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Viele Menschen mit Behinderungen leben im Erwachsenenalter 

weiterhin bei ihren Eltern oder nahen Verwandten. In der vorliegen-

den Studie werden die Lebenssituationen dieser Familien unter-

sucht. Wie sehen ihre Vorstellungen von der zukünftigen Wohn- und 

Betreuungssituation des Familienmitglieds mit Behinderung aus? 

Zugleich nimmt die Studie diejenigen Familien in den Blick, bei denen 

das Familienmitglied mit Behinderung von zu Hause ausgezogen ist. 

Welche Beweggründe führen zum Auszug und wie erleben die Familien 

den Übergang in eine betreute Wohnform? Die Erkenntnisse der Studie 

dienen der Weiterentwicklung von Konzepten der Familienberatung 

und unterstützung.
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Zusammenfassung

Viele Menschen mit Behinderungen, insbesondere mit geistigen und mehrfachen Beeinträch-
tigungen, leben im Erwachsenenalter weiterhin in ihrer Herkunftsfamilie. In der vorliegenden 
Befragungsstudie werden die Lebenssituationen dieser Familien untersucht (Teilstudie 1). 
Zugleich sind auch jene Familien im Blick, bei denen das behinderte Familienmitglied ausgezo-
gen und in eine betreute Wohnform gewechselt ist (Teilstudie 2). Die Besonderheit der Mixed-
Methods-Studie besteht also darin, sowohl einen prospektiven als auch retrospektiven Blick auf 
den Übergang von der Familie in die professionelle Betreuung zu werfen. 
Die Ergebnisse verdeutlichen, dass die Eltern in vielen Fällen die Unterstützung für ihr Kind 
als prägende Lebensaufgabe ansehen, die sich nicht einfach mit Erreichen des Erwachsenen-
alters erfüllt hat. Die innerfamiliale Orientierung, also die Orientierung „nach innen“, auf den 
Zusammenhalt innerhalb der Familie, ist eine wichtige und bewährte Bewältigungsstrategie 
und Kraftquelle für diese Familien. In den Analysen zeigt sich, dass das Maß der innerfamilialen 
Orientierung ein entscheidender Faktor dafür ist, ob sich Familien für den Verbleib des erwachse-
nen Angehörigen mit Behinderung im Familienverband entscheiden. Dass sich die innerfamiliale 
Orientierung altersabhängig zeigt, deutet auf einen soziokulturellen Wandel familialer Überzeu-
gungs- und Verhaltensmuster hin: So scheint für jüngere Familiengenerationen ein Auszug des 
Familienmitglieds im frühen Erwachsenenalter „normaler“ zu werden. 
Benachteiligte Lebenslagen und Einschränkungen der Lebensqualität von Familien, in denen ein 
erwachsenes Familienmitglied mit Behinderung lebt, sind Folge einer ungünstigen Konstella-
tion aus sich verstärkenden Faktoren: Eine hohe innerfamiliale Orientierung ist mit einem nied-
rigen Bildungsniveau und geringer Erwerbstätigkeit der Betreuungspersonen verbunden und 
dann besonders hoch, wenn der Unterstützungs- und Pflegebedarf des Familienmitglieds mit 
Behinderung umfänglich ist. Mit der Überzeugung, dass kein professionelles Angebot ein so 
guter Lebens- und Unterstützungskontext für das behinderte Familienmitglied sein kann wie 
die Familie, schränken die Hauptbetreuungspersonen ihre Erwerbstätigkeit, die ohnehin schon 
auf einem niedrigen Niveau ist, weiter ein. Das schlägt sich in einem hohen Armutsrisiko nie-
der. Einsamkeitssymptome und das Gefühl gesellschaftlicher Exklusion sind bei diesen Familien 
verbreitet.
Eine Unterstützung der Familien hat sich ihrem „Eigensinn“ zu stellen. Bloß auf die Möglichkeit 
eines Auszugs und bestehende Wohnangebote zu verweisen, die aus Sicht der Familien nicht 
passen, greift zu kurz. Gefragt ist zum einen eine Akzeptanz und Unterstützung der Ressource 
Familie, damit diese ihre Leistung erbringen kann, ohne mit der familialen Lebensqualität 
Raubbau zu treiben. Zum anderen sollten Familien durch verstärkte Angebote der Familienbe-
ratung frühzeitig dabei begleitet werden, tragfähige Lebensperspektiven entwickeln zu können.



6 |

Abstract

Families of Adults with Disabilities: Quality of Life and Life Perspectives
A significant number of people with disabilities, especially those facing cognitive and multiple 
impairments, continue to live in their family of origin throughout adulthood. This survey study 
analyses the living situations of these families (sub-study 1). Simultaneously, it also focusses on 
those families in which the family member with a disability has moved into an institution for 
people with disabilities (sub-study 2). The special feature of the mixed methods study lies in its 
dual approach, offering both a prospective and a retrospective examination of the transition from 
family care to professional assistance. 
The study reveals that, in numerous instances, parents view supporting their child as an ongo-
ing life task that extends beyond mere attainment of adulthood. Intra-familial orientation, i.e., 
a focus „inward“ towards fostering cohesion within the family, emerges as a vital and proven 
coping strategy and reservoir of resilience for these families. It is a decisive factor in families opt-
ing to retain their adult relative with a disability within the familial setting. The observation that 
familial orientation varies with age indicates a sociocultural shift in family beliefs and behavior 
patterns: younger generations appear increasingly open to the notion of moving out as a „nor-
mal“ choice.
Situations of social disadvantage and constraints on the quality of life for families with an adult 
member with a disability result from an unfavorable combination of reinforcing factors. A high 
level of intra-familial orientation correlates with lower parental education levels and reduced 
employment, particularly when the support needs and care requirements for the family member 
with a disability are extensive. The belief that no professional service can match the support pro-
vided by the family leads parents to further limit their employment, contributing to an elevated 
risk of poverty. Feelings of loneliness and social exclusion are prevalent among these families.
Support for these families needs to address their resolute commitment. Simply suggesting the 
possibility of moving out to existing housing options, which may not align with the families‘ 
perspectives, falls short. What is essential is the acknowledgment and support of the family as a 
valuable resource, enabling them to fulfill their role without compromising their overall quality 
of life. Early-stage family counseling services should assist families in developing sustainable life 
perspectives.
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On duty

Ich bin Angehörige eines MmB. Ich bin sozusagen in der Pflege tätig, aber ich koordiniere auch Termine,  
ich mobilisiere, ich fördere, ich spiele, kümmere mich und sorge für die Pflegeperson.

Ich bin Mutter. Ich liebe meine Tochter und ich begleite ihren Lebensweg.  
Ich unterstütze sie in allen Lebenslagen und bin gerne für sie da.

[…]

Ich bin immer im Dienst.

Die Menschen um mich herum verlangen: du musst mal loslassen. 
Ich kann loslassen. Aber wohin und in welchem Umfang? 

Ich kann loslassen, wenn es klappt und gut läuft.

Ich befinde mich im Umbruch. Jana soll ausziehen. Ich begehe Verrat. 
Einerseits und andererseits… 

Meine Freude und mein schlechtes Gewissen. 
Meine Sehnsucht nach Zeit für mich und mein ungutes Gefühl. 

Meine Erleichterung und meine Bauchschmerzen. Mein Aufatmen und meine Bedenken.

Es geht mir nicht gut. Jana soll ausziehen. Ein neuer Wohnplatz in einer Wohnstätte ist gefunden. 
Ich sollte mich freuen. Viele junge Menschen, die nicht mehr zu Hause wohnen, leben in einer 

Gemeinschaft nicht weit weg von uns. Ansprechpartner, Bezugsbetreuer, neue Mitbewohner und 
Freunde gewinnen, was zu tun haben am Nachmittag, soziale Kontakte auf Augenhöhe haben 
und die Wahl haben, auch mal allein sein können ohne Mamas Behüten, sich wohl fühlen im 

barrierefreien Raum, selbst sein, groß werden, selbstständig, selbstbestimmt… (im Rahmen des 
möglichen), ICH entwickeln als junge Frau, frei sein von mütterlichem Einfluss.

ABER

Ich habe Angst vor all dem, was wir schon erlebt haben.  
Allein sein, Vereinsamung, sitzen und speicheln, nicht mehr aus dem Rolli rauskommen.  

Stofftiere als einzige Freizeitbeschäftigung. Wer kümmert sich so gut wie ich?  
Ernährung, Bewegung und geistige Anregung, kleine Aufgaben,  

Teilhabe am Alltag oder in der Küche, mitmachen lassen – wer kann das leisten?  
Aber auch die Chance auf andere Wege, andere Anregungen, andere Anreize, gibt es Anreize?

[…]

Ich will doch nur, dass es läuft. Dass es gut wird. Jana soll sich wohl fühlen.  
Es soll ihr gut gehen. Ich bin im Dienst. Auch wenn ich keinen Dienst habe.

dada 
(Blogeintrag vom 05.04.2020, Projekt WIR der Lebenshilfe Frankfurt a. M.)

Einleitung

Viele Menschen mit Behinderungen, insbesondere mit sogenannten geistigen und mehrfachen 
Beeinträchtigungen, leben im Erwachsenenalter weiterhin in ihrer Herkunftsfamilie oder bei 
nahen Verwandten. Genaue Zahlen liegen nicht vor. Es wird geschätzt, dass etwa die Hälfte der 
Menschen mit kognitiven Beeinträchtigungen im Erwachsenenalter in der Familie wohnt, in 
der Regel bei den Eltern (vgl. BMAS 2013, 79f.; Stamm 2008, 9). In den meisten Fällen über-
nehmen die Eltern, überwiegend die Mütter, die notwendige Versorgung und Unterstützung 
des Familienmitglieds mit Behinderung. Nicht alle Familien bekommen ergänzend Unterstüt-
zung durch das private Umfeld oder professionelle Angebote (vgl. BMAS 2013, 80). Häufig 
wird ausschließlich eine Beschäftigung in einer Werkstatt (WfbM) oder Tagesförderstätte in 
Anspruch genommen.
Trotz der zahlenmäßigen Bedeutung ist über die Familien, in denen erwachsene Menschen mit 
Behinderungen leben, insgesamt wenig bekannt (vgl. ebd., 79). Das ist problematisch, da davon 
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auszugehen ist, dass viele der Familien auf Beratung und Unterstützung angewiesen sind. Mit 
zunehmendem Alter der Eltern geraten die Familien oft an die Grenze ihrer Belastungs- und 
Leistungsfähigkeit (vgl. Oermann 2023, 65f.). Wenn die Eltern nicht mehr für ihr erwachsenes 
Kind sorgen können (z. B. aufgrund eigener Erkrankung, Pflegebedürftigkeit oder Tod eines 
Elternteils), kommt es immer wieder vor, dass ein Wechsel in eine außerfamiliäre Wohn- und 
Betreuungsform unvorbereitet und kurzfristig organisiert werden muss. Dies kann zu Krisen 
führen, da das Familienmitglied mit Behinderung dann häufig gleichzeitig seine engste Bezugs-
person und seine gewohnte Umgebung verliert – und damit das gesamte vertraute Umfeld (vgl. 
Hennies & Kuhn 2004, 131; Stamm 2008, 13).
Das vorliegende Buch setzt sich mit den Lebenssituationen von Familien mit behinderten 
Angehörigen im Erwachsenenalter auseinander. Es bündelt die Ergebnisse des Forschungspro-
jekts „Familien.Stärken“ (2019–2022) der Hochschule Fulda, gefördert durch das Hessische 
Ministerium für Wissenschaft und Kunst im Förderprogramm „Forschung für die Praxis“ sowie 
aus Mitteln der Forschungsförderung der Hochschule Fulda. 
Das Projekt umfasst zwei Teilstudien: In Teilstudie 1 stehen Familien im Mittelpunkt, in denen 
ein erwachsenes Familienmitglied mit Behinderung lebt. Teilstudie 2 nimmt Familien in den 
Blick, bei denen das behinderte Familienmitglied ausgezogen und in eine betreute Wohnform 
gewechselt ist. Die Besonderheit der Studie besteht also darin, sowohl einen prospektiven als 
auch retrospektiven Blick auf den Übergang von der Familie in die professionelle Betreuung zu 
werfen und dabei im Sinne von Mixed Methods quantitative und qualitative Forschung mitei-
nander zu verbinden. 
Die Studie interessiert sich für die Motive, Sichtweisen, Orientierungen, Lebensqualität und 
Lebensperspektiven der Familien. Auf der Basis der Erkenntnisse des Projekts können Konzepte 
der Familienberatung und ‑unterstützung weiterentwickelt werden, welche die Familien stär-
ken, entlasten und begleiten. 
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Viele Menschen mit Behinderungen leben im Erwachsenenalter 

weiterhin bei ihren Eltern oder nahen Verwandten. In der vorliegen-

den Studie werden die Lebenssituationen dieser Familien unter-

sucht. Wie sehen ihre Vorstellungen von der zukünftigen Wohn- und 

Betreuungssituation des Familienmitglieds mit Behinderung aus? 

Zugleich nimmt die Studie diejenigen Familien in den Blick, bei denen 

das Familienmitglied mit Behinderung von zu Hause ausgezogen ist. 

Welche Beweggründe führen zum Auszug und wie erleben die Familien 

den Übergang in eine betreute Wohnform? Die Erkenntnisse der Studie 

dienen der Weiterentwicklung von Konzepten der Familienberatung 

und -unterstützung.
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