliche Befragung zulasst und Gebardensprache besser verstanden
wirde. Die Autoren weisen, darauf hin, dass bei Simultandolmetschung zusatzliche
Probleme auftreten koénnen und empfehlen selbstausfiillbare Fragebdgen mit
Videounterstitzung in Gebardensprache einzusetzen. Allgemein stellen
Verstandnisschwierigkeiten eine besonders schwerwiegende Barriere dar. Der Bericht der
Bundesregierung (iber die Lage der Menschen mit Behinderungen ist jedenfalls ein Beispiel
daflr, dass es notwendig ist, Zugangsmoglichkeiten bei Befragungen fir Menschen mit
Behinderung zu verbessern.

Die Erfassung von Daten lber Menschen mit Behinderung ist nicht nur in Osterreich
schwierig. In Deutschland wurde in zwei Teilhabeberichten der Bundesregierung sowie
Gutachten und Literaturstudien ausdricklich auf die mangelhafte Datenlage hingewiesen
(BMAS 2013, 2016, Hornberg et al. 2011; Schroder/Schitz 2011, Schnell/Strubba 2010).
Ohne verlassliche Daten zur Lebensqualitdt von Menschen mit Behinderung, ist es aber



besonders schwierig, Ziele zu formulieren und den Erfolg verschiedener MalRnahmen zu
beurteilen.

Internationale Beispiele zeigen, dass die Einbeziehung von Menschen mit Behinderung in
speziellen Befragungen moglich ist. Zu diesen Beispielen zahlen der Australian Survey of
Disability, Ageing and Carers (SDAC)?, der Canadian Survey on Disability (CSD)*, der Life
Opportunities Survey in GroRbritannien (LOS)® oder der im Anschluss an den Zensus 2006
durchgefiihrte National Disability Survey (NDS) in Irland.® Aktuell wurde auch in der
Bunderepublik Deutschland eine umfassende Reprasentativbefragung zur Teilhabe von
Menschen mit Behinderung durchgefiihrt (Schroder et al 2017)’.

StichprobengrolRRe Davon in | Periodizitat Letzte
Einrichtungen Durchfiihrung
Irland 16.000 650 2006
Kanada 45.000 - Alle 5 Jahre 2012
GroRbritannien 37.500° - Alle 2 Jahre (Panel) 2013
Australien 75.000 11.700 Alle 3 Jahre 2015
Deutschland 27.000 5.000 erstmalig 2017

Tabelle 1: Internationale Beispiele fiir Befragungen bei Menschen mit Behinderung.

Wahrend einzelne Lander offenbar bereits erhebliche Fortschritte gemacht haben, existieren
zur Situation von Menschen mit Behinderung kaum vergleichbare Daten fiir die Europaische
Union. Im Jahr 2012 wurde als die bisher einzige EU-weite auf diese Thematik spezialisierte
Befragung der European Health and Social Integration Survey (EHSIS) durchgefiihrt. Da die
Schaffung einer gemeinsamen Rechtsgrundlage fiir einen regelmaBig durchgefiihrten
,Disability Survey” scheiterte, sollen in Zukunft, einige Fragen des EHSIS in den alle 5 Jahre
durchgefiihrten Europadischen Gesundheitssurvey (European Health Interview Survey — EHIS)
integriert werden. In Osterreich wird diese Befragung 2019 das nichste Mal durchgefiihrt.
Zur Beschaftigung von Menschen mit Behinderung wurde bereits zwei Mal ein sogenanntes
Ad-Hoc Modul der Europaischen Arbeitskrafteerhebung (EU-LFS) durchgefiihrt. Schlieflich
zielt auch die Gemeinschaftsstatistik zu Einkommen und Lebensbedingungen (EU-SILC) auf
die Erfassung von Behinderungen. In Osterreich dienen Auswertungen aus EU-SILC derzeit
als hauptsachliche Datenquelle, um die Entwicklung der Lebensbedingungen von Menschen
mit Behinderung in Hinblick auf den Nationalen Aktionsplan Behinderung 2012-2020 zu
beschreiben (vgl. BMASK 2012).

® http://www.abs.gov.au/AUSSTATS/abs@.nsf/Lookup/4430.0Main+Features982015?0penDocument

* https://www.statcan.gc.ca/eng/survey/household/3251

> http://webarchive.nationalarchives.gov.uk/20160107225709/http://www.ons.gov.uk/ons/guide-
method/method-quality/specific/social-and-welfare-methodology/life-opportunities-survey/index.html

® https://www.cso.ie/en/statistics/health/nationaldisabilitysurvey2006-firstresults/

7 http://www.bmas.de/DE/Service/Medien/Publikationen/Forschungsberichte/Forschungsberichte-
Teilhabe/fb-492-repraesentativbefragung-behinderung.html

& Anzahl der Haushalte
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Ad hoc module on
European health and European health Statistics on income and employment of

social integration survey interview survey living conditions disabled people in the
(EHSIS) (EHIS) (SILC) labour force survey
(LFS)

Main topics covered Disability as defined bythe  Health status, health Income, social inclusion Employment of

UM Convention determinants and and living conditions disabled people

health care use

Legal basis No Yes Yes Yes
Periodicity Once (2012) S-yearly Annual Irregular (2002 and 2011)
Limitations in usual activities caused by a health problem  Yes Yes Yes
Difficulties in carrying out basic activities Yes Yes Yes
Difficulties in performing personal care activities Yes Yes (persons aged 65+)
Difficulties in performing household care activities Yes Yes (persons aged 65+)
Participation restriction linked to a health condition and/ Yes
or a basic activity difficulty
Limitation in work caused by health problems and/ Yes Yes

or difficulties in basic activities

Abbildung 3: Erhebungen zu Behinderung in der Europédischen Union (Quelle Eurostat)’

Wahrend es fiir Menschen mit Behinderungen und Beeintrachtigungen in Privathaushalten
demnach zumindest vereinzelt Datenquellen gibt, sind Menschen in Anstaltshaushalten aus
sozialstatistischen  Erhebungen  meist ausgeschlossen. Uber  Menschen  mit
Beeintrachtigungen oder Behinderungen, die in einer betreuten Einrichtung bzw. in einem
Anstaltshaushalt wohnen, stehen faktisch keine erhobenen Daten Uber ihre Lebenssituation
zur Verfligung (siehe dazu auch Informationen aus den Bundeslandern in Kapitel III).
Registerinformationen sind im Gesundheitsbereich besonders sensibel.

Eine starkere Integration von bereits zahlreich vorhandenen Verwaltungsdaten scheitert
neben der Festlegung einer dafiir verantwortlichen Koordinationsstelle auch an den
erforderlichen gesetzlichen Voraussetzungen fir die Verknipfung der als sensibel
eingestuften gesundheitsrelevanten Informationen. Grundsatzlich in Frage kommen wiirden
beispielsweise vorhandene Daten zu Pflegegeldleistungen, Invaliditatspensionen und
erhohter Familienbeihilfe. Diese Daten waren grundsatzlich bereits bei Statistik Austria
verfigbar. In Verbindung mit Daten zur Wohnsituation in Einrichtungen oder
Privathaushalten kdnnte eine systematische Nutzung solcher Daten den Wissensstand lber
die Zahl und grobe Lebenssituation der Betroffenen deutlich verbessern. Nicht oder nicht als
verkniipfbare Einzeldaten verfligbar sind allerdings neben Gesundheitsdaten in einem
engeren Sinne aber beispielsweise auch Daten Uber die vom Sozialministeriumsservice
ausgestellten  Behindertenausweise,  Arbeitsmarktdaten  fir  Beglinstigte  nach
Behinderteneinstellungsgesetz, (BEinstG), Landesgesetzen oder dem Opferfiirsorgegesetz
(OFG) sowie Daten im Bildungsbereich wie beispielsweise zum sonderpddagogischen
Forderbedarf (SFP). Besondere Schwierigkeiten kdnnte — mangels einheitlicher Regeln und
Datenstrukturen  auch  die  Zusammenfihrung von  Daten (ber spezielle
Forderungsmallnahmen fir Menschen mit Behinderung auf Landesebene darstellen. Dabei
gilt, dass Verwaltungsdaten jedenfalls immer nur die fiir die Verwaltung relevanten
Merkmale erfassen. Ohne Behinderteneinstellungsgesetz wiirden beispielsweise Daten Uber
beglinstigte Behinderte gar nicht erfasst, obwohl sich die tatsachliche Zahl der betroffenen
Personen sich dadurch nicht dndern wiirde. Wenn es also vorrangig um die subjektive
Lebensqualitat von Menschen mit Behinderung geht, dann sind direkte Befragungen
unerlasslich. In diesem Sinne hat auch das europadische Parlament angesichts der
bevorstehenden Rahmenverordnung fiir Sozialstatistikerhebungen eine Klausel eingefordert,
nach der Mitgliedsstaaten angehalten sind, nach Modglichkeit Befragungen auch in
Einrichtungen durchzufihren.

® http://ec.europa.eu/eurostat/statistics-explained/index.php?title=Disability statistics_introduced
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1.2 Messung der Lebensqualitdt von Menschen mit Behinderung

Die Lebensqualitat driickt das ,,gute Leben” im Sinne des Wohlergehens oder der Wohlfahrt
der Menschen aus. Der von hier verwendete Begriff folgt dem Ansatz von Wolfgang Zapf
(1984), wonach sich Lebensqualitdit sowohl aus von aulRen beobachtbaren (objektive)
Lebensbedingungen als auch deren individueller (subjektive) Wahrnehmung zusammensetzt.
(vgl. Till et al. 2016). Die Lebensqualitdt eines Menschen, kann somit keinesfalls nur von
auBen beurteilt werden. Dennoch erfahren Menschen mit offensichtlichen
Beeintrachtigungen besonders haufig bemitleidende Beurteilungen ihrer Lebensqualitéa't.10

Aus der sozialen Definition von Behinderung ergibt sich jedenfalls, dass die Lebensqualitat
von Menschen mit einer Beeintrachtigung kein unabwendbares Schicksal darstellt. Mit dem
Ubereinkommen {iber die Rechte von Menschen mit Behinderung geht die Verpflichtung
einher, allen Menschen eine moglichst lebenswerte Umgebung herzustellen.

Flr Statistiken zur Lebensqualitat hat Eurostat einen Bezugsrahmen mit neun Dimensionen
definiert. Dazu zdhlen neben dem allgemeinen Wohlbefinden (1), die materiellen
Lebensbedingungen (2), Arbeit bzw. Haupttatigkeit (3), Bildung (4), Gesundheit (5), sowie
soziale Beziehungen (6), Sicherheit (7) , Grundrechte (8) und Umwelt (9). Die Messung
erfolgt in der Regel durch Befragungen, die nicht speziell auf die Situation von Menschen mit
Behinderung ausgerichtet sind. Als zentrale Quelle fiir Statistiken zur Lebensqualitat hat sich
in der amtlichen Statistik vor allem EU-SILC entwickelt, da in dieser Erhebung zu praktisch
allen Bereichen Informationen gesammelt werden.

B

Abbildung 4: Eurostat-Bezugsrahmen fiir die Messung von Lebensqualitat

Es stellt sich einerseits die Frage ob die speziellen Bedirfnisse von Menschen mit
Behinderung mit den im statistischen System erhobenen Merkmalen inhaltlich ausreichend
beschrieben werden kdnnen. Anderseits ist zu klaren wie der Zugang von Menschen mit

10 https://www.bizeps.or.at/umgang-mit-behinderten-menschen-euer-mitleid-kotzt-mich-an/

10


https://www.bizeps.or.at/umgang-mit-behinderten-menschen-euer-mitleid-kotzt-mich-an/

Behinderung zu den fiir die Messung der Lebensqualitat relevanten Erhebungen (wie z.B. EU-
SILC) verbessert werden kann.

Als Ausgangslage, dient der theoretische Anspruch der Inklusion. Konventionelle
Befragungen wie EU-SILC waren demnach grundsatzlich inklusiv durchzufiihren, so dass zum
Beispiel flir Menschen mit Beeintrachtigungen dieselben Fragen verwendet werden wie flr
Menschen ohne Beeintrachtigungen. Eine Alternative waren Zielgruppenbefragungen wie
der EHSIS, bei der die spezifische Lebensqualitdit von Menschen mit Behinderung durch
eigene Instrumente und Forschungsdesigns erhoben wird. Diese Variante ist dann zu
bevorzugen wenn die Lebenssituation als grundsatzlich verschieden anzunehmen ist und
Befragungsbarrieren in einer konventionellen Befragung gar nicht oder nicht auf
wirtschaftliche Weise zu vermeiden sind. In diesem Fall konnten Menschen ohne
Behinderung als Vergleichsgruppe mit identischen Befragungsinstrumenten einbezogen
werden.

In einer Vorstudie zur aktuellen Reprasentativbefragung (Schréttle und Hornberg 2014) von
Menschen mit Behinderung in Deutschland hatten die Universitaten Erlangen Nirnberg und
Bielefeld auf Basis von Literaturstudien sowie in Zusammenarbeit mit einem Beirat aus
Fachleuten und Betroffenen einen Katalog folgender 12 Teilhabefelder vorgeschlagen:
Bildung (1), Arbeit und Beschiftigung (2), Okonomische Situation und materielle Sicherheit
(3), Gesundheitliche Versorgung und Unterstiitzung, Gesundheitsforderung und Pravention,
Pflege, Rehabilitation (4), Gesellschaftliche Teilhabe (Kultur und Freizeit) (5), Familie,
Paarbeziehung, Sexualitdt und soziales Netz (6), Korperliche, sexuelle und psychische
Integritat/Gewaltfreiheit, Gewaltschutz (7), Personale/strukturelle Diskriminierung (8),
Selbstbestimmung/Personlichkeitsrechte (9), Politische Teilhabe (10), Recht und Justiz (11),
Barrierefreie Umwelten (12).

Diese Teilhabebereiche entsprechen weitgehend den von Eurostat beriicksichtigten
Teilbereichen der Lebensqualitdt. Zwei von Eurostat zusammengefasste Bereiche haben fir
Menschen mit Behinderung allerdings besondere Bedeutung und werden differenzierter
dargestellt. In der Teilhabestudie wird im Bereich sozialer Beziehungen zwischen
allgemeinen (5) und eher intimeren (6) sozialen Beziehungen unterscheiden. Gleichzeitig
wurden fir den Bereich Rechtsstaatlichkeit und Grundrechte gleich vier Teilbereiche
unterschieden (8)-(11). In Bezug auf Umwelt wurde der Teilhabebereich fiir Menschen mit
Behinderung als barrierefrei prazisiert. Im Unterschied zu Eurostat wird das allgemeine
Lebensgefiihl nicht als eigener Teilhabebereich genannt. Die kann daran liegen, dass der
Ausgangspunkt der amtlichen Statistik eher in Faktenfragen liegt, die erst durch Fragen zum
subjektiven Empfinden zu ergdanzen sind. Der Teilhabesurvey baut hingegen von vorneherein
auf subjektiven Einschatzungen auf.

Die Gegeniiberstellung verdeutlicht eine Uberschneidung der Themenkreise aber auch
wichtige Schwerpunktsetzungen fir Menschen mit Behinderung. Der fir Menschen mit
Behinderung besonders bedeutsame Bereich der Grundrechte ist in Erhebungen der
amtlichen Statistik beispielsweise eher sparlich abgedeckt. Umgekehrt zeigt die
Schwerpunktsetzung auf Barrierefreiheit, dass die allgemein mit Umweltqualitdt assoziierten
Merkmale (z.B. Larm, Luftqualitdt) fir diese Zielgruppe moglicherweise zu kurz greifen.
Allgemein ist festzuhalten, dass fiir eine politisch relevante Messung von Lebensqualitat —
etwa im Kontext der Evaluierung sozialer Dienstleistungen - durchaus spezifische Ansatze fir
Menschen mit Behinderung gerechtfertigt sind (vgl. die Ubersicht von LQ Ansitzen in
Breinlinger 2011).
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Bereits an dieser Stelle ist daher festzustellen, dass zielgruppengerechte Messung von
Lebensqualitat vermutlich nicht vollig ohne zielgruppenorientierte Instrumente auskommen
kann. Das ist beispielsweise dann evident, wenn es darum geht, die Lebensqualitat von
Menschen in Einrichtungen in Zusammenhang mit sozialarbeiterischen Interventionen zu
beurteilen (Beginn einer Betreuung, Anderung der Betreuungsform). Der fiir Personen in
Privathaushalten etablierte Fragenkanon zur Lebensqualitat ware fir solche Studien kaum
geeignet.

Die wesentliche Empfehlung der Vorstudie zur Reprasentativerhebung in Deutschland, war
daher, dass die Sichtweise von Menschen mit Behinderung in allen Phasen der Erhebung
einzubeziehen sind: Das gilt vor allem bei der Gestaltung des Fragebogens sowie der
Entwicklung des Untersuchungsdesigns (vgl. Schrottle und Hornberg 2014 S 171). Fir den
deutschsprachigen Raum wurde dabei ausdriicklich eine in Osterreich fiir die Evaluierung
von Wohneinrichtungen entwickelte Methode als vorbildgebend beschrieben. Die
sogenannte NUEVA Methode (,Nutzer/innen evaluieren”) wurde von der in Graz ansassigen,
als GmBH geflihrten Firma Atempo entwickelt (Konrad und Schiitzhoff 2010). Dabei werden
Menschen mit Behinderung zwei Jahren lang als Evaluator/innen ausgebildet und als Peer-
Interviewer/innen sowie bei der Ergebnispriasentation eingesetzt. Einen guten Uberblick
Uber vergleichbare internationale Ansdtze aus dem Bereich der Evaluation von
Sozialeinrichtungen bietet die Diplomarbeit von Stefanie Breinlinger (2011).

1.3 Ziele und Inhalt des Projekts ,,Eine Stimme fiir Alle“

Dieses Pilotprojekt fir Citizen Science wurde gemeinsam finanziert durch das
Bundesministerium fir Bildung, Forschung und Wissenschaft (BMBFW) sowie die ESSL
Foundation. In einer Zusammenarbeit von wissenschaftlicher Forschung (WU und OPIA) und
Praxis (Statistik Austria und Caritas Wien) sollten Menschen mit Behinderung am
Forschungsprozess aktiv teilnehmen. Die wichtigste Forschungsfrage war: Wie kdnnen
moglichst alle Menschen bei Sozialstatistik-Befragungen zur Lebensqualitat einbezogen
werden. Zwei Grundprinzipien waren dabei entscheidend.

Erstens sollte die Méglichkeit der Inklusion in amtlichen Sozialstatistik-Befragungen gepriift
werden. Dies bedeutet, dass bei der Befragung ein Fragebogen verwendet wird, der aus dem
Merkmalskatalog der amtlichen Statistik zusammensetzt ist. Der Inhalt dieser Fragen sollte
nicht verandert werden.

Zweitens sollte die Verstandlichkeit solcher Fragen im Mittelpunkt stehen. Der Test wurde
insbesondere auf Menschen mit Lernschwierigkeiten ausgerichtet, da davon auszugehen ist,
dass ein Fragebogen, der fiir diese Gruppe verstandlich ist, auch fir andere
Personengruppen verstandlich ist. In der amtlichen Statistik werden neben Faktenfragen
zunehmend auch kognitiv anspruchsvolle Einschatzungen erhoben. Anderseits konnen durch
Zuwanderung und Alterung der Gesellschaft auch neue Verstiandnisschwierigkeiten
entstehen, die weit Uber die Zielgruppe der Menschen mit Lernschwierigkeiten hinausweist.

Dieser Bericht fasst die Methoden und Ergebnisse von drei Teilprojekten mit
unterschiedlichen Zielsetzungen zusammen:

1) Menschen mit Lernschwierigkeiten in Forschung einbeziehen
2) Menschen in Einrichtungen in Befragungen einbeziehen
3) Menschen mit Lernschwierigkeiten zur Lebensqualitat befragen
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Im urspriinglichen Projektvorschlag von Statistik Austria stand das dritte Teilprojekt im
Mittelpunkt. Beabsichtigt war dabei, Befragungsmethoden fiir Menschen mit Behinderung in
der amtlichen Statistik weiterzuentwickeln. Dazu sollte urspriinglich auch eine eingehende
Literaturrecherche bzw. Austausch mit anderen Statistikdimtern durchgefiihrt werden. Mit
Ricksicht auf die Interessen der Fordergeber wurde jedoch bereits in der Startphase des
Projektes vereinbart, das Element der Beteiligung von Menschen mit Behinderung starker zu
betonen (1) und speziell auf die Situation von Menschen in Einrichtungen einzugehen (2).
Fir diese Teilprojekte war die war das NPO-Kompetenzzentrum der WU federfiihrend.
Aufgrund der veranderten Schwerpunktsetzung, musste in dem gegebenen Rahmen auf eine
eingehende Literaturarbeit verzichtet werden. Stattdessen wird hier ausdriicklich auf die
Ergebnisse der Vorstudie, den Pretest und den ersten Zwischenbericht zur
Reprasentativbefragung in Deutschland (Schrottle und Hornberg 2014, Schéafers et al. 2016,
Schroder et al. 2017) verwiesen. Der in diesen Studien eingesetzte Methodenmix kann bei —
vergleichbaren Finanzierungsvoraussetzungen— jedenfalls vorbildgebend fir die
Durchfiihrung dhnlicher Befragungen in Osterreich sein.

Partizipation war somit die Ubergeordnete Zielsetzung fiir die Bearbeitung der beiden
inhaltlichen Themen ,barrierefreie Befragungen fiir die amtliche Sozialstatistik” sowie
»,Befragungen in Einrichtungen der Behindertenhilfe“. Menschen mit intellektueller
Behinderung bzw. Lernschwierigkeiten wurden als Fachleute in einer ,Prifgruppe” aktiv
eingebunden. Menschen mit Lernschwierigkeiten waren auBerdem Zielgruppe von 12
Pretestinterviews flir den mit der Prifgruppe entwickelten Fragebogen. Schlieflich haben
Mitglieder der Priifgruppe auch selbst Peer-Interviews mit Personen durchgefiihrt.
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1. Menschen mit Behinderung an Forschung beteiligen
Katrin Hora und Christian Schober

Die Teilhabe von Menschen mit Behinderung in allen Lebensbereichen bedeutet auch
inklusive Forschung. Durch die Teilhabe und Zusammenarbeit mit Menschen mit
Behinderung kénnen Forschungsergebnisse partizipativ erarbeitet und Gberprift werden. Im
Bereich der assistierenden Technologien wurde die Notwendigkeit Nutzer/innen dieser
Technologien bei der Entwicklung einzubeziehen bereits friihzeitig erkannt (vgl. BMASK,
2017 S 156). Auch die Evaluation von sozialen Dienstleistungen durch Nutzer/innen (NUEVA)
hat zur Entwicklung vielversprechender Forschungsansatze gefiihrt (Konrad und Schitzhoff
2010). Inklusive Forschung ermoglicht tiefergehende Einblicke in die Lebenswelt der
betroffenen Menschen. Es wird davon ausgegangen, dass zum einen ein Recht auf Inklusion
im Bereich sie betreffender Forschung besteht, zum anderen, dass die Perspektive von
Menschen mit Behinderung schon allein aus forschungsrelevanten Griinden einen
wesentlichen Stellenwert einnehmen soll (Breinlinger, 2011).

Inklusive Forschung kann definiert werden als ,[...] research which includes or involves
people with learning disabilities as more than just subjects of research. They are actors,
people whose views are directly represented in the published findings in their own words
but — and this is important — they are also researchers playing an active role as instigators,
interviewers, data analysts or authors“(Walmsley & Johnson, 2003, p. 61f). Inklusive
Forschung kann ,als Ausdruck einer Bewegung innerhalb der Sozialwissenschaften gesehen
werden, welche sich von einem essentialistischen und  paternalistischen
Wissenschaftsverstandnis abwendet und stattdessen fiir unterdriickte Personen(gruppen)
Partei ergreift und darauf abzielt, durch Forschung auf soziale Missstande hinzuweisen und
politische Veranderungen herbeizufiihren. Ein wesentliches Anliegen ist es dabei,
Unterdrickten durch die Verwendung qualitativer, kreativer Methoden eine Stimme
(,,voice”) zu verleihen” (Kdnig & Buchner, 2011, p. 3).

Der Anteil an Partizipation kann dabei recht unterschiedlich ausfallen. Eine Beteiligung nur
bei ausgewahlten Forschungsschritten, wie beispielsweise dem gemeinsamen Interpretieren
von Ergebnissen oder der Einbezug in einzelne Arbeitsgruppen, wiirde einem geringeren
Ausmald an Partizipation entsprechen. Eine Studie im deutschsprachigen Raum, welche den
Ansatz einer inklusiven Forschung von Anfang bis zum Ende verfolgte, handelt von
»,Lebensbedingungen von Menschen mit besonderen Fahigkeiten in Tirol“ (Kébler, 2003).
Menschen mit intellektueller Behinderung waren in allen Phasen des Forschungsprozesses
maRgeblich beteiligt. Dies betraf Literaturrecherche, Themenwahl sowie das Uben, die
Durchfiihrung und Auswertung von Befragungen. Es wurden die Themenbereiche Kindheit,
Schule, Ausbildung, Arbeit und Beschaftigung, Wohnen und Freizeit sowie Beziehung, Liebe
und Sexualitat behandelt. Der gesamte Endbericht wurde in leichter Sprache von Menschen
mit intellektueller Behinderung verschriftlicht und publiziert.

Ein weiteres Beispiel einer partizipativen Forschungsbeteiligung, mit einem anderen
methodischen Zugang, erfolgte im Rahmen der Studie ,Partizipative Fotobefragung in der
Evaluationspraxis: Moglichkeiten und Grenzen des Arbeitens mit anspruchsvollen
gualitativen Verfahren am Beispiel einer Projektevaluierung im Behindertenbereich.” Im
Rahmen einer Fotobefragung und der Herstellung eines Fotoalbums und gestaltenden
Einfluss auf Verlaufe der Interviews, wurden die befragten Personen mit intellektueller
Behinderung aktiv im Forschungsprozess eingebunden. (Mayrhofer & Schachner, 2013)
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Die partizipative Studie der Sozialwissenschaftlerin Flieger setzt sich mit dem Erleben von
Freizeit aus Sicht behinderter Kinder und ihrer Eltern auseinander (Flieger, 2003). Erhoben
wurden diese durch teilnehmende Beobachtungen von behinderten Kindern sowie
Interviews mit Anbietern und Eltern. Die Analyse des Datenmaterials erfolgte gemeinsam
mit einer Redaktionsgruppe. Dieser Redaktionsgruppe gehdrten auch zwei Personen mit
intellektueller Behinderung an. Es zeigte sich im Rahmen dieser Studie, dass teilnehmende
Personen im Besitz von Informationen sein miissen, die fiir die Fragestellung relevant sind.
Die Thematik soll fiir diese bedeutungsvoll und sinnvoll sein, insbesondere auch deshalb,
weil ein groRer zeitlicher Aufwand mit der Teilnahme an inklusiver Forschung verbunden ist.
Durch die Einbindung werden verschiedene Sichtweisen reprasentiert. Wichtig ist aulerdem
das Gewahrleisten eines, zur Verfligung stehenden, Raumes fir Mitgestaltung. Hierbei ist
auf die zeitliche und finanzielle Perspektive ebenso wie das, Interesse und die Rolle der
beteiligten Personen zu achten (Flieger, 2003).

Das funfjahrige Projekt ,Vocational participation of persons with intellectual disabilities” der
Universitat Wien mit der Einrichtung einer Referenzgruppe aus Menschen mit einer
intellektuellen Beeintrachtigung ist ein anderes Beispiel intensiver partizipativer Forschung.
So wurden Menschen mit intellektueller Behinderung, in die Interpretation der qualitativen
Daten, aus lebensgeschichtlichen Interviews, einbezogen. Die durchgefiihrte Studie setzte
sich mit den Lebensgeschichten von 40 Menschen auseinander. Das Projekt sollte zeigen,
wie sich Erfahrungen des Ausschlusses, aber auch der Teilhabe in Lebensbereichen auf
Lebensentwiirfe und die Bedeutung von (Erwerbs-) Arbeit auswirken. Uber den gesamten
Projektzeitraum begleitete eine Referenzgruppe, bestehend aus zwolf Selbstvertreter/innen
mit intellektueller Behinderung, den Prozess. Auswertungen und die Erstellung theoretischer
Konzepte erfolgten ebenso partizipativ. Die Studie zeigte, dass es zu einem Zuwachs an
Erkenntnis kommt, indem eigene Sichtweisen der Menschen mit intellektueller Behinderung
in einer wissenschaftlich relevanten Form eingebracht werden. In dem Forschungsprojekt
zeigten sich auferdem folgende inhaltliche Erkenntnisse (Buchner, 2011; Fasching & Biewer,
2014):

» eigene Standpunkte aufgrund anderslautender Interpretationen aufgeben,
die Plausibilitat unterschiedlicher Argumentationen gegeneinander abwagen,
Belege fiir eigene und fremde Interpretationen finden,

eigene Erfahrungen beisteuern,

beschreiben eigener Emotionen angesichts der Lebensgeschichten,

vV V V V V

wesentliche Inhalte zusammenfassen und die berichteten Erfahrungen mit den
eigenen in dhnlichen Situationen vergleichen.

Abgesehen von den beschriebenen inhaltlichen Vorteilen sind bei inklusiven
Forschungsprojekten auch weitere technische Aspekte zu berlicksichtigen, z.B. Fragen nach
dem Transport oder geeigneten Raumlichkeiten, wie in einem weiteren Projekt aus
Osterreich beschrieben (Sigot, 2013, p.100).

15



II.1 Partizipation im Forschungsprojekt ,Eine Stimme fiir Alle”

11.1.1 Kontext und methodisches Vorgehen zur Einbindung von Menschen mit
Lernschwierigkeiten

Das wissenschaftliche Pilotprojekt ,Eine Stimme fiir alle — Mdglichkeiten und Grenzen fir
barrierefreie Befragungen in der Sozialstatistik” zielt speziell darauf ab, Barrieren fir
Menschen mit Lernschwierigkeiten bzw. intellektueller Behinderung abzubauen. Um die
Perspektive von Menschen mit Behinderung und damit verbundenen tiefergehenden
Einblicken zu erhalten, wurde das Forschungsprojekt partizipativ. von sechs
Selbstvertreter/innen unterstitzt.

Die Gruppe setzte sich aus vier Frauen und zwei Mannern zusammen. Diese
Selbstvertreter/innen aus Einrichtungen der Caritas Wien, wurden durch die Caritas Wien
selbst ausgewahlt und fiir den Prozess vorgeschlagen. Die Gruppenzusammensetzung wurde
dabei moglichst divers gestaltet. Die Teilnehmer/innen waren zwischen 32 und 53 Jahre alt.
Einige von ihnen konnten lesen und schreiben, einige nicht. Alle, bis auf eine Person,
wohnten und arbeiteten bei der Caritas Wien. Eine Person wohnte bei ihrer/seiner Familie
und arbeitetete ebenso in der Organisation. Die Teilnahme am Projekt war freiwillig.

Die aktive Beteiligung der Menschen mit Lernschwierigkeiten bzw. intellektueller
Behinderung  erfolgte  zunachst im Rahmen von vier themenbezogenen
Arbeitsgruppentreffen (,Prifgruppe”) und etwas spater in der eigenstandigen Durchfiihrung
von leitfadenorientierten Interviews.

Die Arbeitsgruppentreffen fanden im Zeitraum von Oktober 2017 bis Februar 2018, in den
Raumlichkeiten der WU Wien, statt. Neben den Selbstvertreter/innen waren bei jedem
Arbeitsgruppentreffen Vertreter/innen aller Kooperationspartner/innen vor Ort. Die
Selbstvertreter/innen haben als Teil des Teams der Caritas Wien Teams an den Sitzungen
teilgenommen und wurden zur Vor und Nachbereitung der Arbeitsgruppentreffen von einer
Unterstltzerin der Caritas Wien begleitet.

Der Aufbau jedes Treffens war gepragt von Diskussionen im gesamten Plenum,
Arbeitsgruppenaufgaben in kleineren Gruppen, von etwa finf Personen, sowie kleineren
inhaltlichen Inputs seitens der Moderation. Die Moderation der Arbeitsgruppentreffen
erfolgte durch Vertreter/innen des NPO&SE Kompetenzzentrums, die inhaltlichen Themen
wurden gemeinsam mit allen Kooperationspartner/innen abgestimmt. Die Treffen fanden
immer vormittags zwischen 10:00 und 14:00, mit mehreren Pausen, statt. Jedes
Arbeitsgruppentreffen hatte andere inhaltliche Schwerpunkte.

1.1.2 Themenschwerpunkte der vier Arbeitsgruppentreffen

Das erste Arbeitsgruppentreffen im Oktober 2017 diente als gemeinsames Kickoff Treffen,
um die Selbstvertreter/innen im Projekt willkommen zu heiBen und das Projekt vorzustellen.
Auch die Kooperationspartner/innen Statistik Austria, Caritas Wien, OPIA und NPO&SE
Kompetenzzentrum stellten sich vor und gaben kleine Einblicke in den Arbeitsalltag. Nach
einer BegriBungsrunde gab es erste kleine Arbeitsgruppen, die dem weiteren besseren
Kennenlernen halfen und die Selbstvertreter/innen an das Themengebiet ,Befragungen”
heranzufiihren. Die Selbstvertreter/innen wurden gebeten, als Priifgruppe, den bereits
erstellten Fragebogen bis zum nachsten Arbeitsgruppentreffen zu testen und ihre Eindricke
zu berichten. Die Testung erfolgte gemeinsam mit ihrer Unterstitzerin im Rahmen von
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Einzelinterviews. Der Fragebogen setzte sich aus ausgewahlten Standardfragen zur
Lebensqualitdat zusammen, die in Leichte Sprache lbersetzt wurden.

Das zweite Arbeitsgruppentreffen im November 2017 fokussierte auf den getesteten
Fragebogen. Die Selbstvertreter/innen berichteten (ber ihre Erfahrungen mit dem
Fragebogen. Ausgewdhlte Fragen und Fragenblocke, die zu Problemen fiihrten, wurden
nochmals gemeinsam besprochen und liberarbeitet. Durch die Rickmeldungen waren zum
einen kleinere Anderungen, wie das Austauschen von Begrifflichkeiten, zum anderen
groRere Anderungen, wie komplettes Streichen oder Ersetzen einzelner Fragen, erforderlich.
Der daraufhin adaptierte Fragebogen wurde ein weiteres Mal von den Selbstvertreter/innen
geprift und danach Uberarbeitet. Mehr dazu unter Abschnitt Ill. Die Selbstvertreter/innen
wurden zudem gebeten, bis zum nachsten Arbeitsgruppentreffen zu Uberlegen, welche
Fragen des Fragebogens fiir Personen, die in Einrichtungen leben, relevant sind und welche
Lebensbereiche bisher komplett fehlen. Dies erfolgte wieder gemeinsam mit ihrer
Unterstitzerin.

Das dritte Arbeitsgruppentreffen, im Dezember 2017, galt zunachst der Besprechung der
Arbeitsaufgabe. So wurden Themen(-bereiche) gesammelt, die fir Menschen in
Einrichtungen als besonders zentral gelten und mit dem bereits tiberarbeiteten Fragebogen
verglichen. Zudem wurde vorab vom Forschungsteam ein Leitfaden flir Peer-Gesprache
entwickelt, der die Rahmenbedingungen fiir Erhebungen in Einrichtungen erfragen soll. Die
Prufgruppe wurde gebeten, selbst ins Feld zu gehen und Kolleg/innen/en sowie
Mitbewohner/innen zu befragen. Dabei schliipften die betroffenen Personen mit
Behinderung selbst in die Rolle des Interviewers/der Interviewerin. Im Rahmen des
Arbeitsgruppentreffens wurde in Rollenspielen die Interviewsituation vorgestellt und im
Anschluss in Teams gelbt. Dabei zeigten sich Hirden beim Leitfaden, der daraufhin
adaptiert und angepasst wurde. Naheres zu den Peer-Gesprachen folgt im nachfolgenden
Abschnitt Ill, Kapitel 2.

Das vierte und letzte Arbeitsgruppentreffen im Februar 2018 galt als vorlaufige
Abschlussveranstaltung des partizipativen Prozesses. Fokus bestand zunachst in den
Ergebnissen der Peer-Gespriache. Die im Forschungsprozess partizipativ inkludierten
Menschen mit Behinderung wurden gebeten von den einzelnen Gesprachen zu berichten. Im
Rahmen des Termins wurden zudem die letzten Monate reflektiert und es gab die
Moglichkeit Kritik, Verbesserungsvorschldage und Positives seitens der Selbstvertreter/innen
anzumerken. Selbstvertreter/innen haben in diesem Rahmen den Wunsch geduBert, auch
bei einer Prasentation der Ergebnisse dabei sein zu kénnen.

Eine geplante Fachkonferenz im Winter 2018/2019 soll daher den Forschungsprozess
abrunden und Raum zur Diskussion der Ergebnisse geben. Ein konzeptioneller Vorschlag ist
im Anhang beigefligt. Die Vertreter/innen der Prifgruppe sollten auch hierbei im Sinne der
Partizipation und Inklusion eingebunden sein.

11.1.3 Erkenntnisse fiir die praktische Organisation partizipativer Forschung

Aus den Arbeitsgruppentreffen, mit den im Forschungsprozess partizipativ inkludierten
Menschen mit Lernschwierigkeiten bzw. intellektueller Behinderung, konnten nachfolgend
skizzierte Einsichten in Bezug auf die partizipative Beteiligung gewonnen werden.

Schon bei der Vor- und Nachbereitung der Arbeitsgruppentreffen waren, fiir einen
reibungslosen Ablauf, einige Dinge zu beachten:
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» Auf barrierefreie Raumlichkeiten (Wegschilder, Beschriftung etc.) achten

Von Beginn des Projekts an wurde darauf geachtet, barrierefreie Raumlichkeiten fiir die
Arbeitsgruppentreffen zu niitzen. Damit einhergehend sind folgende Aspekte zu
berlicksichtigen: Die Raumlichkeiten sollten geniligend Platz bieten und gut erreichbar sein.
Zudem ist eine ausreichende Beschriftung mittels Wegweisern und Wegerklarung zu den
Raumen vorzubereiten.

» Materialien wie Einladungsschreiben, Protokolle, Namensschilder, Prasentationsfolien
in leichter Sprache erstellen

Materialien wie beispielsweise Protokolle oder Einladungsschreiben missen in leichter
Sprache verfasst werden und sollen einen kurzen Einblick geben, welche Themen beim
jeweiligen Treffen thematisiert wurden bzw. thematisiert werden. Es ist zu klaren wie die
Teilnehme/innen der Arbeitsgruppe zu Einladungsschreiben oder Protokollen gelangen. Im
Rahmen des vorliegenden Projekts erfolgte dies liber eine Unterstitzerin der Caritas Wien.
Sie agierte als Verbindungsglied und schickte Informationsmaterialien weiter. AuBRerdem
sind gut lesbare Namensschilder und Etiketten zur Erleichterung der Kommunikation ratsam.

» Visualisierung in Form von Bildern, Skalen etc. bereitstellen

Zu klaren ist ob alle Teilnehmer/innen lesen konnen. Im Rahmen des Projektes war dies nicht
der Fall, weshalb vermehrt auf Visualisierung in Form von Skalen, Piktogrammen, Bildern
oder Zeichnungen zurlickgegriffen wurde.

» Dauer und Beginn der Treffen gut wihlen, da An- und Abreise der Personen aus ihren
Wohnorten oft nicht individuell moglich ist

Die Dauer von Treffen unter Beteiligung von Menschen mit Lernschwierigkeiten sollte
durchdacht werden. Es ist darauf zu achten, dass geniigend Zeit bleibt sich ins Thema zu
vertiefen und Pausen abzuhalten. Gleichzeitig ist jedoch die maximale
Konzentrationsfahigkeit begrenzt. Die Treffen haben im Durchschnitt, mit einer langeren
Pause, vier Stunden gedauert. Von der Prifgruppe wurde dies als passend erachtet. Auch
der jeweilige Beginn sollte mit Bedacht gewahlt werden, da Fahrtendienste und damit
einhergehende Anfahrten angefordert bzw. beriicksichtigt werden missen. Ein Start um
10:00 in Wien hat sich als geeignet herausgestellt, selbst wenn die Personen aus
Niederdsterreich anreisten.

» Einbinden von Vertrauenspersonen ist hilfreich fiir den Forschungsprozess

Da am Anfang kein Vertrauensverhaltnis besteht, sind ein/e oder zwei Unterstitzer/innen,
die ebenfalls bei den Treffen anwesend sind, zu empfehlen. Diese kennen die
Personengruppe und konnen beispielsweise bei Gruppeneinteilungen helfen oder fir
Rickfragen da sein. Die Unterstiitzerin und eine weitere Mitarbeiterin der Caritas Wien
galten als wesentliche Anker bei den Arbeitsgruppentreffen und waren mit Sicherheit, fiir
die im Forschungsprozess partizipativ inkludierten Menschen mit Behinderung, von grolRer
Relevanz. Auch abseits der Arbeitsgruppentreffen standen diese Mitarbeiterinnen der
Caritas Wien als Anlaufstelle fiir Rickfragen zur Verfligung und waren fir etwaige
Kontaktaufnahmen erste Ansprechpartnerinnen. Trotz aller positiven Erfahrungen im Verlauf
des Projekts sind mogliche damit einhergehende Verzerrungen zu berlicksichtigen. Beispiele
flir diese Verzerrungen waren ein vorsichtiges oder stark an Vertrauenspersonen
orientierten Antwortverhalten seitens der Teilnehmer/innen der Arbeitsgruppentreffen. Im
Verlauf des Prozesses des vorliegenden Forschungsprojekts gab es keine entsprechenden
auffalligen Situationen. Auch wenn die Menschen mit Behinderung in Subarbeitsgruppen
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ohne Unterstiitzerinnen arbeiteten oder Seitengesprache fihrten war kein verandertes
Verhalten feststellbar. Eine Einflussnahme im Vorfeld kann allerdings nicht ausgeschlossen
werden. Augenscheinlicher war die wechselseitige Beeinflussung der teilnehmenden
Menschen mit intellektueller Behinderung. Hier kam es schon vor, dass der einen oder
anderen Person Worte in den Mund gelegt wurden.

Folgende wichtige Erfahrungen wurden bei der Durchfliihrung gemacht:
» Kldren ob Siezen oder Duzen gewiinscht ist

Bei der Durchfiihrung der Treffen gilt es zu kldaren ob ein Siezen oder Duzen erwiinscht ist.
Recht schnell zeigte sich im Rahmen des Forschungsprojektes, dass ein Duzen innerhalb der
Arbeitsgruppe fiir das Klima angenehmer war und von der Priifgruppe gewiinscht wurde.
Auch beim ersten Kennenlernen sorgte das gegenseitige Duzen fiir ein vertrautes
Arbeitsklima.

» Langsame und Leichte Sprache verwenden, Einhalten von Pausen

Neben den vorbereiteten barrierefreien, gut lesbaren und visuell unterstitzten Folien waren
eine langsame und Leichte Sprache, sowie das Abhalten von Pausen, wichtig, flur die
Arbeitsgruppentreffen. Da Menschen mit Behinderung aus dieser Zielgruppe zum Teil
schwer verstandlich sein kdnnen und leise sprechen, ist auch auf eine ruhige Gerauschkulisse
zu achten.

» Flexibilitdt und Abweichen vom Fahrplan ist manchmal notwendig

Ferner ist spontanes Handeln von Relevanz. Es gilt flexibel zu sein und vom vorbereiteten
Fahrplan durchaus auch mal abzuweichen, um den Bediirfnissen der Gruppe bestmdoglich
gerecht zu werden. Dies zeigt sich, beispielsweise, wenn einzelne in den Forschungsprozess
inkludierte Menschen mit Behinderung spontan aus ihrem Leben erzdhlen und dies dann
gemeinsam in den Kontext des Projekts gestellt werden muss.

» Wiederholungen helfen dem besseren Verstandnis

Wiederholungen sind wichtig. Abldufe bzw. Ergebnisse zurlickliegender Treffen sollten
wiederholt werden, um diese wieder ins Gedachtnis zu rufen.

Im Rahmen der Arbeitsgruppentreffen wurden Fotos gemacht. Diese dienten der
unterstitzenden Erinnerung und machten, die ebenfalls angefertigten Protokolle, fir die
intellektuell beeintrachtigen Teilnehmer/innen, greifbarer. Hierbei sollte nicht auf die
Einwilligung der Teilnehmer/innen vergessen werden. Es ist in diesem Zusammenhang auch
zu bericksichtigen, ob die Teilnehmer/innen diesbezlglich alleine entscheidungsberechtigt
sind. Wenn sie die Konsequenz der Entscheidung einigermallen Uberblicken kénnen, wird
dies i.d.R. der Fall sein.

» Kleingruppen sind GroRgruppen vorzuziehen

Arbeiten in kleinen Gruppen funktionierten haufig besser als in der GroRgruppe. Die
Personen waren im kleineren Setting offener und gesprachiger. Wichtig war jedoch allen
Betroffenen, das in den kleinen Gruppen Besprochene auch in die grolRe Gruppe zu tragen.
Es gab einige Bedenken, dass andernfalls irgendetwas Wichtiges ohne die Beteiligung bzw.
Information Aller besprochen oder entschieden werden kénnte.

» Einsatz von Rollenspielen erh6ht das Verstdndnis

Rollenspiele kamen im Projekt zweimal zum Einsatz und veranschaulichten mogliche
Befragungssituationen. Dies wurde von den intellektuell beeintrdchtigten Teilnehmer/innen
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sehr positiv aufgenommen und lockerte zudem die Situation im Rahmen der Arbeitsgruppe
auf. In einem ersten Rollenspiel zu Beginn zeigte sich eine Selbstvertreterin offenbar stark
emotional beriihrt, da die gespielte Befragungssituation Erinnerungen an personliche
Erfahrungen geweckt hatte. Sie verliel8 daraufhin fir einige Minuten die Arbeitsgruppe.

AbschlieBend ist dessen ungeachtet festzuhalten: Jede Gruppe ist anders! Wie spater in
Kapitel Il noch tiefergehend erlautert, liegt eine sehr inhomogene Zielgruppe vor. So leben
intellektuell beeintrachtigte Personen mit unterschiedlichem Unterstiitzungsbedarf,
psychisch erkrankte Personen mit unterschiedlichem Unterstiitzungsbedarf sowie Personen,
die nur der nonverbalen Kommunikation machtig sind in den Einrichtungen der
Behindertenhilfe. Auftauchende Barrieren kdnnen demgemdR recht unterschiedlich
ausfallen (siehe Kapitel 1ll). Das Design eines partizipativen Forschungsprozesses sollte aus
diesem Grund an die jeweilige Personengruppe angepasst werden. Spatestens nach dem
ersten Arbeitsgruppentreffen muss gesammelt werden, was gut funktioniert hat und was
nicht, um diese Punkte dann in weiterer Folge zu berticksichtigen.

11.2 Schlussfolgerungen / Empfehlungen
Zusammenfassend sind folgende Empfehlungen abzuleiten:

#TempoAnpassen: Zeit nehmen fiir Partizipation

Inklusive Forschung bedeutet Anpassung auf mehreren Seiten. Dies benétigt in der Regel
Zeit. Besonders deutlich wurde dies bei den Peerinterviews. Wahrend manche
Selbstvertreter/innen  bereits nach einer ausfiihrlichen Vorbesprechung ohne
Schwierigkeiten in der Lage waren, Interviews mit Kolleg/innen durchzufiihren, war dies
anderen Personen nur mit groBen Schwierigkeiten mdglich. Menschen mit
Lernschwierigkeiten kénnen in der Regel nicht auf jahrelange Ausbildung und Erfahrung in
der Forschung zurlickgreifen. Damit ehrliche Inklusion moglich ist, sind Rollen deshalb vorab
genau zu kldren und das Tempo der Diskussion unbedingt an die jeweiligen Bedirfnisse
anzupassen. Dies ist auch in der Zeit—und Kostenkalkulation partizipativer
Forschungsprojekte zu berlicksichtigen.

#UnterschiedeErkennen: Beriicksichtigung der heterogenen Zielgruppe

Der Fokus des Projektes ,Eine Stimme fiir Alle” lag auf den ,in Einrichtung lebenden
Menschen”, wobei auch diese Gruppe sehr unterschiedlich ist. Ein GroRBteil jener Menschen,
die in Einrichtungen leben, st intellektuell/kognitiv beeintrachtigt bzw. hat
Lernschwierigkeiten. Der Schweregrad dieser Beeintrachtigung kann stark variieren. Zudem
ist auch die Frage einer Mehrfachbehinderung in diesem Kontext relevant. Beispiele dafiir
waren das gleichzeitige Vorliegen einer psychischen und intellektuellen Behinderung oder
einer intellektuellen Behinderung und Sinnesbehinderung. Jede dieser Personen ist mit
unterschiedlichen Barrieren in Erhebungen konfrontiert die es, z.B. in Form barrierefreier
Kommunikation, zu berlcksichtigen gilt. Ist der Horsinn der Selbstvertreter/innengruppe
beeintrachtigt, sind unterstitzende Gebardendolmetscher/innen miteinzubeziehen. Auch
auf Behinderungen der Sprache und/oder Kommunikation und damit einhergehenden
sprachlichen Schwierigkeiten in der Artikulation ist Acht zu geben.

Zudem ist zu beachten, ob die Behinderung seit Geburt an vorliegt oder durch einen Unfall
verursacht wurde. Die im Rahmen des Forschungsprojektes beteiligten Selbstvertreter/innen
unterschieden sich in diesem Punkt und konnten daher auf unterschiedliche
Erfahrungswerte der Vergangenheit zuriickgreifen. So fiel es Personen, bei denen die
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Behinderung durch einen Unfall ausgelost wurde, etwas leichter, abgefragte Dimensionen
die nicht den unmittelbaren Lebenskontext betreffen, zu beurteilen (z.B. Fragen rund um die
Arbeitswelt). Ebenso ist das Thema Analphabetismus zu beriicksichtigen. Ob partizipativ
beteiligte Selbstvertreter/innen lesen und schreiben konnen ist daher anfanglich zu klaren.
Auch die in diesem Projekt beteiligten Menschen mit Behinderung, konnten zum Teil nicht
lesen. DemgemaR missen Informationsmaterialien, Prasentationsunterlagen, aber auch
Interviewleitfaden unterschiedlich gestaltet sein und mit Visualisierungsmitteln unterstitzt
werden. Wesentlich bei der Zusammenstellung einer Arbeitsgruppe ist demzufolge erstens
die Frage, fur welche Zielgruppe ein Befragungsmodell erstellt werden soll und wie diese im
Forschungsprozess partizipativ beteiligt werden kdnnen. Zweitens ist auf etwaige Barrieren,
die sich von Person zu Person unterscheiden kénnen, zu achten. Ein erster Versuch innerhalb
der Zielgruppe Cluster fir Inklusionsmoglichkeiten zu identifizieren, ist in nachfolgender
Tabelle dargestellt.

In einem Forschungsprojekt zur Erstellung eines Bedarfs- und Entwicklungsplans fir
Menschen  mit intellektueller Behinderung in  Niederdsterreich wurde der
Unterstlitzungsbedarf der Menschen mit intellektueller Behinderung in Einrichtungen
abgefragt (Sprajcer, Schober & Kainz, 2015, p.46). Hier zeigte sich, dass 16,9 Prozent einen
geringen Unterstlitzungsbedarf haben und den GroRteil ihres Alltages selbstandig
bewaltigen kdnnen. Es handelt sich GUberwiegend um Personen der jingeren bis mittleren
Altersgruppe. Bei 29,8 Prozent der Personen wurde ein mittlerer Unterstiitzungsbedarf
ermittelt. Diese Personen brauchen teilweise Unterstitzung bei der Durchfiihrung
alltaglicher Aufgaben. Fiir mehr als die Halfte der Personen (53,2 Prozent) wurde ein hoher
Unterstiitzungsbedarf berechnet. Zum Teil gibt es hier auch Personen, die unkontrollierbare
Aggressionen aufweisen.
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Fragen

Antwortmaoglichkeiten

Konsequenzen fiir die aktive
Beteiligung an Forschungsprojekten

Seit wann liegt Behinderung
vor?

a) Von Geburt an
b) Spaterer Zeitpunkt

Menschen mit spater, beispielsweise
durch Unfall, erworbenen
intellektuellen Einschrankungen sind
teilweise besser anschlussfahig an die
Lebenswelt der nicht intellektuell
beeintrachtigten Menschen. Sie kdnnen
eine wichtige Briickenfunktion
einnehmen.

Art der Behinderung

a) intellektuell/kognitiv
b) psychisch

c) korperlich

d) anden Sinnen

Menschen mit Mehrfachbehinderungen
haben i.d.R. einen hoheren
Unterstitzungsbedarf und mehr
Barrieren sind zu beachten. Psychisch
erkrankte  Menschen sind meist
intellektuell in der Lage die Komplexitat
von Fragebbégen zu verstehen und
fihlen sich durch Leichte Sprache
negativ angesprochen.

Analphabetismus

a) kannlesen
b) kann schreiben
c) weder noch

Schriftliche Befragungen kommen bei
Analphabetismus nicht in Frage

Sprachliche Artikulation ist | a) Ja Sollte eine sprachliche Artikulation

moglich/hat  gelernt  in | b) Nein nicht moglich sein, muissen andere

anderer Form zu Kommunikationsmittel gewahlt

kommunizieren? werden.

Person kann an sie | a) Ja Ist eine Person nicht in der Lage selbst

gerichtete einfache | b) Nein einfache Mitteilungen an sie zu

Mitteilungen in der verstehen, wird eine Inklusion in

passenden Forschungsprojekte mit aktiver Rolle

Kommunikationsform kaum moglich sein.

inhaltlich verstehen

Person kann einfache | a) Ja Ist eine Person nicht in der Lage selbst

Mitteilungen in einer | b) Nein einfache Mitteilungen an andere zu

selbstgewdhlten passenden adressieren, wird eine Inklusion in

Kommunikationsform an Forschungsprojekte mit aktiver Rolle

andere adressieren kaum moglich sein

Horsinn ist stark | a) Ja Auf Gebardendolmetsch bzw.

beeintrachtig? b) Nein schriftliche Kommunikation ist zu

achten

Sehsinn ist stark | a) Ja Auf verbale Kommunikation und

beeintrachtigt? b) Nein Barrierefreiheit der Dokumente achten
Tabelle 2: Darstellung der heterogenen Zielgruppe
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#Vertrauenspersonspersonen: Vor- und Nachteile im konkreten Fall abwagen

Die Einbeziehung von Vertrauenspersonen im Rahmen der Arbeitsgruppentreffen brachte
viele Vorteile mit sich. Sie kennen die Personengruppe, kdnnen beispielsweise bei
Gruppeneinteilungen helfen oder stehen fiir Rickfragen zur Verfigung. AuRerdem wurden
sie als wesentliche Anker flur die Prifgruppe gesehen. Auch abseits der
Arbeitsgruppentreffen waren sie erste Anlaufstelle zum Projekt. Seitens der
projektbeteiligten Menschen mit intellektueller Behinderung wurde ihre Anwesenheit
gewiinscht. Nichtsdestotrotz sind mogliche Verzerrungen bzw. Beeinflussungen zu
bericksichtigen. Eine starke Einflussnahme von Vertrauenspersonen kann im Vorfeld nicht
ausgeschlossen werden. Eine sehr kritische Stellungnahme wurde hierzu auch seitens einiger
Expert/inn/en getatigt (siehe Abschnitt Ill, Kapitel 3).

#Gruppendynamik: Sensibilitat gegeniiber der eigenen Peergroup starken

Es kann in einer Gruppe immer zu Beeinflussungsversuchen oder sogar Abwertungen von
inkludierten Menschen mit Behinderung durch Peers kommen. Es ist zum Beispiel nicht klar
wie eine Aussage wie "da gibt’s die, die nix checken" aufgefasst wird. Es ist nicht davon
auszugehen, dass Vertreter/innen der Zielgruppe automatisch sprachliche Sensibilitat fur alle
Personen mit intellektueller Behinderung mitbringen. Statusunterschiede und —kdampfe
konnen hier ebenso auftreten, wie bei Menschen ohne Einschrankungen. Damit
einhergehende  Beeinflussung im Rahmen von Peer-Erhebungen sollten in
Forschungsprozessen bericksichtigt und allenfalls angesprochen und bearbeitet werden.
Gegebenenfalls ist dies Bestandteil von Trainings und Rollenspielen zur Vorbereitung auf
Erhebungen.
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lll. Menschen in Einrichtungen bei Befragungen einbeziehen
Katrin Hora und Christian Schober

In Osterreich gibt es keine vollstindigen einheitlichen bundesweiten Statistiken zu
Menschen mit Behinderung. Wie bereits in Abschnitt Il skizziert, werden insbesondere
Personen, die in Einrichtungen leben, bei konventionellen Befragungen nicht bericksichtigt.
Die offentlich verfligbaren Daten befinden sich meist in einzelnen Sozialberichten oder
Bedarfs- und Entwicklungsplanen der Bundeslander. Hier werden, unterschiedlich
differenziert, in regelmafligen Abstanden, der Leistungsbezug und die damit verbundene
Anzahl an  Personen, dargestellt. Durch die bundeslanderunterschiedliche
Leistungsausgestaltung, sowie unterschiedliche Erhebungs- und Darstellungsvarianten, ist
eine einheitliche bundeslanderiibergreifende Analyse der Situation von Menschen mit
Behinderung anhand dieser Daten nur eingeschriankt méglich. Einen Uberblick (iber das zur
Verfliigung stehende Datenmaterial zum Bereich Wohnen befindet sich im Anhang D.
Aufgelistet sind Anzahl der Kund/innen sowie der zur Verfligung stehenden Wohnplatze, Art
der Wohnformen, Auflistung der anbietenden Organisationen und die jeweilige gesetzliche
Grundlage. In allen Bundeslandern stehen voll- und teilbetreute Wohnformen fiir Menschen
mit Behinderung, zur Verfligung. Was konkret darunter zu verstehen ist, wird teilweise
bundeslanderunterschiedlich definiert. Einige Bundeslander bieten auch Wohnformen wie
Ubergangswohnformen oder Probewohnformen an.

Wird die Anzahl der Bewohner/innen in diesen Einrichtungen aufsummiert, kann von derzeit
13.760 Personen in Einrichtungen ausgegangen werden. Das sind etwa doppelt so viele wie
die von Statistik Austria ausgewiesene Zahl der entsprechenden , Anstaltsbevélkerung”.

aktuellstes Jahr Kund/innen Anteil an der
Bevolkerung

Burgenland 2016/2017 227 0,08%
Karnten* 2014 885 0,16%
Niederdsterreich 2017 2.546 0,15%
Oberdsterreich 2015 2.454 0,17%
Salzburg 2016 873 0,16%
Steiermark* 2016 1.462%%*) 0,12%
Tirol 2017 842 0,11%
Vorarlberg 2017 571 0,15%
Wien* 2015 3900 0,21%
Summe 13760 0,16%

Tabelle 3 Menschen mit intellektueller Behinderung in Einrichtungen

*) Trennung war nicht moglich zwischen psychischer oder intellektuell/kognitiver Behinderung

**) nach Absprache mit der Landsverwaltung Steiermark, Abteilung Qualitdtsentwicklung & Controlling
lediglich eine Schatzung basierend auf den Platzen und dem Wohnplatzbedarf.

Die solcherart aggregierten Daten sind jedoch mit Vorsicht zu interpretieren. Die Daten
stammen aus unterschiedlichsten Sozialberichten, Bedarfs- und Entwicklungsplanen
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(ersichtlich in Anhand D), zum Teil aus verschiedenen Jahren. Im Falle der Steiermark sind
diese lediglich, in Absprache mit der dortigen Landesverwaltung, geschatzt worden. Zahlen
zur konkreten Anzahl der intellektuell behinderten Personen in steiermarkischen
Einrichtungen liegen nicht vor, da hier eine strikte Trennung zwischen psychischer und
intellektueller Behinderung nicht vorgenommen wird. Das Angebot gilt fur alle
gleichermalRen. Die Schatzung basiert auf der Anzahl der zur Verfligung stehenden
Wohnplatze und dem Prozentsatz des Wohnplatzbedarfs. Eine klare Trennung zwischen
Personen mit intellektueller Behinderung oder psychischer Behinderung, war ebenso in den
Bundeslandern Wien und Karnten aus den Sozialberichten bzw. Bedarfs- und
Entwicklungsplanen nicht ersichtlich.

Die Mehrheit der in Einrichtungen wohnenden und betreuten Personen, stellen Menschen
mit intellektueller Behinderung bzw. Lernschwierigkeiten dar und werden bei Erhebungen
der Statistik Austria derzeit nicht befragt. Die in der Einleitung skizzierte Annahme einer
Unterschatzung der seitens der Statistik Austria erhobenen Daten kann, durch die im
Rahmen dieses Projekts erhobenen Daten, somit bestatigt werden. So leben etwa doppelt so
viele Menschen mit Behinderung in Einrichtungen als bei der Statistik Austria angefiihrt.

Der folgende Abschnitt widmet sich nun den allgemeinen Anforderungen, Hiirden aber auch
Moglichkeiten, die der Einbezug dieser Personengruppe zu Lebensqualitdatsbefragungen mit
sich bringt.

Vorab ist zu betonen, dass Erhebungen zum Wohlbefinden und Bedirfnissen der
Bewohner/innen in einzelnen Einrichtungen und zum Teil recht flaichendeckend in einzelnen
Bundeslandern kein Novum sind. So fuhren erstens Leistungsanbieter/innen, sogenannte
Trager der Behindertenhilfe, auf Eigeninitiative Erhebungen durch. Zweitens werden auch
trageribergreifende Erhebungen mit Lebensqualitdtsaspekten, beispielsweise vom Fonds
Soziales Wien in der Bundeshauptstadt, durchgefihrt (FSW, 2015). Hier wurde ein
gualitatives und quantitatives Design gewahlt. Ein weiteres trageribergreifendes Projekt in
diesem Bereich ist NUEVA - Nutzerinnen und Nutzer'! evaluieren. Dieses von Atempo
initilerte  Angebot ist darauf spezialisiert, Menschen mit Lernschwierigkeiten bzw.
intellektueller Behinderung zur Qualitat von Betreuungsleistungen zu befragen. Meist wird
ein quantitatives Design angewendet. Personen mit intensiver Form der Beeintrachtigung
werden Uber die offene, teils teilnehmende Beobachtung in die Erhebungen partizipativ
eingebunden. In der Steiermark finden hier nahezu flachendeckende Erhebungen statt.

Sollen Lebensqualitat von Menschen mit intellektueller Behinderung erfasst werden, so
bedienen sich einige bereits verfasste Studien eher einem qualitativen Ansatz.
Beispielsweise sei die Studie , Lebensqualitdt von Menschen mit schweren Behinderungen
Forschungsmethodischer Zugang und Forschungsergebnisse” (Seifert, 2006) genannt.
Verwendete Methoden waren teilnehmende Beobachtungen, problemzentrierte Interviews
sowie die Durchsicht relevanter Dokumente (z.B. Bewohner/innen/akten). Es zeigte sich,
dass sich eine duBerst ungleiche Qualitdat der Unterstlitzung, die Menschen mit schweren
Behinderungen in ihrem Alltag erhalten. In der, an der Justus-Liebig-Universitat GieRen,
verfassten Studie ,,Subjektive Lebensqualitdt von Menschen mit geistiger Behinderung in der
Lebensphase Alter” wurde ebenso ein rein qualitativer Ansatz gewahlt, um Menschen mit
intellektueller Behinderung zu ihrer Lebensqualitat zu befragen. (Schuck, 2016)

11
http://www.nueva-network.eu/
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lll.1 Pretest Befragung in Einrichtungen der Behindertenhilfe in Deutschland
im Auftrag des Bundesministeriums fiir Arbeit und Soziales (BMAS)

Ein Beispiel flir einen quantitativen Ansatz zu diesem Thema ist der Abschlussbericht:
,Pretest Befragung in Einrichtungen der Behindertenhilfe” im Auftrag des deutschen
Bundesministeriums fiir Arbeit und Soziales (BMAS) der Hochschule Fulda, dem TNS Infratest
Sozialforschung sowie der TU Miinchen (Schafers et al, 2016). Dieser zeigt, dass Erfolg und
Erkenntnisgewinn nicht nur von der Giite des Fragebogens abhangen, sondern auch von der
Gestaltung der Rahmenbedingungen (z.B. Vorbereiten der Befragten, Auswahl und Schulung
der Interviewer/innen). Um hier moglichen Barrieren entgegenzuwirken, ist demnach auf
das grolRere Ganze zu achten und nicht nur auf ein gut entwickeltes und getestetes
Befragungsinstrument. So mussen beispielsweise Interviewer/innen gut geschult sein, um
auf Verstandnisfragen oder Probleme passend zu reagieren. Zudem missen diese auf das
jeweilige Setting und die Zielgruppe vorbereitet werden. Die Gesprachssituation sollte in der
gewohnten, natlrlichen Umgebung sein und ein angenehmes Raumklima beinhalten.
Ebenfalls erwdahnt wird das Beiwohnen einer Vertrauensperson. Wenn der Wunsch hierzu
gegeben ist, dann sollten dieser Studie zufolge Mitbewohner/innen oder
Vertrauenspersonen dabei sein kénnen. Auch wenn in der Literatur (Diekmann, 2016)
oftmals angesprochen wird, dass ein 1:1 Interview am besten geeignet ist bzw. familidre
Mitglieder eine beeinflussende Rolle besitzen und bei einer Interviewsituation nicht
anwesend sein sollen, so sind diese bei der Gruppe der Menschen mit intellektueller
Behinderung bzw. Lernschwierigkeit als emotionale Unterstlitzung oftmals wichtig. Diese
Schlussfolgerung spiegelt sich auch in unseren Erkenntnissen des partizipativen Prozesses
wieder (Abschnitt 1) Wie sich spéater zeigt, wird dieser Aspekt jedoch, von einer im Zuge des
Projekts befragten Exptert/inn/enrunde, durchaus strittig gesehen.

Ein gut entwickeltes und getestetes Befragungsinstrument ist nichtsdestotrotz von hoher
Relevanz und muss daher formal und sprachlich an die kognitiv kommunikativen
Moglichkeiten angepasst werden. Gleichzeitig sollte die Anpassung dabei so vorgenommen
werden, dass eine moglichst weitgehende inhaltliche Vergleichbarkeit mit anderen
Befragungen bestehen bleibt. Zusatzlich wird der Einsatz von Veranschaulichungsmaterial
oder Ratingskalen empfohlen. Auch auf die Lange des Fragebogens und damit die Dauer des
Interviews ist zu achten, da oftmals die Aufmerksamkeitsspanne gering ist. Daneben sollten
Frage- und Antwortformat gut gewahlt sein. Beispielsweise sollte geklart werden, ob
dichotome oder offene Antwortmdglichkeiten geeigneter waren. Mit dichotom ist das
Vorliegen von zwei Antwortmaoglichkeiten gemeint, z.B. ja oder nein (Diekmann, 2016). Der
deutsche Bericht weist darauf hin, dass dichotome Antwortoptionen besonders gut
verstanden werden.

Der Abschlussbericht weist ferner auf bestehende Grenzen bei der Befragung hin.
Wesentlich zu beriicksichtigen ist, dass Personen, die sich Aufenstehenden nicht auf
verbalem Wege mitteilen konnen, bei einer mindlichen Befragung ohne Hilfsmittel nicht
teilnehmen konnen. Es braucht hier methodische Alternativen, wie sprachfreie
Erhebungsmethoden. Zuséatzlich wurde in der Studie vorgeschlagen ein Assessment
Instrument fiir die zu befragen Personen zu entwickeln, um vorab herauszufinden, ob die
basalen Vorrausetzungen zur Teilnahme Uberhaupt gegeben sind. In jedem Fall ist die
Erhebung mit umfangreichen zeitlichen Ressourcen in der Entwicklung und einer groRen
Organisationsarbeit verbunden.
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Der verfasste Bericht gilt als Startschuss der, in Deutschland bundesweit reprasentativen,
Erhebung zu den Lebensumstianden von Menschen mit Behinderung, welche derzeit lauft.
Beauftragt wurde das Institut fir angewandte Sozialwissenschaft (infas). Befragt werden:
16.000 Menschen mit Behinderungen in Privathaushalten, 5.000 Menschen mit
Behinderungen, die in Einrichtungen leben, 1.000 Menschen mit speziellen
Kommunikationserfordernissen und 5.000 Menschen ohne Behinderung als Kontrollgruppe.
2021 soll die Auswertung der erhobenen Daten abgeschlossen sein.*?

Im Rahmen des hier vorliegenden vergleichsweise sehr kleinen Projekts ,Eine Stimme fir
Alle”“ wurden allgemeine Anforderungen, Hirden und Moglichkeiten der Inklusion der
Personengruppe der Menschen mit intellektueller Behinderung in Befragungen betrachtet.
Dies erfolgte einerseits im Rahmen von Peer Gesprachen, andererseits im Rahmen eines
Expert/inn/entreffens. Die Ergebnisse werden in den nachfolgenden Kapiteln dargestellt.

Ill.2 Peer-Gesprache

3.2.1 Kontext und methodisches Vorgehen bei den Peer-Gesprachen

Um notwendige Rahmenbedingungen von Erhebungen in Einrichtungen zu erfragen, wurden
die Selbstvertreter/innen gebeten, selbst ins Feld zu gehen und Interviews zu fihren. Im
Rahmen des Projektes schlipften die Selbstvertreter/innen daher in die Rolle des
Forschers/der Forscherin und fihrten dabei eigenstandig leitfadenorientierte Interviews
durch. Alle Interviewer/innen wurden im Rahmen einer Arbeitsgruppe auf die
Befragungssituation vorbereitet. Das Gesprach wurde einmal vorgespielt, danach von fast
jedem/r einmal durchgefiihrt und gelibt. Eine gute Vorbereitung und Einarbeitung in den
Leitfaden sind in diesem Zusammenhang unbedingt notwendig.

Der Interviewleitfaden setzt sich mit Rahmenbedingungen von Erhebungen in Einrichtungen
auseinander. Nachdem die erste Rohversion im Rahmen des dritten Arbeitsgruppentreffens
Uberarbeitet wurde, konnte der fertige Leitfaden durch die Selbstvertreter/innengruppe im
Feld getestet werden. Die Peer-Gesprache fanden Ende Janner/Anfang Februar 2018 in den
jeweiligen Wohneinrichtungen oder Werkstatten statt. Im Rahmen dieser Gesprache wurden
Freunde/Freundinnen und Bekannte befragt, die laut Angabe der Peers durchwegs sehr
positiv auf die Anfrage reagiert haben. Da ein Vertrauensverhaltnis zwischen ihnen und den
befragten Personen bestand, wurde kaum hinterfragt, wozu die Erhebung dienen soll. In
Summe wurden 13 Personen, von den Selbstvertreter/innen, befragt. Die Gesprache fanden
an unterschiedlichen Orten statt: Dienstzimmer, Friihstlicksraum, Speisesaal, Cafeteria in der
Wohneinrichtung oder direkt in der Werkstatte.

Der verwendete Leitfaden besteht aus sechs geschlossenen und zwei offenen Fragen.
Abgefragte Themen sind: (1) Geschlecht des Interviewers bzw. der Interviewerin, (2)
Anwesenheit einer Vertrauensperson, (3) Ort der Befragung, (4)
Vorabinformationsmaterialien, (5) abzufragende Themenbereiche in einer Befragung, (6)
Dauer der Unterhaltung. Zudem enthalt der Leitfaden eine Vielzahl an Piktogrammen, die
seitens der Caritas Wien fir die Zwecke des Projekts zur Verfliigung gestellt wurden. Die
Inhaberin der Bildrechte hat einer Veroffentlichung nicht zugestimmt. Aus diesem Grund

12 http://www.bmas.de/DE/Presse/Meldungen/2017/startschuss-repraesentative-studie-zur-teilhabe-

menschen-mit-behinderungen.html;jsessionid=5F67F233C182D73AA6710C5A25973B53
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kann das fertige Endexemplar des Leitfadens lediglich in Form eines Textexemplars, der in
dieser Form nie im Feld war, beigefligt werden (Anhang E).

3.2.2 Erkenntnisse aus den Peer- Gesprachen
Notwendige Rahmenbedingungen bei Erhebungen in Einrichtungen
» Bereitstellen von Vorabinformationen

Die partizipativen Arbeitsgruppentreffen und Peer-Gesprache zeigten die Relevanz von
Vorabinformationen. Es ist wichtig die zu befragenden Personen mittels persénlichen Anrufs,
Brief oder Uber Vertrauenspersonen zu informieren. Welches Mittel dabei am probatesten
ist, wird im Einzelfall zu entscheiden sein. Bei den Peer-Gesprachen zeigte sich der Anruf
knapp als beliebtester Informationsweg, beim Brief ist zu berticksichtigen, ob die Personen
lesen kénnen bzw. jemanden zum Vorlesen haben.

» Ungestortes, ruhiges Befragungssetting bereitstellen

Allen befragten Personen war ein angenehmes Klima wichtig, um die Gesprachssituation
nicht zu stéren. Ein ruhiger Raum mit angemessener Privatsphdre schafft ein
vertrauensvolles Befragungsklima.

» Anwesenheit einer Vertrauensperson von vielen erwiinscht

Die Anwesenheit einer Vertrauensperson wurde von allen befragten Personen beflirwortet.
Insofern scheint es wichtig zu sein eine Unterstlitzungs-/ Vertrauensperson oder ein
Familienmitglied ebenfalls zu diesem Gesprach einzuladen. Hierbei ist zu bedenken, dass
hier die adaquaten Personen variieren kdnnen und die Vertrauenspersonen oft direkt oder
indirekt unterstitzen, was eine Beeinflussung darstellt. Es gilt abzuwéagen, ob eine
Unterstiitzung, insbesondere bei  Personen mit starker Verstandnis- oder
Ausdrucksschwierigkeit, im Sinne des Projekts nutzbringend oder doch eher verzerrend ist.
Hierbei gilt allgemein zu beachten, dass Personen mit intellektueller Behinderung zum Teil
nicht gewohnt sind ihre eigenen Meinungen und Vorstellungen, selbststandig vorzubringen
und sie sich durchwegs stark an der Vertrauensperson orientieren. Dies zeigte sich auch im
Verlauf des partizipativen Prozesses immer wieder.

Auswahl der Interviewpersonen und deren Verhalten bei Erhebungen in Einrichtungen
» Vertrauensaufbau der Interviewpersonen vorab

Der/Die Interviewer/in sollte sich zu Beginn des Gesprachs kurz vorstellen und berichten,
worum es bei der Befragung gehen wird. Es ist darauf hinzuweisen, dass das Gesprach
jederzeit unterbrochen werden kann und dass die Ergebnisse vertraulich und anonym
behandelt werden. Auch sollte abgestimmt werden ob man sich wahrend des Interviews
Duzen oder Sitzen soll.

» Geschlecht des/r Interviewer/in

Bei den Peer-Gesprachen zeigte sich, dass 10 von 13 befragten Personen lieber von einer
Frau befragt werden, einer Person war hingegen ein Mann lieber, den restlichen zwei ware
das Geschlecht egal.
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Fragebogendesign und damit einhergehende Themenwahl bei Erhebungen in
Einrichtungen

» Darauf achten, dass Themenbereiche die Lebenswelt der Befragten beriicksichtigen
bzw. direkt betreffen

Die abgefragten Themenbereiche konnen sehr verschieden sein. Am haufigsten genannt
wurden jedoch die Familie (6 von 13), Geld, das Leben in der Tagesstatte/-betreuung oder
Wohneinrichtung (jeweils 5 von 13). Sicherheit und gliicklich sein (jeweils 4 von 13).
Umwelt, Bildung und Partnerschaft nannten 3 von 13 Personen. Die restlichen
Themenbereiche Freunde, Arbeit, Freizeit und Gesundheit wurden jeweils nur einmal
genannt. Zusammenfassend ist festzuhalten, dass Fragen/Themen, die sich auf die eigene
Lebenswelt beziehen, starker gewiinscht sind als abstraktere Themen. Insbesondere die
rechtliche Situation bzw. Themen rund ums Mitbestimmungsrecht wurden im Rahmen eines
Arbeitsgruppentreffens als schwierig erachtet. Oftmals fehlen Personen in einer Einrichtung
Informationen und die Vorstellungskraft worum es sich hierbei handelt. Zudem sind sie mit
diesen Themen zum Teil selten konfrontiert. Auch die Beurteilung von Transport und
Infrastruktur war fiir die Selbstvertreter/innen schwierig. Sofern Fragen, betreffend der
Arbeitswelt inkludiert sein sollen, ist auf eine passende Fragestellung zu achten.

» Im Fragebogenaufbau auf wesentliche Fragen und Antwortoptionen fokussieren

Zu beachten ist zudem, sich auf die wesentlichen zu erhebenden Fragen zu fokussieren. Die
Aufmerksamkeit der Befragten kann im Laufe eines Gespraches rasch nachlassen und zu
Uberforderung fiihren. In diesem Zusammenhang sollte auch die Anzahl der
Antwortoptionen ein gewisses AusmaR nicht Uberschreiten. Kbnnen diese nicht reduziert
werden, so empfiehlt es sich zumindest auf die Reihenfolge der Antwortoptionen Acht zu
geben. Antwortmoglichkeiten, die wahrscheinlicher zutreffen als andere, sollten weiter zu
Beginn gereiht werden.

Ndhere Informationen zum Thema Fragebogenaufbau/-design in Erhebungen befinden sich
in Abschnitt IV.

l11.3 Expert/innentreffen zum Thema Einbezug von Menschen mit
Behinderung in Befragungen

111.3.1 Kontext und methodisches Vorgehen

Um ergdnzende fachliche bzw. inhaltliche Aspekte, von einer etwas aggregierten Sicht zu
erhalten, fand ein dreistindiger Austausch von Vertreter/innen diverser Organisationen
statt. Dieses Treffen wurde Anfang Mai 2018, in den Rdumlichkeiten der WU Wien,
abgehalten.

In Summe erschienen finf Vertreter/innen, die sich folgendermaBen zusammensetzten:

» Vertreter/in des Fachbereiches Behindertenarbeit und Beratung einer groRen NPO
aus Wien.

» Vertreter/in der Abteilung Soziales des Bundeslands NiederGsterreich.
Zustandigkeitsbereich Datenbank und Sozialinfo NO und damit einhergehender
Abbildung der sozialen Landschaft in Niederosterreich.

» Péadagogische Leitung einer groRen niederdsterreichischen Wohneinrichtung fur
Menschen mit Behinderung
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» Vertreter/in des Vertretungsnetzes und Bewohner/innenvertretung sowie
Sozialarbeiter/in als zweites Standbein

» \Vertreter/in einer Organisation, mit umfassenden Erfahrungen im Bereich
Erhebungen von und mit Menschen mit Behinderung

Hinzu kommt ein Interview mit einer Person einer mobilen Wahlkommission, das
krankheitsbedingt extra gefiihrt wurde.

Bearbeitet wurden im Rahmen dieses Treffens Moglichkeiten und Hirden zur Abwicklung
sowie inhaltliche Gestaltung bei einmaligen, aber auch routinemaRigen Erhebungen in
Einrichtungen, in denen Menschen mit intellektueller Behinderung leben/arbeiten.

Das Treffen gliederte sich, nach einer Vorstellungsrunde und Vorstellung des Projektes, in
drei groRe Themenblocke.

» Fokus Allgemein: Einstieg und Themensammlung Hirden/Barrieren/Schwierigkeiten
bei persoénlichen Befragungen in Wohneinrichtungen/Pflegeeinrichtungen.

» Fokus Zugang: Diskutiert wurden hier zu berlcksichtigende Genehmigungen,
bereitzustellende Informationen oder potenziell auftauchende Schwierigkeiten vor
Ort.

» Fokus Statistiken/Kennzahlen: Sammlung bereits stattfindender Erhebungen im
Bereich Lebensqualitat und regelmalig durchgefihrter Sozialstatistiken.

Das nachfolgende Kapitel fasst die wesentlichsten Erkenntnisse und Aussagen der
Expert/inn/en zusammen. Sofern nicht ausdriicklich beschrieben, wurden die folgenden
zusammengefassten Erkenntnisse von allen beteiligten gleichermaRen gesehen. Allgemein
herrschte groRe Einigkeit zu den angesprochenen Themen unter den inkludierten Personen.

111.3.2 Erkenntnisse aus den Expert/innentreffen
Organisatorische Rahmenbedingungen

» Vorliegen einer inhomogenen Gruppe bei der Fragebogenkonzeption sowie
Durchfiihrung beriicksichtigen

Die Zielgruppe der in Einrichtung lebenden Menschen ist inhomogen. So leben intellektuell
beeintrachtigte Personen mit unterschiedlichem Unterstitzungsbedarf, psychisch erkrankte
Personen mit unterschiedlichem Unterstitzungsbedarf sowie Personen, die nur der
nonverbalen Kommunikation machtig sind in den Einrichtungen der Behindertenhilfe.
Entsprechend inhomogen ist auch das Themen- und Fragenverstandnis. So kann ein und
dieselbe Frage von den einzelnen Befragten unterschiedlich aufgefasst werden, obwohl bei
der Fragebogenerstellung darauf geachtet wurde, das Verstandnis zu erh6hen. Zusatzliche
Erschwernisse, wie beispielsweise Horbehinderungen, schaffen weitere Barrieren. So gibt es
offenbar manche Begrifflichkeiten in der Gebardensprache nicht.

Zudem ist zum Teil auch die Art der Beeintrachtigung fir die Befragungssituation
entscheidend. Beispielsweise sind Menschen mit Autismus per se schwierig zu befragen. Sie
blocken fremde Personen zum Teil komplett ab und eine Befragungssituation unter
Beteiligung von externen Interviewern ist oftmals Gberhaupt nicht moglich.
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» Leichte Sprache allein schafft kein passendes Erhebungsdesign und ist nicht fiir alle
Menschen mit Behinderung relevant

Durch die inhomogene Zielgruppe kann es ebenso zu einem Ablehnen von leichter Sprache
kommen. So gibt es in der Zielgruppe Menschen, die ,zu leichte” Fragen bzw. ,zu sehr
vereinfachte Darstellungen” als negativ im Zusammenhang mit der Beurteilung der eigenen
Fahigkeiten empfinden. Dies konnte zu einer Abwehrhaltung gegeniiber einer Teilnahme an
einer Befragung flhren. Als Beispiel wurde die Gruppe der Personen mit psychischer
Beeintrachtigung genannt, die hier sichtlich immer wieder negativ reagieren.

Eine Ubersetzung von standardisierten Fragen in Leichte Sprache allein ist daher aus Sicht
der Expert/inn/en somit nicht die Losung des Problems. Eine differenzierte
Herangehensweise ist jedenfalls vonnoten.

» Erhohter Aufwand an Ressourcen (Zeit, Kosten durch Methodenvielfalt)

Sowohl fur Interviewer/innen als auch fir Einrichtungsleitungen vor Ort bedeuten
personliche Interviews ein erhdhtes Ausmald an zeitlichen Ressourcen, die es zu beachten
gilt. Vor der Befragungssituation ist genligend Zeit fiir ein erstes Kennenlernen zwischen
dem/der Interviewer/in einzurdumen. Auch etwaige notwendige Pausen innerhalb der
Befragung sind einzuplanen und eine gute Nachbereitung sollte berilcksichtigt werden. Zu
bedenken ist ferner, dass Betreuer/innen oftmals mehrere Tage, manchmal Wochen vor
dem Interview die Situation mit den zu befragenden Personen {iben, um in der konkreten
Interviewsituation den Raum zu verlassen. Eine gute Absprache mit den Einrichtungen der
Behindertenhilfe ist daher notwendig.

» Ziel der Forschung muss bekannt sein, verstindlich prasentiert und zur Verfiigung
gestellt werden

Es ist unerlasslich Menschen mit Behinderung, die Teil einer Erhebung sind, zu erklaren, was
das Ziel der Forschung darstellt. Zwei der fiinf Expert/innen merkten kritisch an, dass zurzeit
einiges an Umfragen lduft, und den befragten Personen oftmals nicht klar ist, warum diese
Informationen bendtigt werden. Zudem darf nicht der Eindruckt erweckt werden, dass
Menschen mit Behinderung in Befragungen lediglich als ,Datenlieferanten” fungieren.
Betroffene Personen sollten in veroffentlichten Berichten, ganz im Sinne des citizen science
Ansatzes, Ergebnisse der Forschung nachlesen kénnen.

Durchfiihrung von Interviews, Erhebungs-/Umfragedesign

> Vorabinformationen missen verstiandlich aufbereitet werden und sind zentral fir die
spatere Bereitschaft an der Teilnahme

Wie auch in den Peer-Gesprachen thematisiert, wurde im Rahmen des Treffens der
Expert/inn/en das Thema Vorabinformationen diskutiert. Alle am Tisch beteiligten
Vertreter/innen waren der Meinung, dass Vorabinformationen verstandlich aufbereitet
werden missen und an die zu befragenden Personen zu Ubermitteln sind, sei es in Form
eines Briefes oder Gesprachs. Um die Information zu streuen und sicherzugehen, dass alle zu
befragenden Personen zu dieser Information gelangen, ist es zentral Trager zu informieren
bzw. sich mit Einrichtungsleitungen kurzschlieBen. Ebenso ist es denkbar Personen der peer
group im Rahmen eines partizipativen Prozesses miteinzubeziehen und die Information auch
Uber diese als Multiplikatoren zu streuen und mit ihnen gemeinsam die Vorabinformation
verstandlich aufzubereiten. Zudem sollte die Erreichbarkeit der Personen sichergestellt
werden. Es braucht jedenfalls ein Verfahren inkl. Bestatigung, dass die Information wirklich
zu den Zielpersonen gelangt ist.
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» Einbeziehen von Menschen mit intellektueller Behinderung in den Erhebungsprozess
als Forscher/innen in eigener Sache

Das Prinzip der Peer-Gespriache wurde im Rahmen des Treffens der Expert/inn/en als
wesentliche Moglichkeit genannt, um ein gutes Befragungsklima aufzubauen. Befragen
Menschen mit intellektueller Behinderung andere Menschen mit intellektueller
Behinderung, so wird oftmals eine sonst vielleicht bestehende Hemmschwelle abgebaut und
das Verstandnis flreinander und fiir das Thema ist erhoht. Integrative Ansatze sollten daher
auch weiterhin verfolgt werden.

> Fehlende unterstiitzte Kommunikation von beiden Seiten und Methodenvielfalt

Laut Angaben der einbezogenen Expert/inn/en sind oftmals kein Verstandnis und keine
Vorstellung seitens der Interviewer/innen vorhanden, welche Art  von
(unterstltzter/gestlutzter) Kommunikation moglich ist. Barrieren im eigenen Kopf sind
demnach abzubauen, Kenntnisse zu unterschiedlichen Kommunikationsmoglichkeiten
aufzubauen und ein moglichst breites Spektrum an Methodenvielfalt und
Unterstlitzungsmoglichkeit anzubieten. Ein Alternativweg zur klassischen
Befragungssituation ware das Abhalten einer teilnehmenden Beobachtung. Ein/e
Vertreter/in schlagt vor, die Lebenssituation/-qualitat in Einrichtungen durch externe
Personen, die Kenntnisse der nonverbalen Kommunikation beherrschen, erforschen zu
lassen. Dieser Prozess wiirde allerdings Wochen oder Monate in Anspruch nehmen und mit
deutlich erhéhten finanziellen und organisatorischen Ressourcen einhergehen. Zudem ware
dann auch eine Vergleichbarkeit mit bereits bestehenden Statistiken bestenfalls
eingeschrankt gegeben.

» Hiirden und Moglichkeiten des Einbezugs von Betreuungs- und
Unterstiitzungspersonen

Das Einbeziehen von Betreuungs- und Unterstiitzungspersonen bietet Moglichkeiten, aber
auch Hindernisse. So ist es insbesondere zur Kontaktaufnahme von hoher Relevanz. Vielen
Interviewpartner/innen ist die Anwesenheit einer Vertrauensperson sehr wichtig, wie die
Peer-Gesprache im Projekt gezeigt haben. Dies wurde auch in der Expert/inn/enrunde
diskutiert und zum Teil strittig gesehen. So wurde kritisch angemerkt, dass die mogliche
Beeinflussung nicht unterschatzt werden darf. In vielen Fillen fehlt fir Betreuer/innen die
Aufklarung der einzunehmenden Rolle in der Interviewsituation. Viele Betreuer/innen
wissen angeblich nicht, dass sie sich in solchen Befragungssituationen komplett
zuriicknehmen sollten und die befragte Person nicht lenken diirfen. Das Verstandnis des
Betreuers/der Betreuerin ist es unterstiitzend zu agieren. Dies fuhrt jedoch in der
Interviewsituation schnell zu sozial erwiinschten Antworten. Eine Schulung fiir eventuell
anwesende Vertrauenspersonen ist daher aus Sicht der Expert/inn/engruppe zwingend mit
zu bedenken. Diese Schulung sollte einerseits das Ziel der Forschung prasentieren, die
Fragen des Fragebogens vorstellen sowie die Anforderungen an die Vertrauensperson
darlegen. Es muss klar hervorgehen, dass diese Person keine aktive Rolle einnehmen darf,
um moglichst wenig ins Geschehen einzugreifen. Die Rolle der zusatzlich anwesenden
Vertrauensperson sollte vielmehr eine zuriickhaltende, inaktive, lediglich anwesende Rolle
sein. Insbesondere die padagogische Leitung einer groBen Wohneinrichtung in
Niederosterreich verwies in der Expert/inn/engruppe auf diesen Umstand.

Der Idealfall, laut Expert/inn/en, ist jedenfalls das Gesprach alleine mit der zu befragenden
Person zu fiuhren. Eine gute Vorabinformation und ein erstes Kennenlernen kénnen hier der
Schlissel zu einer Vertrauensbasis sein. Auch das Auswédhlen eines Interviewers/einer
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Interviewerin aus beispielsweise drei verschiedenen Personen, durch die zu befragende
Person, kann dabei helfen eine Vertrauensbasis zu schaffen. Ein weiterer Losungsvorschlag
ware es, die Vertrauensperson nach drei bis finf Minuten aus dem Raum zu bitten. So
verlauft das erste Kennenlernen und Vorstellen des Interviews aus der Sicht der befragten
Person nicht alleine und wenn das Gesprachsklima als angenehm empfunden wird kann der
Versuch gestartet werden, das Interview nur zu zweit abzuhalten.

Rechtliche Rahmenbedingungen

» Zustimmung vom/von Sachwalter/in (bzw. Erwachsenenschiitzer/in) nicht zwingend
notwendig

Fir eine anonymisierte Befragung braucht es, laut Angabe der Expert/inn/en, keine
Zustimmung des Sachwalters. Viel eher geht es hier um Personlichkeitsrechte. Mdchte die zu
befragende Person an der Befragung teilnehmen, so ist dies auch ohne Zustimmung des
Sachwalters/Erwachsenenschiitzers moglich. Es ist daher das Einverstdandnis der Betroffenen
sicherzustellen. Gleichzeitig sollte die Moglichkeit offen gelassen werden dieses im Rahmen
des Interviews jederzeit zu widerrufen. Wenn die interviewte Person nicht weitermachen
mochte, so muss es moglich sein das Gesprach jederzeit abzubrechen. Die ausdriickliche
Zustimmung der Personen kann in schriftlicher Form oder vor Zeugen miindlich
ausgesprochen werden. Unsicherheit in der Gruppe herrschte beziiglich des Themas
Videomaterial. Hier war unklar ob eine alleinige Zustimmung der gefilmten Personen mit
Behinderung tatsachlich ausreichend ist.

» Einbinden von Einrichtungen, Dachverbdnden oder Interessensvertretungen

Von wem bedarf es Zustimmungen bzw. Einwilligungen, um Erhebungen in Einrichtungen
durchzufiihren? Diese Frage wurde von der Gesprachsrunde strittig gesehen. Letztlich ist es
meist die Frage des Auftraggebers/ der Auftraggeberin, hier ist eine Zustimmung in jedem
Fall einzuholen. Es wird vom Kontext der Erhebung abhdngen, ob ein Einverstandnis notig
ist. Des Einverstiandnis und eine Kooperation mit den Einrichtungen oder
Interessenvertretungen machen, aus Sicht der Expert/inn/en in jedem Fall Sinn, auch wenn
eine Zustimmung rein rechtlich eventuell nicht zwingend notwendig ist. Durch eine gute
Kooperation untereinander kénnen Informationen ausgetauscht und Zugdnge vereinfacht
werden.

111.3.3 Schlussfolgerungen / Empfehlungen

#Partizipation: Das Einbinden von Menschen mit intellektueller Behinderung bzw.
Lernschwierigkeit bietet neue Einblicke

Die Einbindung von Personen mit Behinderung in den Forschungsprozess ist ratsam, da viele
Blickwinkel eroffnet werden, die sonst verschlossen bleiben. Der Erfahrungsaustausch in
dem Projekt zeigte deutlich, wie die Qualitat der urspriinglich entwickelten
Erhebungsinstrumente sowie des Forschungsprozesses erhoht werden konnte und war fir
das Forschungsteam gewinnbringend. Dies bestdtigt auch der beschriebene Stand der
Forschung. Die Einbindung der Prifgruppe abseits der Arbeitsgruppentreffen im Rahmen
von Peer Gesprachen funktionierte gut und zeigte spannende Erkenntnisse. Personen, die
sich kennen, haben oftmals eine offene und vertraute Gesprachskultur untereinander. Dies
hilft beim ungezwungenen Beantworten der Fragen. Flr weitere Erhebungen ist daher die
Methode der Peer-Gesprache, also das direkte Einbinden betroffener Personen als
Interviewer/in, eine gute Moglichkeit bei Erhebungen in Einrichtungen, wie auch die Sicht
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der Expert/inn/en bestatigte. Hierbei ist allerdings zu beachten, dass die Interviewsituation
mit den Interviewer/innen geubt wird und der Leitfaden bzw. Fragebogen gut verstanden
wird und vertraut ist. Zudem ist nicht immer klar, ob die Antworten nur von der befragten
Person stammen oder ein Konstrukt gemeinsamer Uberlegungen darstellen. Hier gilt es
abzuwagen, ob die Objektivitat verletzt wird bzw. ob das Gebot der Objektivitat der
Forschenden im konkreten Projekt Gberhaupt notwendig ist.

#Vertrauenspersonen: Das Einbinden von Unterstiitzer/innen bzw. Vertrauenspersonen
wird gewiinscht aber als problematisch erachtet

Die Einbindung von Vertrauenspersonen sowohl beim Zugang und der Befragung als auch in
den gesamten Forschungsprozess, ist laut Prifgruppe des Projektes, ratsam. Sie kennen die
Personen und wissen was benétigt wird. Auch die Peer-Gesprache zeigten klar, dass eine
Einbindung seitens der befragten betroffenen Personen erwilinscht ist. Die Sicht der
Expert/inn/en ist hier jedoch wesentlich kritischer. Die mogliche Beeinflussung ist ihnen
zufolge nicht zu unterschatzen. Sofern die Moglichkeit besteht das Interview nur zu zweit
abzuhalten, ware dies aus ihrer Sicht durchaus ratsam. Damit dies mdglich ist braucht es
jedenfalls gute Vorabinformation, eventuell den Einbezug anderer Menschen mit
Behinderung, eine kleine Kennenlernphase und das Uben einer Interviewsituation durch
Betreuer/innen vorab.

#Grenzenerkennen: Grenzen von schriftlichen und miindlichen Umfragen erkennen

Da einige Personen mit intellektueller Behinderung bzw. Lernschwierigkeit Probleme mit
dem Lesen haben bzw. zum Teil nicht lesen kénnen, sind schriftliche Befragungen in vielen
Fallen nicht moglich und daher mindliche Befragungen vorzuziehen. Jedoch auch miindliche
Befragungen stoBen zum Teil an Grenzen. Hier braucht es methodische Alternativen wie z.B.
sprachfreie Erhebungsmethoden.

Probleme mit dem Verstandnis der Fragen aber auch der Antwortoptionen sind zu
berlicksichtigen. Auch wenn Leichte Sprache verwendet wird und dies gemeinsam im
Forschungsprozesses getestet wird, werden manche Fragen nicht verstanden. Es ist daher
empfehlenswert zusatzlich Alternativantworten/-fragen zu erstellen und diese bei Bedarf zu
verwenden. Damit geht ein deutlich hoherer Aufwand der Fragebogenentwicklung einher,
als dies normalerweise der Fall ist. Zudem muss bericksichtigt werden, welche
Themenbldcke im Rahmen von Erhebungen abgefragt werden sollten. Die Themenbereiche
missen die Lebenswelt der Betroffenen tangieren, andernfalls ist ein Verstandnis nur
schwer moglich.

Die mogliche Dauer einer Befragung ist begrenzt und wird in der Regel kiirzer sein als bei
anderen befragten Personengruppen. Die Aufmerksamkeit kann durch Pausen oder
gemeinsame Spaziergange erhoht werden. Allgemein ist jedoch eine moéglichst kurze
Befragungssituation ratsam.

#gatekeeper: Gatekeeper nutzen, um sich Zugang zur Personengruppe zu verschaffen

Ferner ist der Zugang zur Personengruppe schwer. Im vorliegenden Forschungsprozess war
durch eine Kooperation mit der Caritas Wien der Zugang geklart. Ware dies nicht der Fall
gewesen, hatte eine Erhebung in Einrichtungen der Caritas Wien nicht stattfinden kdnnen.
Trager und Einrichtungsleitungen einzubinden ist somit fiir die Erhebungen zentral.

Zusammenfassend ist davon auszugehen, dass standardisierte Erhebungen, wie sie
beispielsweise von der amtlichen Statistik in der Bevolkerung durchgefiihrt werden, nur mit
deutlich erhohtem Aufwand bei der Zielgruppe der intellektuell behinderten Menschen
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umsetzbar sind. Manche abstrakten Fragen, die jenseits der Lebenswelt der betroffenen
Personen mit intellektueller Beeintrachtigung liegen, werden zudem selbst mit Ubersetzung
in Leichte Sprache und zusatzlichen Erklarungen nicht sinnvoll verstanden werden kénnen.
Es ist daher nicht davon auszugehen, dass jede Art von Befragung von Menschen mit
intellektueller Behinderung erfolgreich durchgefiihrt werden kann und insbesondere mit
Ergebnissen von intellektuell nicht beeintrachtigten Menschen verglichen werden kann.
Befragungen zur allgemeinen Lebensqualitdt in Zusammenhang mit wirkungsorientierter
Steuerung von Organisationen (Schober & Rauscher, 2017) bzw. der Beurteilung der Qualitat
der Leistungen sind jedoch jedenfalls méglich und sinnvoll.

35



IV. Menschen mit Behinderung befragen
Sophie Psihoda und Matthias Till

IV.1 Datenerhebung bei Menschen mit Behinderung

IV.1.1 Washington Group on Disability Statistics

Die Washington Group on Disability Statistics (WG) wurde 2001 durch ein Mandat der UN
Statistical Commission (UNSC) fur die Etablierung von internationalen Standards fiir zur
Messung von Behinderung eingerichtet. Daflir wurden zwei Erhebungsinstrumente
entwickelt, die in Volkszahlungen (Zensus) oder anderen nationalen Surveys eingesetzt
werden kénnen. Die Grundprinzipien in der Entwicklung beider Erhebungsinstrumente
stellen einerseits die Relevanz im Sinne einer landeribergreifenden Bedeutung in Hinblick
auf die Politik und andererseits die Machbarkeit im Sinne der Erfassung von Daten durch
vergleichbare Messungen von Behinderung anhand von wenigen zensusdhnlichen Fragen
dar (Washington Group, 2010).

Das Short Set of Questions on Disability deckt sechs Bereiche der funktionalen Gesundheit
ab, in denen Einschrankungen oder Behinderungen auftreten kénnen:

1. Haben Sie Schwierigkeiten beim Sehen, selbst wenn Sie lhre Brille (oder Kontaktlinsen)
tragen?

2. Haben Sie Schwierigkeiten beim Horen, selbst wenn Sie ein Horgerat tragen?
3. Haben Sie Schwierigkeiten beim Gehen oder Stufensteigen?
4. Haben Sie Schwierigkeiten mit dem Gedachtnis oder der Konzentration?

5. Haben Sie Schwierigkeiten mit der Kérperpflege (und weitern persénlichen Bedirfnissen)
wie Baden oder Duschen und sich an- und ausziehen?

6. Haben Sie Schwierigkeiten, sich mit anderen zu unterhalten, zum Beispiel zu verstehen
oder verstanden zu werden (in der eigenen Sprache)?

In der Regel ist eine abgestufte Antwort moglich mit vier Kategorien: (1) nein, keine
Schwierigkeiten, (2) ja, einige Schwierigkeiten, (3) ja, groRe Schwierigkeiten, (4) Gberhaupt
nicht moglich. Dieses Set aus sechs Fragen ist weniger als ein eigenstindiges
Erhebungsinstrument zu sehen, sondern wurde als Erweiterung zu anderen
Erhebungsinstrumenten entwickelt (Washington Group, 2016). Die Fragen wurden bereits
auf ihre internationale Vergleichbarkeit in einigen Landern Zentral- und Siidamerikas sowie
Afrika und Asien erfolgreich getestet (Miller, 2011).

Das Extended Question Set on Functioning deckt neben den sechs funktionalen Bereichen
des Short Set of Questions on Disability auch noch die Bereiche Affektion (Angst und
Depression), Schmerz, Ermiidung, Funktion des oberen Oberkoérpers ab. Des Weiteren
werden die Funktionalitdit in diesen Bereichen mit und ohne Verwendung einer
Unterstitzung (z.B. Brille, Horgerat), das Alter bei Einsetzen einer funktionalen
Einschrankung, und Umweltfaktoren der Funktion und/oder Teilhabe in das erweiterte
Erhebungsinstrument inkludiert (Washington Group, 2011).



IV.1.2 Teilnahmebarrieren fiir Menschen mit Beeintrachtigungen

Je nach Behinderung treten unterschiedliche Barrieren in den Vordergrund, die die
Teilnahme an sozialstatistischen Befragungen beeintrachtigen oder verunmdglichen. Ein
Uberblick (iber die vielfiltigen Erfahrungen zu der Uberwindung von Barrieren der
Teilnahme an Befragungen von Menschen mit Beeintrachtigungen und Behinderungen kann
bei Wilson et al. (2013) nachgelesen werden.

Bei Personen mit schweren Sehbeeintrichtigungen besteht eine Methode der Uberwindung
von Barrieren in der Verwendung von grofRen Schriftarten und Farbschemen mit hohen
Kontrasten. Weitere Optionen sind die Ubersetzung von Fragebdgen in Brailleschrift oder
den Erhebungsmodus auf eine akustische Version zu andern.

Personen mit schweren Horbeeintrachtigungen kénnen Schwierigkeiten bei Face-to-face-
Interviews haben, auch wenn Texte zur Unterstlitzung angeboten werden. Hier wurde z.B.
der Einsatz von sogenannten Schreibtelefonen fir telefonische Befragungen erprobt,
welches anstelle von Sprechlauten nur Schriftzeichen bzw. Text Gbermittelt und empfangt.
Eine weitere Option besteht darin, die Erhebung schriftlich (Papier oder Online)
durchzufiihren, insbesondere wenn visuelle Hilfen (z.B. Videos in Gebardensprache vgl.
Gerich und Lehner, 2009) eingesetzt werden.

Menschen mit physischen oder sensorischen Beeintrachtigungen koénnen oft an
Befragungen nicht teilnehmen, weil sie beispielsweise den Ort der Befragung nicht
aufsuchen kénnen oder einer Interviewerin bzw. einem Interviewer die Wohnungs-/ Haustur
nicht offnen konnen. Schriftliche Befragungen konnen diese Personengruppe bei
bestimmten physischen Beeintrachtigungen (Arme, Hande) auch ausschlieRen. Je nach Grad
der physischen Beeintrachtigung kdnnte jedoch eine akustische Version der Erhebung eine
Option der Befragung darstellen.

Erfahrungen von Befragungen bei Menschen mit schweren Sprachbehinderungen haben
gezeigt, dass zum einen genligend Zeit zur Beantwortung von Fragen bereits hilfreich sein
kann. Zum anderen sind erweiterte oder alternative Kommunikationsmittel in Form einer
Kombination aus mehreren Kommunikationsarten (schriftlich, Audio, Video, einschlief3lich
der Nutzung von Zeichen und Symbolen oder Fotos) unterstiitzend. In der Fachliteratur
wurde aber auch Uber die Bedeutung des Kommunikationspartners bzw. der
Kommunikationspartnerin bei der Verbesserung der Kommunikation berichtet. Alternativ
kann durch einen schriftlichen Erhebungsmodus hier auch die Beteiligung ermdéglicht
werden.

Barrieren in der Inklusion von Menschen mit kognitiven oder intellektuellen Defiziten in
Befragungen umfassen Beschrankungen in der Lesefidhigkeit oder im Wortschatz, eine
begrenzte Aufmerksamkeitsspanne oder Miidigkeit sowie Schwierigkeiten mit abstrakten
Konzepten von Frageprogrammen. In der Fachliteratur wurden bislang, z. B. das Verwenden
von Symbolen oder Videos, das Bemiihen um eine einfache Wortwahl und klare Fragen, z.B.
durch Ubersetzungen in Leichte Sprache oder das Einbauen in Geschichten als Strategien zur
Uberwindung dieser Barrieren diskutiert.

Menschen mit korperlichen Beeintrachtigungen kann in den meisten Fallen durch die Wahl
eines geeigneten Modus der Befragung (schriftlich, akustisch) die Teilnahme ermoglicht
werden. Um Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen die Teilnahme an Befragungen zu
erméglichen, bedarf es hingegen mehr als die alleinige Anderung des Erhebungsmodus. Das
Erhebungsinstrument ist neu zu konzipieren. Dariiber hinaus muss der Lebenskontext von
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Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen in wesentlich umfassenderem Ausmald
beriicksichtigt werden. Dies betrifft einerseits die Gestaltung des Erhebungsinstruments,
andererseits aber auch das Erhebungssetting, in dem die Befragung durchgefiihrt wird.

Das Erhebungssetting bezieht sich dabei nicht nur auf den Ort der Befragung. Bei Menschen
mit kognitiven Beeintrachtigungen ist, anders als etwa bei Personengruppen mit
korperlichen Behinderungen, der Organisierungsgrad nur sehr gering. Hinzu kommt, dass
sich Betroffene selbst oft nicht als behindert oder beeintrachtigt definieren (Schrottle &
Hornberg, 2014). Beides wirkt erschwerend bei der Gewinnung von kognitiv beeintrachtigen
Personen als Interviewprobanden fiir Befragungen. Dritte vertraute Personen (z.B.
Angehorige, Betreuer/innen, Wohneinrichtungsleiter/innen) kénnen daher sehr wesentlich
sein, da sie einerseits als so genannte ,Gatekeeper” agieren, indem sie den Zugang zur den
Interviewpersonen ermoglichen. Andererseits kdonnen sie bei der Durchfiihrung der
Befragung auch als notwendige Unterstiitzer/innen agieren.

IV.1.3 Teilhabestudien in der Bundesrepublik Deutschland

Da eine vergleichbare Studie in Osterreich bisher nicht durchgefiihrt wurde, scheint es
lohnend hier die Erfahrungen einer aktuell in Deutschland durchgefiihrten
Reprasentativbefragung fiir Menschen mit Behinderung ausfihrlicher zu wirdigen.

Mit der Ratifizierung der UN-Konvention zum Schutz und zur Férderung der Rechte von
Menschen mit Behinderung sah sich die Bundesrepublik Deutschland der Herausforderung
gestellt, valide Daten im Sinne statistischer Angaben und Forschungsdaten zu erheben, um
die bisherige Behindertenpolitik und -berichterstattung einer grundlegenden Revision zu
unterziehen. Zu diesem Zweck gab die Bundesregierung zunichst eine umfassende
Vorstudie in Auftrag, die von den Universititen Erlangen-Nirnberg sowie Bielefeld
gemeinsam durchgefiihrt wurde (Schrottle & Hornberg, 2014).

Die Vorstudie lieferte theoretische Optionen fiir die Durchfihrung einer repradsentativen
Befragung von Menschen mit Behinderung(en). Zusatzlich dazu sollte ein Zugangskonzept
fur ,schwer befragbare Gruppen” und eine erganzende qualitative Befragung entwickelt
werden. Das daraus entstandene Erhebungsinstrument wurde im Zuge eines Pretests durch
die Hochschule Fulda, sowie dem Marktforschungsinstitut TNS Infratest und der Technischen
Universitdt Mlinchen weiterentwickelt (Schéifers et al. 2016).

Fir die praktische Durchfiihrung einer der eigentlichen Reprasentativbefragung mussten die
theoretischen Voriberlegungen aus der Vorstudie und dem Pretest teilweise verworfen,
bzw. neuerlich angepasst werden. Ein Zwischenbericht des Marktforschungsinstituts infas
und der Hochschule Fulda tGber den Stand der Studie wurde bereits veroffentlicht (Schroder
et al. 2017). Ergebnisse werden allerdings voraussichtlich im Jahr 2021 zur Verfiigung
stehen, also etwa 7 Jahre nach der Vero6ffentlichung der Vorstudie im Jahr 2014. Fir die
Befragung von Menschen mit Behinderung kann Deutschland damit bereits auf
umfangreiche Methodenforschung an unterschiedlichen Hochschulen und
Forschungseinrichtungen aufbauen.

In der Definition von Behinderung gilt auch in Deutschland ein erweitertes Verstandnis des
ICF-Konzepts. Demnach wird Behinderung als ,,das Ergebnis oder die Folge einer komplexen
Beziehung zwischen dem Gesundheitsproblem eines Menschen und seinen
personenbezogenen Faktoren einerseits und den externen Faktoren, welche die Umstidnde
reprasentieren, unter denen das Individuum lebt, andererseits” (Deutsches Institut fiir
Medizinische Dokumentation und Information, 2005). Studien, wie der britische Life
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Opportunities Survey (LOS) oder die Sondererhebungen des Mikrozensus der Statistik
Austria, die sich an einer breiten begrifflichen Basis einer Gesundheitsbeeintrachtigung
orientieren, zeigen, dass knapp die Halfte aller Befragten im Alter von 15-64 Jahren eine
gesundheitliche Beeintrachtigung aufweisen.

Die Teilhabebefragung in Deutschland verwendet den weit gefassten Begriff
»,Beeintrachtigung”. Damit sind nicht nur Menschen mit einer anerkannten Behinderung
oder Schwerbehinderung gemeint, sondern auch Personen mit chronischen Erkrankungen
oder lang andauernden gesundheitlichen Problemen. Der Begriff ,,Beeintrachtigung” bezieht
sich auf konkrete Einschrankungen bei Aktivitaten im Alltag. Von einer ,Behinderung” wird
dann gesprochen, wenn Beeintrachtigungen mit Barrieren in der Umwelt so
zusammenwirken, dass dies eine gleichberechtigte Teilhabe an der Gesellschaft einschrankt.

Die Teilhabestudie in Deutschland wird im Zeitraum 2017 bis 2021 durchgefiihrt. Um die
Zielgruppe moglichst reprasentativ zu erfassen, werden dafir fiinf Teilstudien durchgefiihrt:

» Eine screening Erhebung bei rund 320.0000 Privathaushalten, die aus dem
Einwohnermelderegister von 250 Gemeinden ausgewdhlt wurden (zweistufige
Auswahl). Aus den rund 700.000 Personen die in den ausgewdhlten Haushalten
leben, werden nach dem Alter stark disproportional geschichtet Befragungspersonen
mit und ohne Beeintrachtigungen ausgewahlt.

» Dazu zadhlen ca. 16.000 Menschen bei denen Beeintrachtigungen genannt wurden
und

» eine Vergleichsgruppe von ca. 5.000 Personen ohne Beeintrachtigungen.

» Zusatzlich ist die Befragung von ca. 5.000 Bewohner/innen in ca. 350 stationaren
Einrichtungen geplant.

» Um besonders schwer zugéngliche Personengruppen mit Behinderung sowie
wohnungslose Menschen einbeziehen zu kdnnen ist eine zusatzliche Befragung von
1.000 Personen vorgesehen. Daflir werden indirekte Auswahlverfahren verwendet
(Schneeballverfahren, Time Location Sampling und Respondent Driven Sampling).

Bei der Befragung von Menschen in Privathaushalten wurde allein fiir die Erstellung der
Auswahlgrundlage der Adressen in den 250 Gemeinden ein Jahr veranschlagt (vgl. Schroder
et al 2017 S 26). Diese Befragungen werden mit einem standardisierten Fragebogen mit
vorgegebenen Antwortmoglichkeiten durchgefiihrt. Es gibt drei Befragungsvarianten:

» Telefonische Befragung,
» Selbstinterview, teilweise mit Bild- und Tonunterstiitzung (z.B. Gebardensprache)
» Online Interview

Im Zuge eines personlichen Kontakts entscheiden geschulte Interviewer/innen und Personen
mit Beeintrachtigungen gemeinsam, welche Befragungsvariante am besten geeignet ist. Der
Fragebogen soll auch in finf Fremdsprachen zur Verfligung stehen. Die quantitative
Befragung soll durch zusatzlich 100 qualitative Interviews sowie 25 Gruppendiskussionen
erganzt werden.

Die bei der standardisierten Befragung angebotenen Unterstitzungsformen enthalten:
» Videosequenzen in deutscher Gebardensprache

» bei Bedarf Beziehung von Gebardendolmetscher/innen
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durch Vorleseprogramme und Screen reader lesbare Fragebdgen
Uber Tastatur steuerbare Befragungssoftware

Interviewer/innen die Lormen oder taktile Gebarden beherrschen
Kurzform in Leichter Sprache

Visualisierungen13

Einbeziehen von Bezugspersonen als Assistenz**

YV V. V V V V V

Fragebdgen in Russisch, Turkisch, Polnisch, Englisch und Arabisch sowie
fremdsprachige Interviewer/innen (bei telefonischen Interviews)

IV.1.4 Menschen mit Lernschwierigkeiten — Erkenntnisse aus den
Arbeitsgruppentreffen zur Fragebogenentwicklung

Aus den Arbeitsgruppentreffen mit der Prifgruppe der sechs Stellvertreter/innen (siehe Teil
[ll) konnten fir die Entwicklung des Fragebogens einige exemplarische Erkenntnisse
gewonnen werden. Inwiefern diese verallgemeinerbar sind, ware erst anhand
weiterfihrender Forschung oder in Abgleich mit der Forschungsliteratur zu beurteilen (vgl.
z.B. Breinlinger 2011). Fur dieses Projekt sollte ein Modellfragebogen fir eine mogliche
Befragung zur Lebensqualitdt von Menschen mit Behinderung entwickelt und in Leichter
Sprache libersetzt werden. Ausgangspunkt dafiir waren Fragebdgen aus unterschiedlichen
Befragungen der amtlichen Statistik. Fiir den im Rahmen des Projektes geplanten Praxistest
sollte der Modellfragebogen nicht mehr als etwa 30 Fragen enthalten.

Die Zahl der prinzipiell relevanten Aspekte von Lebensqualitat ist nahezu unerschopflich. Das
in den spaten 90er Jahren im US-Bundesstaat Maryland etablierte Umfrageprojekt ,Ask
Me!“ enthalt beispielswiese bereits mehr als 60 Fragen mit einer Befragungsdauer von etwa
30 Minuten. Dabei zielen diese Fragen ausschlieRlich darauf ab, die spezifische
Lebensqualitdt von Bewohner/innen in Sozialeinrichtungen zu erheben. Das Osterreichische
Aquivalent benétigt fiir eine vergleichbare Zielsetzung bereits etwa doppelt so viele Fragen.
Im Rahmen der Sozialstatistik bendtigt, allein die Erhebung von Einkommen und
Lebensbedingungen bei EU-SILC schon mehrere hundert Variablen. Dennoch kann keine der
genannten Befragungen beanspruchen, die Lebensqualitat auch nur annahernd erschépfend
zu beschreiben. Die Beschrankung auf 30 Fragen hatte daher drei wesentliche Griinde der
Praktikabilitat":

1) Es ging in diesem Projekt nicht vorrangig um Neuentwicklung eines Instrumentes fir
eine groR angelegte Erhebung. Nur ein einziges Arbeitsgruppentreffen zum
Fragebogen war geplant. Eine restriktive Vorauswahl von Fragen zur Lebensqualitat
war angebracht, um eine zielorientierte Diskussion in der Priifgruppe zu ermoglichen.

B Der Einsatz von Bildmaterialen oder Entscheidungs- bzw. Bewertungskarten war in der Vorstudie noch
verworfen worden, da dies nicht zu einem besseren Verstandnis der Fragen und Antwortkategorien beitrage
und zudem eine Herausforderung bei der Auswertung und Interpretation der Ergebnisse darstelle.

' Bei unterstitzter Befragung ist die Anwesenheit Dritter Personen aufgrund von moglichen Verzerrungen,
sozial erwiinschten Antwortverhalten oder Ubertragung der eigenen Antwortkompetenz wissenschaftlich
durchaus umstritten (Gromann & Niehoff, 2003).

B Breinlinger erwahnt eine in der Forschungsliteratur wiederholt auffindbare Empfehlung fir Menschen mit
geistiger Behinderung fiir hochstens 15-25 Fragen (S 80).
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2) Da fir die Arbeitsgruppe auch alle Unterlagen und Diskussionsvarianten in Leichte
Sprache Ubersetzt werden mussten, sollte der Aufwand fir diese Tatigkeiten
Uberschaubar bleiben.

3) Um schlieBlich die Belastung der Befragten moglichst gering zu halten, sollte die
Befragungsdauer fiir die geplanten Probeinterviews im Praxistest beschrankt werden.

Trotzdem war angestrebt, alle 9 Bereiche der Lebensqualitdt abzudecken. Es zeigte sich
rasch, dass aus den derzeitigen Erhebungen zur amtlichen Statistik nur in EU-SILC und der
zuklnftigen Welle der Europdischen Gesundheitsbefragung (EHIS 2019) geeignete Fragen
zur allgemeinen Lebensqualitdt enthalten sind. Der EHIS bot sich insbesondere an, um die
darin vorgesehenen Fragen zu Einschrankungen im Alltag erstmals bei einer Gruppe von
Menschen mit Behinderung zu testen. Andere Erhebungen enthalten teilweise stark
spezialisierte Fragen Dbeispielsweise zur Erwerbstatigkeit der Verwendung von
Informationstechnologien oder dem Lebenslangen Lernen, die flir Menschen mit
Lernschwierigkeiten in dieser detaillierten Form nur eingeschrankt relevant sind. Zu den
beiden Bereichen Recht (insbesondere Selbstbestimmung) und Sicherheit (insbesondere
Gewalt) wurden faktisch keine relevanten Fragen gefunden. Zu diesen Themen wurden
daher zunachst vier Fragen aus dem deutschen Teilhabesurveys in die Diskussionsgrundlage
Ubernommen.

Die Erkenntnisse der Priifgruppe sind in die vom NPO & SE Kompetenzzentrum der WU Wien
entwickelten Leitlinien fir die Durchfihrung von Befragungen mit Menschen mit
intellektueller Behinderung bzw. Lernschwierigkeiten eingeflossen (vgl. Fehler!
erweisquelle konnte nicht gefunden werden.).

Fiir die Entwicklung eines Fragebogens zur Lebensqualitat von Menschen mit Behinderung
genugt es nicht, bestehende Fragen der amtlichen Statistik in Leichte Sprache zu libersetzen.
Wesentliche Fragen und Antwortkategorien miissen adaptiert werden, um die
Lebenssituation von Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung angemessen abbilden zu
konnen. Dies gilt insbesondere fliir Menschen die in Einrichtungen leben. Beispielsweise
arbeiten viele Menschen mit kognitiver Beeintrachtigung in einer Tagesstatte. Dies ist den
Ublichen Antwortkategorien schwer zuzuordnen. Andererseits wird diese Frage fiir die
Beurteilung der Lebensqualitat teilweise auch als nicht zwingend notwendig gesehen.

In diesem Zusammenhang ist sorgfaltig abzuwagen, wie viele Fragen in einem Fragebogen
gestellt werden. Die Aufmerksamkeitsspanne bei dieser Zielgruppe ist aufgrund ihrer
Beeintrachtigung teilweise stark begrenzt. Daher ist es ratsam, die Dauer der Befragung
kiirzer zu gestalten. Gelingt dies nicht, sollten Pausen eingeplant werden, in denen sich die
Befragten erholen kénnen.

Eine Adaption des Erhebungsinstruments bedeutet daher, sich auch mit der Relevanz der
Fragen und Antwortkategorien im fir Menschen mit Behinderung gezielt
auseinanderzusetzen. Voraussetzung fir sinnvolle Antworten ist, dass Fragen gestellt
werden, die in einen Zusammenhang mit dem spezifischen Lebenskontext von Menschen
mit Behinderung stehen. Fragen zu Gesundheit und Arbeitssituation wurden von der
Prifgruppe in den Peer-Gespriachen mit Mitbewohner/innen und Arbeitskolleg/innen
beispielsweise als weniger relevant erachtet. Als wesentliche Themen wurden hingegen
Familie und Freunde, die eigene Sicherheit in der Wohneinheit bzw. Tagesstdtte sowie
Rechte und Selbstbestimmung angesehen. Dabei handelt es sich um Themen, die in den
gangigen Surveys der amtlichen Statistik nur unzureichend bericksichtigt sind.
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Verstandnisprobleme treten vor allem dann auf, wenn die Fragestellung sehr abstrakt ist
und keine konkreten Beispiele gegeben werden. Eine Frage nach der Zufriedenheit mit den
Moglichkeiten der politischen Mitbestimmung verlangt von Befragten (mit oder ohne
Beeintrachtigung) zum Beispiel, den Begriff der politischen Mitbestimmung zunachst zu
dechiffrieren. Dann ist zu entscheiden, um welche Ebene der Mitbestimmung (z.B.
Gemeinde, Lander, Bund) oder welche Art der Mitbestimmung (unkonventionell,
konventionell) es sich dabei handeln soll. Zu entscheiden ist auch, aus welchem Grund (Zeit,
Wissen, etc.) man zufrieden oder unzufrieden sein sollte. Fir alle Menschen die sich
ernsthaft mit solchen Fragen auseinandersetzen bedeuten derartige Entscheidungen eine
erhebliche kognitive Anstrengung. Die durch Leichte Sprache gebotene Konkretisierung
solcher Fragen, etwa anhand von Beispielen, konnte den Inhalt der Frage jedoch verzerren
bzw. die darauf gegebene Antwort in eine bestimmte Richtung lenken. Dieses Problem
deutet darauf hin, dass viele Fragen erst vor einem bestimmten Erfahrungshintergrund
sinnvoll werden. Sollte beispielsweise jemand keinerlei politische
Mitbestimmungsmoglichkeiten kennen, ist es fiir diese Person unmoglich, auf diese Fragen
eine sinnvolle Antwort zu geben. Es ist daher wichtig, Befragten immer die Mdoglichkeit zu
geben, keine Antwort zu geben. Das gilt fir Menschen mit und ohne Beeintrachtigungen.

Worter, die in der Alltagssprache selten verwendet werden sind schwierig. In der
Prifgruppe waren das beispielsweise die Worter ,Geschlecht” oder ,,Parkanlage”. Manchmal
ist es deshalb schwierig, eine politisch korrekte Formulierung beizubehalten. Beispielsweise
wurde das Wort , Herausforderung” in der Prifgruppe durch das Wort ,,Problem” ersetzt,
das deutlich negativer konnotiert ist.

Um sprachliche Probleme zu I6sen, wurde von Mitgliedern der Priifgruppe vor allem Fotos,
Piktogramme oder Bilder eingefordert. Bei abgestuften Antwortkategorien (z.B. Likertskalen
von 1 bis 5), sind visuell umgesetzte Skalen einzusetzen. Unterstiitzende Piktogramme
(Smileys) sollten jedoch immer auch in Form von Zahlen und Woértern zur Verfligung gestellt
werden, um dem jeweiligen Grad der kognitiven Einschrankung der Befragten entgegen zu
kommen.

IV.2 Praxistest: Probebefragung von 12 Personen mit Lernschwierigkeiten

IV.2.1 Ziele der Probebefragung

Das Ziel der Befragungen bestand vor allem darin, den mit der Arbeitsgruppe aus
Stellvertreter/innen in Leichter Sprache entwickelten Fragebogen in Interviews mit
Menschen mit kognitiven Behinderungen in Einrichtungen der Caritas Wien zu testen. Im
Mittelpunkt stand die methodische Umsetzung der Befragung. Die inhaltliche Auswertung
der Lebensqualitat war diesem Ziel untergeordnet. Somit lag das Augenmerk vor allem auf
der Verstandlichkeit der Fragen und Antwortkategorien (Kapitel 0) sowie der Durchfiihrung
der Befragung im Sinne der Belastungs- und Konzentrationsfahigkeit der Interviewpersonen
(Kapitel 0). Andererseits geht es aber auch darum, die Operationalisierung der
Lebensqualitdt bei Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen in Einrichtungen zu
validieren; inwiefern kann demnach mit den Fragen ein Bild der Lebensqualitdt von
Menschen mit Lernschwierigkeiten in Einrichtungen wiedergegeben werden (Kapitel 0). Alle
drei Zielsetzungen sollen letztlich ein Bild von den Moglichkeiten und Grenzen von
Erhebungen bei Menschen mit Lernschwierigkeiten in Wohneinrichtungen vermitteln.
Dieser Bericht versteht sich somit auch als bescheidener Beitrag fiir eine systematische
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Dokumentation der in Summe seit den 1970er Jahren bereits zahlreich durchgefiihrten
Befragungen bei Menschen mit Behinderung (vgl. Breinlinger, 2011 S 76).

IV.2.2 Aufbau des Fragebogens: 9 Dimensionen der Lebensqualitat

Der Fragebogen enthielt bis zu zwei Fragevarianten sowie Spalten fiir Anmerkungen der
Interviewerin. Darin wurde insbesondere aufgezeichnet, wie oft eine Frage wiederholt
werden musste, welche Fragevarianten bzw. Hilfsmittel verwendet wurden. Dem
Fragebogen beigefiigt war ein Formular zur Protokollierung der Interviews in Form eines
Postskripts, das von den Interviewerinnen unmittelbar nach dem Interview alleine ausgefiillt
wurde.

Der in den Probebefragungen verwendete Fragebogen ist in 7 Teile aufgebaut, die im
Interview mit den befragten Personen getestet wurden. Die verschiedenen Teile des
Fragebogens zielen darauf ab, die 9 Dimensionen des Konzepts von Lebensqualitdat nach
Eurostat (Eurostat, o.).) abzubilden. Nach einer Einleitung zur Erkldrung des Ziels der
Befragung und der Gewahrung der Anonymitat und des Datenschutzes wurden nach dem
Alter und dem Geschlecht als grundlegende soziobkonomische Merkmale gefragt.
AnschlieBend folgte ein Fragenblock zur Erhebung der zwei Dimensionen Gesundheit und
allgemeines Lebensgefiihl, wobei Bereiche wie allgemeine Lebenszufriedenheit, Gesundheit,
Krankheit und Behinderung abgefragt wurden. In dem darauffolgenden Block wurden Fragen
zu Einschrankungen in bestimmten Lebensbereichen (Bildung, Familie, Freunde, Arbeit,
Freizeitaktivitdten) gestellt. Dadurch sollten, vor allem die drei LQ-Dimensionen Bildung,
produktive Tatigkeit bzw. Haupttatigkeit und Freizeit sowie soziale Interaktionen abgebildet
werden.

Mit Fragen zur Zufriedenheit in verschiedenen Lebensbereichen (Geld, Wohnung,
Grunflaichen, Wohnumgebung, Wohnung) wurden die zwei Dimensionen natirliche
Umgebung und Wohnumgebung und materielle Lebensbedingungen sowie teilweise die
Dimension der wirtschaftlichen und physischen Sicherheit getestet. Anschlielend folgte ein
Frageblock zur Erhebung der Dimension Rechtsstaatlichkeit und Grundrechte, die durch
Fragen zur Mitbestimmung bei der Wohnmaoglichkeit, Arbeits- und Freizeitmdglichkeiten
erhoben wurde. Der letzte Frageblock setzte sich mit korperlicher und psychischer Gewalt
auseinander, um die Dimensionen der Sicherheit zu berticksichtigen. Zum Abschluss wurden
die Befragten auch noch (ber das Interview, den Fragebogen und die Befragungssituation
selbst befragt.

IV.2.3 Auswahl der Befragungspersonen

Interviewpersonen wurden durch die Caritas Wien vermittelt. Die Stichprobe sollte Frauen
und Manner aus unterschiedlichen Altersgruppen in moglichst vielfaltigen Lebenssituationen
enthalten. Ein wesentliches Kriterium bestand zudem darin, dass die Personen einem
einfachen Gesprach folgen konnen. Bei der Stichprobe handelte es sich demnach um ein
Convenience Sample, also um eine willkirliche Stichprobe ohne Anspruch auf
Reprasentativitdt. Bei den Probebefragungen wurden drei Manner und neun Frauen befragt.
Mit Blick auf das Alter der befragten Personen waren fiinf Personen zwischen 20 und 39
Jahre alt, drei Personen waren zwischen 40 und 49 Jahre alt und vier Personen waren
zwischen 50 und 59 Jahre alt. Die jlingste Person war 20 Jahre alt, ging in die Schule und
noch keiner Arbeit innerhalb oder aullerhalb einer Tagesstatte der Caritas nach. Die dlteste
Person war 54 Jahre alt. Das Durchschnittsalter lag bei 41 Jahren (Abbildung 5 + 6).
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IV.2.4 Befragungssettings der Interviews

Die Probeinterviews wurden von vier verschiedenen Interviewer/innen durchgefiihrt,
darunter eine erfahrene Interviewerin von Statistik Austria, zwei Betreuerinnen der Caritas
und eine Sozialforscherin aus dem Bereich der Altenforschung.

Die 12 Probeinterviews wurden in drei Einrichtungen der Caritas in Nieder6sterreich und
einer Wohngemeinschaft in Wien durchgefiihrt. Die Herstellung des Kontakts zu den
Interviewpersonen erfolgte in fast allen Fallen Uber die Leitung der Einrichtung, mit der per
Telefon oder Mail die Interviewtermine ausgemacht wurden. Die Interviews fanden
vorwiegend am Nachmittag zwischen 15 und 18 Uhr statt; drei der 12 Interviews fanden am
Vormittag zwischen 9 und 11 Uhr statt. Im Durchschnitt dauerten die Interviews etwa 40
Minuten. Das langste Interview dauerte 1 Stunde, das kiirzeste Interview 20 Minuten. Das
Interview wurde in 9 von 12 Féllen in einem Raum des Wohnheims durchgefiihrt, wie etwa
dem Gemeinschaftsraum oder dem Dienstzimmer von der Leitung bzw. Betreuungsperson.
Drei Interviews wurden im eigenen Zimmer bzw. Wohnraum der Befragten durchgefiihrt.

Die interviewten Personen wurden vorab gefragt ob sie das Interview lieber alleine
durchfiihren wollen, oder ob eine dritte Person als Unterstiitzung anwesend sein soll. Bei 7
von 12 Interviews war eine weitere Person anwesend. In drei Fillen war dies die/der
Betreuer/in, in vier weiteren Fillen war dies die Leiterin/ der Leiter der Gruppe bzw. der
Wohngemeinschaft. Bei 5 von 12 Interviews war keine weitere Person anwesend, wobei 3
der 5 Interviews von einer Mitarbeiterin der Caritas durchgefiihrt wurden, die bereits
weitreichende Erfahrung im Umgang mit der Zielgruppe hatte. Die Mehrheit der
interviewten Klient/innen, die von einer organisationsexternen Person befragt wurden,
winschte sich hingegen eine ihnen vertraute Person als Unterstitzung zur Seite. Wie sich
bei dem Debriefing der Interviews herausstellte, war die Anwesenheit einer vertrauten
Person nicht nur fir die interviewte Person, sondern insbesondere fiir die Interviewerinnen
bei der Durchfiihrung der Befragung unterstitzend (vgl. Kapitel 0). Eine vertraute Person
kann auch zur Deeskalation von unangenehmen Interviewsituationen beitragen, wenn etwa
Erzahlungen von sehr traumatischen Erlebnissen geteilt werden oder es aufgrund der fiir die
interviewte Person iberfordernden Interviewsituation zum Abbruch des Interviews kommt.

Aus wissenschaftlicher Sicht ist die Anwesenheit Dritter bei Befragungen umstritten. Im Falle
von Proxybefragungen bei denen eine andere Person stellvertretend antwortet, zeigt sich
eine geringe Ubereinstimmung mit dem Antwortverhalten von Befragungspersonen. Die
Methode wird daher als nicht valide eingestuft (Schrottle & Hornberg, 2014). Bereits die
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Anwesenheit dritter Personen bei den Interviews beeinflusst die Einschatzungen der
Befragten und kann verzerrend wirken. Dies ist vor allem dann der Fall, wenn
Abhangigkeitsverhaltnisse bestehen und dadurch das Auftreten von sozial erwiinschten
Antworten beglinstigt wird (Gromann & Niehoff, 2003). Anstatt Interviewer/innen die keine
Behinderung haben, so zu schulen dass eine Befragung ohne die Hilfe Dritter moglich ist,
setzen manche Evaluierungsprojekte deshalb darauf, eigens geschulte Menschen mit
Behinderung als Interviewer/innen auftreten. Bei NUEVA kann so ein scheinbar natirliches
Vertrauensverhaltnis mit den Befragten entstehen (vgl. Breinlinger 2011 S. 80-90). Die Rolle
der geschulten ,Peers” entspricht dann in etwa jener einer Dolmetschperson, die ja auch
grundsatzlich auch immer aus der eigenen Erstsprache in eine Fremdsprache Ubersetzen
sollte.

Im Debriefing der Interviewerinnen nach den 12 Probebefragungen konnte jedenfalls
festgehalten werden, dass die Anwesenheit einer vertrauten Person in jedem Fall einen
Einfluss auf die Erhebung hatte, selbst wenn diese Person nur passiv im Hintergrund
anwesend war. In einem Fall konnte von der Interviewerin sozial erwiinschtes
Antwortverhalten bei der Frage nach der Zufriedenheit mit dem verfligbaren Geld
beobachtet werden. Bei der Antwort mit Hilfe der Skala tendierte die befragte Person
zunachst zu einer ,0“, entschied sich dann aber nach Wahrnehmung der Anwesenheit des
Betreuers doch fir eine ,2“. In einem anderen Fall korrigierte die interviewte Person ihr
zunachst verneinendes Antwortverhalten auf die Frage, ob sie schon langer krank sei, zu
einem zustimmenden Antwortverhalten, nachdem sie von der vertrauten Person auf ihre
Hand aufmerksam gemacht worden war.

IV.2.5 Einsatz von Hilfsmitteln

Bei der Frage 4 zur Einschatzung der allgemeinen Gesundheit, den Fragen 18-21 zur
Zufriedenheit mit verschiedenen Lebensbereichen und den Fragen 22-24a zum Ausmal} der
Mitbestimmung wurden eigens entwickelte Skalen verwendet. Auf der flinfstufigen Skala zur
Einschatzung der Gesundheit wurden fiinf Piktogramme in Form von lachenden und
weinenden Gesichtern (,,Smileys”) im Farbverlauf von dunkelgrin bis dunkelrot abgebildet.
Zusatzlich wurde an den linken und rechten Enden der Skalen die Worter ,Gesundheit ist
sehr gut” und ,Gesundheit ist sehr schlecht” aufgetragen. Die Skalen zur Einschatzung der
Mitbestimmung und der Zufriedenheit wurden durch 10 Felder, die in einen Farbverlauf von
dunkelrot bis dunkelgriin eingefarbt sind, dargestellt. Oberhalb wurden Ziffern von 0-10 und
unterhalb sechs Piktogramme in Form von lachenden und weinenden Gesichtern (,,Smileys”)
im gleichen Farbverlauf von dunkelrot bis dunkelgriin abgebildet. Zudem wurden an den
linken und rechten Enden der Skalen die Worter ,Uberhaupt nicht zufrieden” bzw.
y,uberhaupt nicht mitbestimmen” und ,vollkommen zufrieden” bzw. ,sehr stark
mitbestimmen” aufgetragen. Der Verwendung von beidem, Piktogrammen und Text, wurde
aus einer Erkenntnis aus den Arbeitsgruppentreffen mit den Stellvertreter/innen, demnach
der unterschiedliche Grad der kognitiven Einschrankung zu bericksichtigen sei,
nachgekommen.

Das Zurechtkommen der Interviewpersonen mit Skalen wurde fiir die Frage nach der
Einschatzung der Gesundheit und jener nach der Einschatzung der Zufriedenheit in 11 von
12 Interviewsituationen von den Interviewerinnen als gut bewertet. Fiir die Fragen nach
dem AusmalB der Mitbestimmung wurde das Zurechtkommen in 9 von 12 Interviews als gut
bewertet. Wahrend der Einsatz von den entwickelten Skalen demnach in der Mehrheit der
Interviews als positiv bewertet wurde, kam es durch die Verwendung jener Hilfsmittel in
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einer Interviewsituation allerdings auch zu einer Uberforderung der Interviewperson. In
dieser Situation ware es eventuell besser gewesen, wenn die Daumenkarte der Caritas als
ein den Interviewpersonen dieser Stichprobe bereits bekanntes Hilfsmittel eingesetzt
worden ware. Vorgesehen war der Einsatz der Daumenkarte aber nur alternativ bei den
Fragen 27-30, wo sie jedoch nur von einer Interviewerin verwendet wurde. Abseits der
Skalen wurden zudem Erklarungen und Beispiele als Hilfsmittel eingesetzt.

IV.2.6 Verstandnis der Fragen und Antworten

Insgesamt betrachtet bewerteten die Interviewerinnen das Verstandnis der Fragen in 9 von
12 Interviews als gut, in zwei Interviews als mittelmaRig und in einem Interview als schlecht.
Sieht man sich die Selbstwahrnehmung an, so gaben 11 von 12 Interviewpersonen an, alle
Fragen gut verstanden zu haben. Bei genauerer Betrachtung zeigen sich jedoch
insbesondere bei Fragen zu chronischen Krankheiten und Behinderung, bei Fragen zu
bestimmten Bereichen der Lebensgestaltung und bei Fragen zur physischen Sicherheit
grofRere Verstandnisprobleme. So mussten bei vier Befragten, zehn oder mehr Fragen bzw.
Antworten wiederholt werden. Zusatzlich erhielten zwei Personen bei mehr als zehn Fragen
bzw. Antworten Hilfe von der Interviewerin. Bei den Ubrigen 6 Befragten wurden nur zwei
bis drei Fragen bzw. Antworten wiederholt gestellt, was den Standards von herkdmmlichen
Surveys entsprechen dirfte. Daraus lasst sich schlieRen, dass die Halfte der Befragten mit
zumindest gewissen Verstandnisproblemen hatte.

Gesundheit, Krankheit und Behinderung

Die Frage nach dem allgemeinen Gesundheitszustand wurde gut verstanden. Schwieriger
gestaltete sich allerdings die Frage nach dem Vorhandensein von langer andauernden
chronischen Krankheiten. Diese wurde durch die Frage, ob die Interviewperson schon langer
krank sei, versucht zu operationalisieren. Diese Frage wurde von 8 von 12 Personen ohne
Probleme verstanden. Bei 4 Personen musste die Frage wiederholt, anders formuliert oder
unterstitzend mit Beispielen und Erklarungen erldutert werden.

Die Frage, ob die Personen eine Behinderung haben, wurde von allen Interviewpersonen
verstanden. Hier war weder ein nochmaliges Vorlesen, noch eine Unterstitzung durch
Beispiele oder Erklarungen notwendig. Je nach Wissensziel muss man sich aber mit der
Operationalisierung der Frage auseinandersetzen (vgl. Kapitel 0). Die Frage, inwiefern eine
Krankheit oder Behinderung die Personen in ihrem taglichen Leben einschrankt, wurde von
10 von 12 Personen beim ersten Mal verstanden. Problematisch erwiesen sich allerdings die
Antwortkategorien ,stark”, ,etwas”, ,gar nicht” zu dieser Frage. Nur 5 Interviewpersonen
verstanden die Antwortkategorien beim ersten Mal vorlesen. Hier ware es eventuell besser,
die Antwortmoglichkeiten durch eine Skala mit Piktogrammen zu unterstitzen.

Einschrankungen in der Alltags- und Lebensgestaltung

Ein wesentliches Thema fir Menschen mit kognitiven (und korperlichen) Behinderungen
stellen Einschrankungen in der Alltags- und Lebensgestaltung dar. Dabei wurden sechs
Lebensbereiche abgefragt, wovon sich zwei auf soziale Beziehungen (Familie, Freunde), zwei
auf Freizeitaktivitdten (Internetnutzung, Hobbies) und zwei auf die Haupt(erwerbs)tatigkeit
(Aus-/Bildung, Arbeit) bezogen. Die Fragen wurden dabei immer mit demselben
Einleitungssatz formuliert, namlich ,Haben Sie Probleme, ... “. Die Antwortmadglichkeiten
bestanden aus vier Kategorien ,keine Probleme”, ,ein paar Probleme”, ,grofle Probleme”,
,kann das nicht tun” und ,, moéchte ... nicht machen/nutzen/besuchen”.
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Wie in Tabelle 4 ersichtlich ist, waren die Fragen zu Einschrankungen in den sozialen
Beziehungen mit Familie und Freunden bzw. Freundinnen gut verstandlich und wurden von
fast allen Interviewpersonen beim ersten Mal verstanden. Etwas schlechter verstandlich
waren die Fragen zur Freizeitgestaltung. Hier bendtigte es ein bis drei Umformulierungen
der Fragen und Bespiele sowie Erklarungen von der/dem Betreuer/in, der/dem
Gruppenleiter/in oder der WG-Leitung. Als problematisch erwies sich vor allem das Wort
,Hobbies”, das die Stellvertreter/innen in den Arbeitsgruppentreffen im Vorfeld der
Probebefragungen zwar als verstandlich beschrieben, das von den Interviewpersonen aber
nicht gleich verstanden wurde.

GroRere Verstandnisprobleme traten hingegen bei den Fragen nach Problemen, eine
bezahlte Arbeit zu machen oder eine Schule zu besuchen bzw. etwas Neues zu lernen, auf.
Diese Fragen wurden von nur 8 bzw. 9 von 12 Interviewpersonen beim ersten Mal
verstanden. Die Frage nach Problemen, einer bezahlten Arbeit nachzugehen, musste bis zu
vier Mal mit Unterstlitzung von Beispielen oder Erklarungen durch die Interviewerinnen oder
die dritte Person umformuliert werden (Tabelle 4).

Die Antwortkategorien wurden von fast allen Interviewpersonen gut verstanden. Bei schwer
verstandlichen Fragen, wie jener nach Problemen, einer bezahlten Arbeit nachzugehen,
mussten jedoch auch die Antworten mehrere Male vorgelesen werden. Im Antwortverhalten
zeigte sich, dass sowohl bei Fragen, die gut, als auch Fragen, die schlecht verstanden
wurden, eine Varianz der Antworten zu erkennen ist. Es |asst sich also kein Riickschluss auf
einen Zusammenhang zwischen Problemen des Verstdandnisses der Fragen und ihrer
Beantwortung ziehen.

Lebensbereiche Beim 1. Mal verstanden Umformulierungen der Frage
Schule bzw. etwas Neues 9 v. 12 Interviewpersonen 1-2 Umformulierungen
lernen

bezahlte Arbeit 8 v. 12 Interviewpersonen 1-4 Umformulierungen
Hobbies 10 v. 12 Interviewpersonen 2-3 Umformulierungen
Nutzung des Internets 10 v. 12 Interviewpersonen 1-2 Umformulierungen
Freunde 11 v. 12 Interviewpersonen 2 Umformulierungen

Familie 10 v. 12 Interviewpersonen 1 Umformulierung

Tabelle 4: Verstandlichkeit der Fragen nach Problemen bei der Lebensgestaltung.

Bei dem Lebensbereich, bei dem die stdrkste Einschriankung angegeben wurde, wurde
anschlielend nach den Griinden gefragt. Die Fragen wurden dabei immer mit demselben
Einleitungssatz formuliert, namlich ,Wieso ist es schwer fir Sie, .. “. Als
Antwortmoglichkeiten konnten die Interviewpersonen zwischen einer langer andauernden
Krankheit, einer Behinderung, keine Zeit, kein Geld, keine Informationen, keine
ausreichende Barrierefreiheit, keinen Zugang zu haben (Internet), sich nicht zu trauen, keine
Verfugbarkeit (Schule) oder andere Griinde wahlen. Die Fragen und Antwortkategorien
wurden generell gut verstanden. Nur die Frage nach den Griinden der Einschrankungen bei
der Internetnutzung musste mehrmals umformuliert werden.
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Zufriedenheit mit verschiedenen Lebensbereichen

Ein weiterer Themenbereich stellte die Zufriedenheit mit verschiedenen Lebensbereichen
dar. Dabei wurden die Interviewpersonen gefragt, wie zufrieden sie mit der Menge Geld,
ihrer Wohnung, den Griinflichen und der Umgebung rund um ihre Wohnung sind. Die
Fragen wurden von fast allen Interviewpersonen beim ersten Mal gut verstanden. Keine
Probleme stellen die Fragen nach der Zufriedenheit mit der Wohnung dar. Die Fragen nach
der Zufriedenheit mit dem Geld, der Wohnumgebung und den Griinflaichen mussten bei je
einer Interviewperson mehrmals gestellt, umformuliert oder mittels eines Beispiels erklart
werden. Hier kénnte der Schluss naheliegen, dass Fragen nach Lebensbereichen, die die
Interviewpersonen jeden Tag und unmittelbar betreffen, leichter zu verstehen sind. Fragen
nach der Wohnumgebung, dem Geld oder Griinanlagen betreffen die Interviewpersonen
hingegen nicht jeden Tag oder nur mittelbar.

Die Beantwortung der Fragen erfolgte durch eine 11-stufige Skala mit Hilfe einer Showcard.
Bei der Darstellung der Skala wurden sowohl Piktogramme in Form von lachenden oder
weinenden Gesichtern (,Smileys”), Ziffern von 0 bis 10 und Text verwendet (vgl. Kapitel 0).
Die Beantwortung der Fragen mittels Skalen funktionierte gut, was sich auch daran ablesen
|asst, dass im Antwortverhalten ausreichend Varianz vorhanden ist.

Mitbestimmung und Grundrechte

Bei den Fragen zur Mitbestimmung bei den Bereichen Wohnen, Arbeit und Freizeit wurden
die Interviewpersonen zuerst gefragt, ob sie mitbestimmen kénnen. Danach wurden sie
unter Verwendung von Showcards gebeten, den Grad der Mitbestimmung auf einer 11-
stufigen Skala einzuschatzen. Die Darstellung der Showcard ist an jene angelehnt, die schon
bei den Fragen zur Zufriedenheit verwendet wurde, wobei der Text gedndert wurde. Die
Fragen nach der Mitbestimmung bei der Gestaltung der Freizeit wurden von 11 von 12
Interviewpersonen beim ersten Mal gut verstanden. Die Fragen nach der Mitbestimmung bei
der Arbeit und dem Wohnort mussten Ofters gestellt werden und bedurften
Umformulierungen. Aber auch hier wurden die Fragen generell gut verstanden; 10 von 12
Interviewpersonen verstanden die Fragen beim ersten Mal. Die Beantwortung der Fragen
mittels Showcard bereitete den Interviewpersonen keine Probleme.

Physische Sicherheit und psychische Gewalt

Die Dimension der Lebensqualitat zur physischen Sicherheit wurde durch die Fragen, ob die
Interviewpersonen in ihrem Leben als Erwachsene schlecht behandelt worden sind oder
korperliche Gewalt erlebt haben, erhoben. Beide Fragen wurden von 8 von 12
Interviewpersonen beim ersten Mal verstanden. Bei 4 Interviewpersonen mussten mehrere
Umformulierungen unternommen werden und die Fragen bis zu 3 Mal gestellt werden.
Zudem mussten bei 3 Personen Beispiele in die Umformulierungen eingebracht werden.

Ill

Auch bei den Antwortkategorien ,oft”, ,manchmal”“ und ,nie“ mussten bei drei
Interviewpersonen mehrmalige Umformulierungen und mehrmaliges Wiederholen des
Vorlesens der Antworten vorgenommen werden. Allerdings muss hier auch kritisch
angemerkt werden, dass die beiden Fragen auf eine dichotome Ja/Nein-Beantwortung
abzielen und die Antwortkategorien ausgehend von der Fragestellung nicht absehbar oder
intuitiv sind.

Eine weitere Herausforderung bei dem Verstandnis der Fragen zu dieser Dimension stellte
die bei manchen Interviewpersonen auftretende Schwierigkeit dar, traumatische Erlebnisse
ausschlieBlich auf ihr Leben als Erwachsene zu beziehen. Dies duerte sich etwa darin, dass
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hier von Erzahlung der Kindheit berichtet wurde und die Interviewerinnen darauf verweisen
mussten, dass es sich um den Lebensabschnitt als Erwachsene/r handelt.

Zusammenfassung

Zusammenfassend lassen sich nun einige Punkte aus den Auswertungen der Probeinterviews
hervorheben, die das Verstandnis von Fragen und Antworten beeintrachtigen und
erschweren. Diese Befunde erganzen jene Riickmeldungen, die bereits in der Priifgruppe
diskutiert wurden.

» Verstandnisprobleme konnen durch einzelne Worter entstehen. Beispiele waren
nicht ,,Grinflachen”, ,Hobbies” oder , etwas Neues®”.

» Verstandnisprobleme kdnnen auftreten, wenn Woérter, die fir abstrakte Konstrukte
stehen, nicht gut Ubersetzt werden, z.B. ,lange krank” fiir chronische Krankheiten
oder ,,schlecht behandelt” fiir verletzende psychische Handlungen.

» Verstandnisprobleme konnen auftreten, wenn die Abstufungen der Antworten zu
abstrakt (stark, etwas, gar nicht) oder nicht passend (physische Sicherheit und
psychische Gewalt) sind.

» Verstandnisprobleme konnen auftreten, wenn sich die Fragen nicht auf den
Lebenskontext der Befragten beziehen. Als Beispiel kann die Frage nach Problemen
einer bezahlten Arbeit nachzugehen angefiihrt werden. Menschen mit kognitiven
Einschrankungen sind in der Regel in Tagesstatten beschaftigt, in denen sie einen
Anerkennungsbeitrag erhalten. Dieser ist aber kein Arbeitslohn im eigentlichen Sinn
und ein Bezug zur Problematik ,bezahlte” Arbeit zu finden, ist duflerst schwierig
herstellbar.

» Durch die Formulierung der Frage als bezahlte Arbeit war es aber schwierig, einen
Bezug zu der Arbeit in der Tagesstdtte herzustellen. In einem Interview kam es dabei
auch zum Missverstandnis zwischen der Arbeit in der Tagestatte und dem zweiten
Arbeitsmarkt.

» Verstandnisprobleme kénnen auftreten, wenn sie die Lebenssituation der Befragten
nur mittelbar betreffen. So wird die Frage nach der Zufriedenheit mit der Wohnung
eher verstanden als die Zufriedenheit mit der Umgebung rund um ihre Wohnung und
den Griinflachen.

Solche Verstandnisschwierigkeiten betreffen nicht ausschlieflich Menschen mit
Lernschwierigkeiten sondern sind — méglicherweise weniger offenkundig aber kaum weniger
schwerwiegend - auch bei Menschen ohne Beeintrachtigung zu erwarten.

IV.2.6 Bewertung der Interviewsituation

Alle 12 Interviews konnten bis zum Ende durchgefiihrt werden. Bei 11 Interviews konnte die
Befragung in einem Stlick durchgefiihrt werden; bei einem Interview musste eine groflere
Unterbrechung von mehr als einer halben Stunde gemacht werden. Bei diesem Interview
wurde die Belastbarkeit und Konzentrationsfahigkeit der befragten Person von der
Interviewerin als klar Gberfordernd eingeschatzt. Bei zwei weiteren Interviews wurden die
Belastbarkeit und Konzentrationsfahigkeit der befragten Personen als teilweise
Uberfordernd eingeschatzt. Bei den restlichen neun Personen wurde die Interviewsituation
als nicht tGberfordernd eingeschatzt. Aus Sicht der Interviewpersonen fiihlten sich 5 von 12
nach dem Interview sehr miide. Allerdings wurde nur bei 2 der 5 Personen die Belastbarkeit
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und Konzentrationsfahigkeit auch von der Seite der Interviewerinnen als {iberfordernd
eingeschatzt. Daraus kann abgeleitet werden, dass die Interviewerinnen die Belastbarkeit
der Interviewpersonen von ihrer AuRensicht etwas tberschatzen.

Wie die Abbildung zeigt, wurden von den Interviewerinnen bei 5 von 12 Interviews
Belastungen in Form einer unangenehmen Situation angegeben. In 4 der 5
Interviewsituationen wurde die befragte Person als liberfordert, unsicher oder angstlich
beschrieben. Es zeigt sich auch, dass die Anwesenheit einer dritten Person vor allem fiir die
Interviewerinnen beruhigend wirkte. So wurde bei nur 2 von 7 Interviews, bei denen eine
dritte Person anwesend war, eine unangenehme Situation angegeben. Bei den 5 Interviews,
bei denen keine dritte Person anwesend war, wurde hingegen gleich bei 3 Interviews eine
unangenehme Situation angegeben.

Unangenehme Situation flr Interviewerinnen

3. Person anwesend

Feens I -
anwesend

0 1 2 3 4 5 6 7
W unangenehme Situation keine unangenehme Situation

Abbildung 7: Interviewsituation: Unangenehme Situation fiir Interviewerinnen.

Aus Abbildung 8 kann abgelesen werden, dass finf von 12 befragten Personen auf die
Interviewerinnen in der Interviewsituation einen angstlichen oder verunsicherten Eindruck
machten. Bei vier Personen wurde das Interview unter Anwesenheit einer ihnen vertrauten
Person durchgefiihrt. Die Anwesenheit einer dritten Vertrauensperson wirkte — im
Gegensatz zu den Interviewerinnen - allerdings weniger beruhigend auf die
Interviewpersonen. So zeigte sich, dass vier von sieben Befragten, die das Interview unter
Anwesenheit einer ihnen vertrauten Person durchfiihrten, auf die Interviewerinnen einen
angstlichen oder verunsicherten Eindruck machten. Im Vergleich dazu machte nur eine von
funf befragten Personen, die das Interview ohne einer ihnen vertrauten Person durchgefihrt
haben, auf die Interviewerinnen einen angstlichen oder verunsicherten Eindruck. Dabei ist
die Uberlegung, dass die Anwesenheit einer dritten, wenngleich auch vertrauten Person
eventuell auch mehr Verunsicherung als zunachst intendierte Sicherheit fiir die befragten
Personen schafft, durchaus nicht abwegig. Grund dafiir kann das Abhangigkeitsverhaltnis
darstellen, in dem sich die befragte und die dritte Person befinden. Positiv hervorzuheben ist
allerdings, dass trotz eventuell negativ auftretender Gefiihle in der Interviewsituation 11 von
12 Befragten angaben, dass die Fragen interessant waren und auch von den
Interviewerinnen als kooperativ und interessiert eingeschatzt wurden.
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Angstlicher oder verunsicherter Eindruck von
Interviewpersonen

3. Person nicht anwesend n 4
0 1 2 3 4 5 6 7
W verunsichert/angstlich nicht verunsichert/angstlich

Abbildung 8: Interviewsituation: Verunsicherung oder Angst der Interviewpersonen.

Von den Bewertungen der Interviewsituationen im Postskript lassen sich demnach zwei klare
Erkenntnisse ableiten. Zum einen zeigt sich, dass mehr als ein Drittel der Befragten der
Probebefragungen mit der Dauer des Interviews und den Fragen und Antwortmaoglichkeiten
des Erhebungsinstruments Ulberfordert gewesen ist. Angesichts der Tatsache, dass die
Personen, die fir die Probeinterviews ausgewahlt wurden, bereits einige Kriterien erfiillen
mussten und im Vergleich zu anderen Bewohner/innen von Einrichtungen der Caritas Wien
kognitiv weniger eingeschrankt sind, bedeutet das, dass der Fragebogen in der getesteten
Version wahrscheinlich nur fliir eine sehr geringe Anzahl an Menschen mit
Lernschwierigkeiten eingesetzt werden kann. Zum anderen ist aus den Beobachtungen auch
ein klarer Appell an eine gute Interviewer/innenschulung abzuleiten. Diese soll die
Interviewer/innen dazu befédhigen, die Interviewsituation ohne Anwesenheit einer dritten
Person fiir beide Seiten so angenehm wie moglich zu gestalten und Verunsicherung und
Angst auf ein geringstmogliches Niveau zu reduzieren.

IV.2.7 Lebensqualitdt von Menschen mit Lernschwierigkeiten

Wahrend in den vorangegangenen Kapiteln das Verstandnis der Fragen und die
Interviewsituation analysiert wurden, soll in diesem Kapitel nun noch auf die inhaltlichen
Antworten der Probeinterviews eingegangen werden. Dabei soll auch kritisch hinterfragt
werden, ob durch die Antworten ein Bild der Lebensqualitdt von Menschen mit kognitiven
Einschrankungen vermittelt werden kann.

Gesundheit, Krankheit und Behinderung

Die Gesundheit wird von 58,3% der Interviewpersonen als sehr gut oder gut, von 25% als
weder gut noch schlecht und 16,4% als sehr schlecht oder schlecht eingeschatzt. 8 von 12
Interviewpersonen geben an, dass sie schon langer krank sind. Davon bezeichnen 5
Personen ihre Gesundheit als mittelmaBig oder (sehr) schlecht. Jene vier Personen, die keine
chronischen Krankheiten angeben, beschreiben ihre Gesundheit als sehr gut oder gut.
Wenngleich es natlirlich auch moglich ist, die Gesundheit bei Vorliegen von chronischen
Krankheiten als (sehr) gut zu beschreiben, ist die Ubereinstimmung von (sehr) guter
Gesundheit und keinem Vorliegen von chronischen Krankheiten angesichts der
Verstandnisprobleme bei der Frage nach chronischen Krankheiten ein wesentliches Ergebnis.

Die Frage nach dem Vorhandensein einer Behinderung wird von drei Personen bejaht, 8
Personen sagen hingegen, dass sie keine Behinderung haben und eine Person weil} es nicht.
Da sich aber alle Interviewpersonen in betreuten Einrichtungen befinden, muss — je nach
Wissensziel — die Operationalisierung der Frage genauer ins Blickfeld genommen werden. Ist
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man an der subjektiven Wahrnehmung der Behinderung der Befragten interessiert, so zeigt
das Ergebnis, dass sich nur ein Drittel der Befragten als ,behindert” definiert. Soll sich die
Beantwortung der Frage allerdings an einer (internationalen) Definition von Behinderung
orientieren, so funktioniert die Operationalisierung (iber eine direkte Frage nach dem
Vorhandensein einer Behinderung nicht. In diesem Fall muisste eher ein Ansatz ahnlich
jenem der Washington Group verfolgt werden (vgl. Kapitel 0), in dem das Konstrukt
»Behinderung” liber mehrere, verschiedene Aspekte von Behinderung, operationalisiert
wird.

Die Operationalisierung der Frage nach dem Grad der Einschrankung aufgrund einer
Krankheit oder Behinderung funktioniert gut. Nur eine von 12 Personen, die bei den
vorhergehenden Fragen angegeben hat, weder eine Behinderung, noch eine langer
andauernde Krankheit zu haben, gibt an, durch eine Krankheit oder Behinderung etwas
eingeschrankt zu sein. Die Inkonsistenz zwischen der Frage nach einer Einschrankung und
den Fragen nach dem Vorhandensein einer Behinderung oder Krankheit ist demnach gering.

Einschrankungen in der Alltags- und Lebensgestaltung

In den Probeinterviews zeigt sich, dass Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen bei der
Alltags- und Lebensgestaltung in mehreren Lebensbereichen mit Einschrankungen
konfrontiert sind. Aus dem Haus zu gehen stellt zwar nur bei zwei von 12 Personen ein
Problem dar, bei den sechs abgefragten Lebensbereichen (Schule, bezahlte Arbeit,
Internetnutzung, Hobbies, Familie, Freunde) geben aber 10 von 12 Interviewpersonen an,
zumindest bei einem der sechs Lebensbereiche, ein paar oder groRe Probleme zu haben. Im
Durchschnitt geben die 10 Interviewpersonen bei zwei Lebensbereichen an,
Einschrankungen zu haben. Bei sechs Interviewpersonen kénnen die Einschrankungen als
gering bis maRig beschrieben werden; sie geben nur bei ein oder zwei Lebensbereichen
Einschrankungen an. Bei vier Personen sind die Einschrankungen aber durchaus als grol8 zu
beschreiben; sie geben bei vier bis fiinf Lebensbereichen Einschrankungen an.

Aus Tabelle 5 ist ersichtlich, dass Einschrankungen bei der Nutzung des Internets und beim
Nachgehen einer bezahlten Arbeit am haufigsten genannt werden. Hier geben nur drei bzw.
vier Personen an, keine Probleme zu haben, wahrend fiinf bzw. sechs Personen ein paar bis
grofle Probleme haben. In diesen beiden Problembereichen werden auch die starksten
Einschrankungen genannt: drei bzw. vier Personen geben an, grofle Probleme zu haben.
Ebenfalls groRe Probleme werden von drei Personen bei Unternehmungen mit der Familie
genannt. Am seltensten werden Einschrankungen beim Nachgehen von Hobbies genannt.
Hier erweisen sich die Einschrankungen auch als am geringsten. 10 von 12 Personen geben
an, hier keine Einschrankungen zu haben; zwei Personen geben an, ein paar Probleme zu
haben. In Abbildung sind die Einschrankungen auch noch einmal in Form eines Diagramms
dargestellt.
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Lebensbereiche keine ein paar grofle mochte/kann nicht; Verstandnis-
Probleme | Probleme | Probleme | keine Freunde/Familie probleme

Schule bzw. 8 2 1 1 (mochte nicht) 0

etwas Neues

lernen

bezahlte Arbeit 3 4 1 1 (kann nicht) 3

Hobbies 10 2 0 0 0

Nutzung des 4 3 3 1 (mochte nicht) 1

Internets

Freunde 6 2 2 2 (keine Freunde) 0

Familie 7 3 1 1 (keine Familie) 0

Tabelle 5: Einschrankungen in Bereichen der Lebensgestaltung.

Einschrdankungen in der Alltags- und Lebensgestaltung

Internetnutzung

/5]
bezahlte Arbeit I S 1

@
=
=2 .
@ Ellicey 3 | 1
@
]
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]
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]
Schule NG 1
Hobbies NG G
0 1 2 3 4 5 6
Personen
M ein paar Probleme grolRe Probleme

Abbildung 9: Einschrankungen in der Alltags- und Lebensgestaltung.

Als Griinde fir die Einschrankungen in den Lebensbereichen werden eine langer andauernde
Krankheit (2), eine Behinderung (2), keine Zeit (4), kein Geld (2), kein Internetzugang (2),
keine Information (1) oder andere Griinde (8) genannt. Eine langer andauernde Krankheit
oder eine Behinderung werden von vier Personen bei der Internetznutzung und beim
Nachgehen einer bezahlten Arbeit genannt. Allerdings gaben im vorhergehenden Frageblock
zu Gesundheit, Krankheit und Behinderung nur zwei Personen auch an, eine langer
andauernde Krankheit oder Behinderung zu haben. Hier zeigen sich also Inkonsistenzen im
Antwortverhalten.
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Alltags- und Lebensgestaltung: Zufriedenheit und Mitbestimmung

Insgesamt zeigt sich eine sehr hohe allgemeine Zufriedenheit mit dem Leben. Die
durchschnittliche Einstufung auf einer Skala von 0-10 betragt 8,4 (Std. =2,6). Besonders hoch
zeigt sich die Zufriedenheit mit der eigenen Wohnung, die mit einem Durchschnittswert von
9,6 (Std. =1,2) angegeben wird. Etwas weniger zufrieden sind die Interviewpersonen mit der
Umgebung rund um ihre Wohnung (M=8,0; Std. =3,0) und den Grinflachen in ihrer
Umgebung (M=7,8; Std. =2,9). Die geringste Zufriedenheit besteht bei der monatlich
verfligbaren Menge an Geld (M=7,2; Std. =4,0).

Bei drei Lebensbereichen wurden die Interviewpersonen gebeten, den Grad der
Mitbestimmung einzuschatzen. Dabei zeigt sich, dass alle Interviewpersonen angeben, bei
der Freizeitgestaltung mitbestimmen zu kdnnen und das in einem sehr hohen AusmaR. Auf
einer Skala von 1 bis 10 wird der Grad der Mitbestimmung bei der Freizeitgestaltung
durchschnittlich mit 9,5 (Std. =1,7) angegeben. 11 von 12 Interviewpersonen geben auch an,
mitbestimmen zu kénnen, wo sie wohnen. Etwas geringer, aber immer noch sehr hoch wird
auch hier der Grad der Mitbestimmung mit einem Durchschnittswert von 8,5 (Std. =3)
angegeben. 9 von 11 Interviewpersonen geben an, bei dem Nachgehen einer bezahlten
Arbeit mitbestimmen zu konnen. Der Grad der Mitbestimmung wird hier jedoch am
geringsten bewertet (M=7,7; Std. =1,3).

Die Einschatzung des Grades der Mitbestimmung bei und die Angaben Uber die
Zufriedenheit mit bestimmten Lebensbereichen weisen durchaus eine gewisse inhaltliche
Ubereinstimmung mit den Antworten zur Einschitzung von Einschridnkungen in der Alltags-
und Lebensgestaltung auf. So wird der Grad der Mitbestimmung bei der Gestaltung der
Freizeit als grol? beschrieben und gleichzeitig werden nur geringe Einschrankungen beim
Nachgehen von Hobbies genannt. Geringer wird hingegen der Grad der Mitbestimmung
beim Nachgehen einer bezahlten Arbeit beschrieben. Gleichzeitig werden hier die grof3ten
Einschrankungen beschrieben. Auch die Zufriedenheit mit dem monatlich verfligbaren Geld
ist am geringsten.

Physische und psychische Gewalt

Bei den Fragen, ob die Interviewpersonen in ihrem Leben als Erwachsener schlecht
behandelt worden sind oder koérperliche Gewalt erfahren haben, geben 7 von 12
Interviewpersonen an, dass ihnen entweder psychische oder physische Gewalt widerfahren
ist. Davon geben sechs Interviewpersonen geben an, dass sie manchmal schlecht behandelt
worden sind, und finf Interviewpersonen haben manchmal korperliche Gewalt erfahren.
Zwei Interviewpersonen geben an, dass ihnen psychische oder physische Gewalt oft
widerfahren ist.

IV.2.8 Einschatzung der Validitat der Antworten

Die Probebefragungen bestéatigten zunachst eine in der Literatur auffindbare Einschatzung,
dass eine standardisierte Befragung bei Menschen mit Lernschwierigkeiten grundsatzlich
moglich ist. ,Die Schwierigkeiten in der Befragung von Menschen mit kognitiver
Beeintrachtigung sind nicht anderer Art als diejenigen anderer Befragungen — auch wenn sie
deutlicher ausgepragt sind“ (Antener und Landolt 2005 S 40f).

Ist es dabei aber auch gelungen, ein valides Bild der Lebensqualitdt der Befragten zu
gewinnen? Im GrolRen und Ganzen dirfte das Antwortverhalten der Lebens- und
Alltagsgestaltung der Interviewpersonen entsprechen. Einige Widerspriichlichkeiten in Bezug
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auf die Einstufung bei Fragen zu chronischen Krankheiten und einer Behinderung waren
jedoch feststellbar. Das Vorliegen einer chronischen Krankheit oder Behinderung wurde
mitunter verneint, im weiteren Verlauf des Interviews wurden allerdings Einschrankungen
im taglichen Leben oder in bestimmten Lebensbereichen damit begriindet. Eine solche
Inkonsistenz zeigt sich bei zwei von 12 Interviewpersonen.

In der AuBensicht waren alle Befragten von einer Beeintrachtigung betroffen (sie wurden
nach diesem Kriterium ausgewahlt). Wie auch in der Prifgruppe wurde diese AuRensicht von
den Betroffenen selbst nicht immer geteilt. Es ist also grundsatzlich zu unterscheiden, ob ein
»subjektives” oder ein ,,amtliches” Kriterium gemeint ist, wie das Leben in einer Einrichtung
flir Menschen mit kognitiven Einschrankungen. Eine AuBensicht liefert auch die Einschatzung
der Interviewerinnen. Sie zeigen ein gemischtes Bild. In sieben Interviews wurden die
Antworten als addquat zur Vermittlung eines Bildes der Lebensqualitdit der
Interviewpersonen bewertet; in finf Interviews wurde dem nur teilweise zugestimmt.

Die Validitat der erhobenen Daten kann hier nicht abschlieRend beurteilt werden. Es bleibt
aber darauf hinzuweisen, dass der Grad der Validitdt je nach befragter Person vermutlich
unterschiedlich ist. Dabei spielt nicht nur das AusmaR der Beeintrachtigung eine Rolle
sondern vor Allem auch die Befragungssituation. Hervorzuheben sind insbesondere Effekte
der sozialen Erwiinschtheit. Aneter und Landolt (2005 S 41) fliihren hierzu beispielsweise vier
mogliche Griinde an:

e Abhangigkeiten gegeniliber gegebenenfalls anwesenden Betreuungspersonen;

e Verstandnisprobleme, die eine Unterstiitzung bei Interpretation der Frage und
Formulierung von Antworten voraussetzen;

e Tendenz zu Ja-Antworten, um Begriindungszwangen aus dem Weg zu gehen, die
Anforderungen an kognitive und kommunikative Kompetenz stellen wiirden;

o fehlende Erfahrung fir eine qualifizierte Situationsbeurteilung.

Flr eine Verbesserung der Validitat ware daher vor allem auf die jeweiligen kommunikativen
Fahigkeiten einzugehen und jeglicher Druck auf soziale Erwiinschtheit zu vermeiden. In der
Literatur finden sich dafiir zumindest zwei Ansatze:

e Die Codierung eines standardisierten Fragebogens in einer narrativ ausgelegten,
moglichst natirlichen Gesprachssituation(vgl. Breinlinger, 2011, S. 77);

e Die Nutzung der sozialen Ndhe und Expert/inn/enstatus von Peers, um ein
Vertrauensverhaltnis herzustellen (vgl. Breinlinger, 2011, S. 81).

IV.2.9 Schlussfolgerungen

Die hier gezogenen Schlussfolgerungen Uber Moglichkeiten und Grenzen barrierefreier
Befragungen kénnen - mangels Einbettung in die breitere Forschungsliteratur - lediglich
exemplarischen Charakter haben. Sie spiegeln vor allem die persdnlichen Erkenntnisse aus
den Probeinterviews sowie der etwa 12 monatigen Zusammenarbeit des Forschungsteams
sowie der Prifgruppe.

#machbar: Lernschwierigkeiten sind kein Hindernis fiir standardisierte Befragung

Befragungen zur Lebensqualitadt in der amtlichen Statistik haben sich grundsatzlich auch fiir
Menschen mit Behinderung relevant erwiesen. In den meisten Fallen dirfte eine
konventionelle Befragung mit Unterstlitzung gut geschulter Erhebungspersonen
durchfiihrbar sein. Eine zielgruppengerechte Messung der Lebensqualitdat wiirde allerdings
Anpassungen der Befragungsinhalte voraussetzen. Auf individuelle Unterschiede der
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Befragbarkeit innerhalb der Zielgruppe ist bei spezialisierten Befragungen unbedingt
einzugehen. Dies gilt vor allem in Hinblick auf Ldange und Inhalt der Befragung; die
Vereinfachung der Sprache sowie den Einsatz von Hilfsmitteln und Assistenz. Die Situation ist
vergleichbar mit der Befragung von Menschen unterschiedlicher kultureller Herkunft oder
Bildungsniveaus.

#vereinfachen: Verwendung von Washington Group - Fragen

Will man ein barrierefreies Instrument entwickeln, dann missten konventionelle
Fragebdgen zur Lebensqualitat fir Menschen mit Lernschwierigkeiten auf jeden Fall stark
angepasst werden. Die Operationalisierung von Behinderung bleibt die grofRte praktische
Herausforderung. In den Probebefragungen wurde eine Variante in Leichter Sprache
getestet. Das Ergebnis entspricht moglicherweise nicht mehr dem gewiinschten Ziel,
Beeintrachtigungen zu messen. Eine globale Einschatzung der Befragten (iber ihre
Behinderung ist schwieriger, als mehrere Fragen zu konkreten Einschrankungen in
Alltagssituationen. Die Verwendung mehrerer Fragen zu spezifischen Einschrdankungen
entspricht etwa der von der Washington Group empfohlenen Vorgehensweise. Allerdings ist
es in einer allgemeinen Bevolkerungsumfrage weder moglich jeden Sachverhalt durch eine
grofBere Zahl an vereinfachten Fragen abzubilden, noch kénnte dadurch gewahrleistet
werden, dass dabei der Sinn der urspriinglichen Frage beibehalten wird. Umgekehrt ware es
abwegig zu erwarten, dass grundsatzlich unverstandliche Fragen allein durch die
Ubersetzung in Leichte Sprache an Gehalt gewinnen kénnten.

#kurzhalten: lange Befragungen sind unbedingt zu vermeiden

Aufgrund der begrenzten Konzentrationsfahigkeit bzw. erhdohten kognitiven Anstrengung
sollen Befragungen hochstens eine Stunde dauern, gegebenenfalls ist auf Pausen zu achten.
Mehr als ein Drittel der Befragten waren nach der Befragung mit einem Modellfragen von
lediglich 30 Fragen bereits sehr mide. Ihre Belastbarkeit war zu Ende des Interviews mit
grofSer Wahrscheinlichkeit ausgereizt. Demgegeniiber tendierten Interviewerinnen dazu, die
Belastbarkeit der Interviewpersonen zu Uberschiatzen, da sie nur bei drei von 12
Interviewpersonen eine Uberforderung bemerkt hatten. Die Probebefragungen wurden bei
Personen mit verhaltnismalig guten Kommunikationsfahigkeiten durchgefiihrt. Fir eine
Zielgruppenbefragung sollte die Erhebung noch kiirzer und einfacher gestaltet werden, um
moglichst niemanden auszuschlieRen. Das bedeutet, dass sich Erhebungen noch wesentlich
starker darauf beschrianken missen, ,das wirklich Wichtige” zu erheben. Eine adaptierte
Version des Modellfragebogens findet sich im nachsten Abschnitt.

#leichtesprache: Ubersetzung in Leichte Sprache ist ein wichtiger erster Schritt

Die Moglichkeit bei Bedarf Erhebungsinstrumente der amtlichen Statistik in Leichte Sprache
zu verwenden, kann sozialstatistische Erhebungen fir Menschen mit Lernschwierigkeiten
leichter zuganglich machen. Umgekehrt ist die allzu starke Vereinfachung und Verkirzung
flr Personen mit vergleichsweise geringen Einschrankungen kritisch zu sehen. Auch in der
Prifgruppe war spirbar, dass Menschen mit Lernschwierigkeiten oft wenig zugetraut wird.
Ubertriebene Vereinfachung kann so schnell als eine abwertende Behandlung empfunden
werden.

Verstandnisprobleme konnen sich auf einzelne Worter beziehen, die als Vokabel schwierig
bzw. ungebrauchlich sind (z.B. Griinflichen, Hobbies), oder auf Worter die aufgrund ihrer
Abstraktheit schwer verstandlich sind (z.B. physische Gewalt). Es kommt aber darauf an, den
Inhalt der Fragen dabei méglichst nicht zu verdndern und die Zahl der Fragen moglichst
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einzuschranken. Jene Fragen die in einer Kurzfassung nicht gestellt werden, sind dann als
unbeantwortet zu behandeln. Im Forschungsteam diskutiert wurde auch die Verwendung
mehrerer Versionen in Kurz- und Langfassungen fiir Befragungsinstrumente in Leichter
Sprache. Dieser Ansatz hat sich in der Praxis nicht bewdhrt und wiirde den Aufwand bei der
Ubersetzungen und spiteren Datenaufbereitung unverhiltnismaRig erhéhen. Vielmehr ist
darauf zu achten, dass Fragen von vorneherein moglichst klar, kurz und einfach formuliert
sind.

#anschaulichkeit: Der Einsatz von Bildern und Piktogrammen ist forderlich

Eine Frage ist umso verstandlicher je anschaulicher und konkreter sie formuliert wird.
Verstandnisprobleme kénnen auch dann auftreten, wenn ein Wort zwar verstanden wird,
aber im Kontext kein Bezug hergestellt werden kann, wie z.B. bei der Abstufung der
Antwortkategorien ,stark”, ,etwas”, ,gar nicht“. Die Verwendung von Skalen mit
Piktogrammen (Smileys) kann das Verstandnis verbessern. In den Probebefragungen haben
Skalen mit Piktogrammen sehr gut funktioniert und konnten die Beantwortung
erleichterten. Ein wesentliches Anliegen der Teilnehmer/innen der Priifgruppe war auch der
Einsatz von Fotos, oder moglichst vielen Beispielen, um einen Bezug zur konkreten
Lebensrealitat herstellen zu kénnen.

#keinesinnverfremdung: Vereinfachungen diirfen den Sinn einer Frage nicht verandern

Vereinfachungen sind bei abstrakten Sachverhalten schwierig und kénnen den Frageinhalt
deutlich verfremden. Das gilt beispielsweise immer dann, wenn die Zahl der
Antwortmoglichkeiten eingegrenzt, oder mehrere Zusatzfragen gestellt werden mdissten.
Wenn eine sinnbewahrende Vereinfachung nicht moglich ist, kbnnte es daher besser sein,
die Frage unbeantwortet zu lassen. Auf diese Moglichkeit ist am Beginn eines Interviews
hinzuweisen.

#lebensnahe: Erhebungsinstrument muss den Lebenskontext beriicksichtigen

Verstandnisprobleme haufen sich, bei Fragen die dem Lebenskontext der Befragten
besonders fern sind. Dies ist beispielsweise der Fall bei der Frage nach einer bezahlten Arbeit
oder bei der Frage nach der Zufriedenheit mit der Wohnung. Letzteres ist eine
Standardfrage, die aus dem Erhebungsinstrument des EU-SILC ibernommen und in Leichte
Sprache Ubersetzt wurde. Wer in einem Zimmer in einer Wohngemeinschaft wohnt, fangt
mit solchen Fragen wenig an. Die Ubersetzung des Erhebungsinstruments in Leichte Sprache
reicht demnach nicht aus, um Befragungen fir Menschen mit Lernschwierigkeiten
verstandlich zu machen.

Die Bezugnahme auf den Lebenskontext ist auch bei Menschen ohne Lernschwierigkeiten
wichtig. Gerade kognitive Einschrankungen bewirken aber, dass eine Vorstellung von
Situationen aullerhalb der eigenen Lebenswelt nur schwer herzustellen ist. Fragen die sich
nicht auf die eigene Erfahrungswelt beziehen missten dann eigentlich unbeantwortet
bleiben.

#bezahltearbeit: Fragen nach bezahlter Arbeit sind schwer operationalisierbar

Die Frage nach der Hauptaktivitdt zahlt zu den Standardfragen vieler Erhebungen der
amtlichen Statistik. Sie erwies sich im Rahmen der Pilotinterviews als besonders schwer zu
operationalisieren. Da viele Kategorien der Hauptaktivitat nicht auf den Lebenskontext von
Menschen in Einrichtungen zutreffen, wurde in verkiirzter Form nur gefragt, ob die
Studienteilnehmer/innen einer bezahlten Arbeit nachgehen. Allerdings erwies sich auch
diese Frage als nicht optimal.

57



Alle Menschen mit kognitiven Einschrankungen in Einrichtungen der Caritas Wien gehen,
sofern sie sich nicht mehr in Ausbildung und noch nicht in der Pension befinden, einer
Beschaftigung nach. Diese Beschaftigung findet oft in Tagesstatten statt. Bei der Caritas
Wien erhalten die Menschen fir ihre Beschaftigung einen Anerkennungsbeitrag, mit dem
ihnen einerseits Wertschatzung entgegengebracht wird. Andererseits sollen die Menschen
im Sinne des Empowerments auch dadurch lernen, eigenverantwortlich mit Geld
umzugehen. Beides entspricht jedoch nicht dem Konzept der ,bezahlten Arbeit” im Sinne
eines marktwirtschaftlichen Verstandnisses, weshalb von den Studienteilnehmer/innen auch
kein Bezug zu der Formulierung einer bezahlten Arbeit hergestellt werden konnte. Um hier
eine adaquate Antwort zu erhalten, misste die Frage an den Lebenskontext und die
Arbeitsmoglichkeiten der jeweiligen Einrichtungen angepasst werden. Dabei misste die
Frage eventuell offener gestellt werden (z.B. Was machen Sie die meiste Zeit in der Woche?)
und mit der jeweiligen Einrichtung mogliche Antwortkategorien erarbeitet werden. Da diese
Frage schwer zu standardisieren ist, wurde sie aus dem finalen Fragebogen gestrichen.

#dritteperson: Dritte wirken verzerrend & beruhigen eher Interviewer/innen

Die Einbeziehung von Vertrauenspersonen ist eine haufig praktizierte Moglichkeit, um
Erhebungen fir alle Menschen zuganglich zu machen. Das gilt natirlich vor allem dann,
wenn diese Personen den Lebenskontext der befragten Personen gut kennen. Die
Einbeziehung Dritter bleibt jedoch nicht ohne Folge fir die Validitat der Antworten. Bereits
die Anwesenheit anderer Personen kann Unsicherheit erzeugen und sozial erwiinschtes
Antwortverhalten bewirken. Der urspriingliche Gedanke der Zunahme einer dritten
vertrauten Person lag darin, der Interviewperson Sicherheit und Vertrauen in der
Interviewsituation zu geben. Es zeigte sich aber, dass sich die Anwesenheit einer dritten
Person vor allem auf die Interviewer/innen positiv auswirkte, da sie in der Befragung
Unterstlitzung erhielten. Von den Interviewpersonen machte hingegen dennoch mehr als
die Halfte jener, die eine dritte Person beim Interview hinzuzogen, einen dngstlichen oder
verunsicherten Eindruck. Dabei ist die Uberlegung, dass die Anwesenheit einer dritten,
wenngleich auch vertrauten Person eventuell auch mehr Verunsicherung als zundchst
intendierte Sicherheit fir die befragten Personen schafft, durchaus nicht abwegig. Allerdings
konnte es auch sein, dass diese Personen ohne Anwesenheit einer dritten Person gar nicht
zum Interview bereit gewesen waren. Eine Befragung ohne Drittpersonen setzt voraus, dass
es gelingt ein Vertrauensverhaltnis in der direkten Gesprachssituation aufzubauen.
Interviewer/innen sollten dazu in der Befragung von Menschen mit Lernschwierigkeiten gut
geschult und moéglichst auch mit ihrem Lebenskontext vertraut sein.

#schulung: Eine gute Interviewer/innenschulung ist unbedingt erforderlich

Eine gute Interviewer/innenschulung ist bei jeder Befragung ein wesentlicher Bestandteil der
Qualitatssicherung. Bei Erhebungen mit Menschen mit Lernschwierigkeiten ist dies aber
umso notwendiger, um fiir die Durchfiihrbarkeit der Befragung nicht von der Anwesenheit
einer dritten Personen (im Sinne von Ubersetzungsleistungen, Gatekeeper) abhingig zu sein.
Dadurch koénnte auch mogliche Verzerrungen vorgebeugt werden. Daflir muss sich die
Interviewer/innenschulung darf sich nicht nur auf die Handhabe des Erhebungsinstruments
beschranken. Es ist zudem notwendig, die Interviewpersonen mit dem Lebenskontext von
Menschen mit Lernschwierigkeiten vertraut zu machen. Das bedeutet etwa auch sich mit
dem vielschichtigen Spektrum an kognitiven Einschrankungen auseinander zu setzen und in
der Interviewsituation eine dementsprechend adaptierte Version des Fragebogens
abzufragen. Als Alternative bietet sich der Einsatz von Interviewer/innen mit Behinderung
an, wobei auch fir diese Gruppe eine intensive Vorbereitung angezeigt ist.
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V. Handlungsempfehlungen aus dem Gesamtprojekt
Sophie Psihoda, Katrin Hora, Christian Schober und Matthias Till

Das Projekt fuhrte von der Frage ,ob“ zur Frage ,wie” standardisierte Befragungen fir
Menschen mit Lernschwierigkeiten barrierefrei werden. Dabei ist einzurdumen, dass die
Vorstellung absoluter Barrierefreiheit genauso eine lllusion ist, wie der Vorbehalt, dass
Menschen mit Behinderung zwangslaufig aus Befragungen ausgeschlossen sind. Die
Mitglieder der Priifgruppe sowie die Befragten in den Probeinterviews haben ein besonders
ernsthaftes Interesse bei der Beantwortung von Fragen gezeigt und dafiir erhebliche
Anstrengungen unternommen.

Um die Beteiligung fir Menschen mit Lernschwierigkeiten - insbesondere im Kontext einer
Zielgruppenbefragung in Einrichtungen - zu erleichtern, koénnen nachstehende
Handlungsempfehlungen formuliert werden. Einige davon gelten auch fiir allgemeine
Bevolkerungsumfragen, wie sie in der amtlichen Statistik verwendet werden:

» Menschen mit Behinderung sind bei der Entwicklung von Befragungen so friih als
moglich einzubeziehen.

» Menschen mit intellektueller Behinderung sind keine homogene Zielgruppe. Der
Schweregrad der Beeintrachtigung und die Art des Unterstlitzungsbedarfs variiert bei
den betroffenen Personen stark. Was fiir eine Person noch leicht verstandlich ist,
kann flr eine andere Person eine hohe inhaltliche Hiirde darstellen. Die
kommunikativen Fahigkeiten sind sehr unterschiedlich ausgepragt. Mangelnde
Lesekompetenz, teilweise schwere Einschrankungen des Seh- und/oder
Horvermogens und Schwierigkeiten in der verbalen Artikulation, sind ebenso
vorzufinden, wie Personen, die keine offensichtlich merkbare Einschrankung
aufweisen. Es ist daher empfehlenswert im Vorfeld einer Erhebung festzulegen
welche Aufarbeitungsmodi fur Informationsmaterialien und welche
Erhebungsinstrumente fiir bestimmte Bedlrfnisse unterstitzend Anwendung finden.
Entsprechend dieser Erkenntnis sind Informationsmaterialien,
Prasentationsunterlagen, Erhebungsinstrumente und weitere Materialien zu
gestalten.

» Peer-Befragungen erleichtern den Zugang zur Zielgruppe, da dadurch mogliche
Hemmschwellen der Befragten gegeniiber ,nicht bekannten” Erhebungspersonen,
reduziert werden kénnen. Im Vorfeld einer Erhebung ist jedoch zu entscheiden, ob
Erhebungspersonen einer Mindestanforderung — der Fahigkeit einen standardisierten
Fragebogen vorzutragen — entsprechen miissen, oder ob ein grobes Abweichen
toleriert wird, weil die ,zuféllig” gewonnene Information, auch als wertvoll erachtet
wird. Zweiteres ist nur dann sinnvoll, wenn entsprechende Aufarbeitungsressourcen
zur Verfiugung stehen, da dieser singuldre Erkenntnisgewinn nicht standardisiert
bearbeitbar ware. Zu berlicksichtigen ist auch, dass es auch bei Peer-Befragungen zur
Beeinflussung der befragten Person kommen kann. Mitunter ist abwertendes
Verhalten der Erhebungsperson moglich. Es empfiehlt sich dies im Vorfeld von Peer-
Erhebungen zu bericksichtigen und im Projekt eine Sensibilitdt bei Interviewer/innen
herzustellen. In jedem Fall sind eine sorgfiltige Auswahl der Peers sowie ausreichend
Trainingszeit vorzusehen. Im Idealfall unterziehen sich Peer-Interviewer/innen einer
umfassenden Ausbildung, wie beispielsweise bei der NUEVA Methode.
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Ein groBes Thema war im Verlauf des Forschungsprojekts Art und Umfang der
Inklusion von Vertrauenspersonen. Einbeziehen von Vertrauenspersonen bringt
einerseits Erleichterungen flr die organisatorischen Aspekte des Projekts, gibt
weniger erfahrenen Personen ohne intellektuelle Behinderung eine gewisse
Sicherheit und wird von den Menschen mit intellektueller Behinderung gewiinscht.
Andererseits sind mit der Anwesenheit von Vertrauenspersonen auch mdgliche
Verzerrungen bzw. Beeinflussungen gegeben und zu beriicksichtigen. Wenn es
moglich ist, sollte eine Befragung Face to Face durchgefiihrt werden — dazu ist
entweder eine umfassende, zielgruppenorientierte Schulung von
Befragungspersonen ohne Behinderung oder ein Einsatz von, speziell ausgebildeten
Peers zu empfehlen.

Zielgerichtete Schulungs- und Ausbildungsprogramme fiir Interviewer/innen mit und
ohne Behinderung sind daher zu entwickeln. Die GréRenordnung von rund 13.000
Personen in Einrichtungen rechtfertigt jedenfalls die Qualifizierung von mindestens
20-30 spezialisierten Interviewer/innen pro Jahr. Eine entsprechende raumliche
Verteilung der Interviewpersonen ware dabei unbedingt zu beachten.

Starke Unterschiede zwischen Einrichtungen und innerhalb der Einrichtungen
erhohen den Ausbildungsbedarf fiir Erhebungspersonen sowie die Entwicklung von
Informations- bzw. Erhebungsmaterial. Dies erschwert die praktische
Durchfiihrbarkeit von standardisierten Stichprobenerhebungen. Fiir Menschen in
Einrichtungen sind deshalb zusatzlich ergidnzende qualitative Verfahren
empfehlenswert.

Um Barrierefreiheit zu gewahrleisten, sind ausreichend Zeit und Ressourcen
einzuplanen. Idealerweise wadre ein interdisziplindres Team damit befasst. Die
geforderten Kompetenzen umfassen sozialwissenschaftliches Survey design, Leichte
Sprache, Lebenssituation von Menschen mit Behinderung (z. B. Betreuer/innen,
Organisationsleitungen, Selbstvertreter/innen mit Behinderung).

Die Fragebogengestaltung ist grundsatzlich so kurz und einfach wie moéglich zu
halten, um die Bedirfnisse von Menschen mit Verstandnisschwierigkeiten zu
antizipieren. Schwierige und abstrakte Konstrukte sollen mit mehreren kurzen Fragen
operationalisiert werden.

Unterstilitzenden Erhebungsmaterialien sind nach Méglichkeit in Leichter Sprache zu
erstellen. Eine Uberpriifung der Ubersetzungsleistung in Leichte Sprache soll durch
eine ,Rlckibersetzung” von leichter Sprache in Alltagssprache erbracht werden.
Dabei soll Uberprift werden, ob durch die Frage in Leichter Sprache auch der
intendierte Inhalt der Ausgangsfrage widergegeben wird.

Wenn Interviewer/innen auf standardisierte Alternativformulierungen zurtickgreifen
konnen, dann werden ad-hoc Interpretationshilfen vermieden. Durch die
Standardisierung von Hilfsmitteln bzw. konkreten Beispielen kann die
Messgenauigkeit verbessert werden.

Aufgrund der beschrankten Konzentrationsfahigkeit der Befragten soll die Erhebung
moglichst kurz gestaltet werden. Ist dies aufgrund des Informationsbedarfs nicht
moglich, muss die Erhebung an mehreren Terminen durchgefihrt werden.

Die Ausbildung von Erhebungspersonen darf sich nicht nur auf die Handhabe des
Erhebungsinstruments beschranken. Es ist zudem empfehlenswert, die
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Interviewer/in mit dem Lebenskontext von Menschen mit Lernschwierigkeiten
vertraut zu machen. Dies bedeutet auch sie dazu befahigen, das Interview ohne
Anwesenheit einer dritten Person durchzufiihren.

Bilder und Piktogramme sowie Beispiele und Erklarungen missen den
Interviewer/innen als unterstiitzendes Material in der Befragung erklart und zur
Verfligung gestellt werden.

Der Musterfragebogen im Anhang A.1 wurde nach den Probeinterviews lberarbeitet
und kann als Ausgangspunkt flir ahnliche Befragungen in Leichter Sprache dienen.

Tester/innen mit sensorischen oder kognitiven Einschrankungen sollten
herangezogen werden, um mogliche Barrieren friihzeitig zu erkennen.

Fir Menschen mit Lernschwierigkeiten dirften Befragungen mit
selbstadministrierten, elektronischen Fragebdgen im Internet besonders schwierig
zuganglich sein. Dabei ist der sogenannte CAWI (computer assisted web interviewing)
Erhebungsmodus eine wichtige Alternative zu interviewgestiitzten Erhebungen wenn
es darum geht sozial erwiinschtes Antwortverhalten bzw. die Einflussnahme durch
Dritte zu verringern. Diese Erhebungsart wird von Statistik Austria diesbezliglich auch
bei quantitativen Stichprobenerhebungen eingesetzt. Ein erster Test mit
sehbehinderten Personen hat ergeben, dass die aktuell verwendete STATsurv-
Befragungssoftware beispielsweise fiir Sehbehinderte grundsatzlich sowohl UGber
Braille-Tastatur als auch Screen Reader zuganglich ist. Fir die Einbindung von Videos
etwa in Gebardensprache fir Hérbehinderte und die Erleichterung der Bedienung fur
Menschen mit Lernschwierigkeiten wiren aber sowohl Ubersetzungsarbeiten als
auch technische Weiterentwicklungen erforderlich.

Um einen barrierefreien Zugang zu statistischen Erhebungen kompromisslos
offerieren zu koénnen, sind mehr Ressourcen notwendig als derzeit verfligbar.
Mehrbedarf entsteht beispielsweise fiur technischen Hilfsmitteln und
Ubersetzungsleistungen in Leichte Sprache. Eine zentrale Rolle spielt dariiber hinaus
die Moglichkeit, speziell qualifiziertes Erhebungspersonal einsetzen zu kénnen.
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