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| KURZFASSUNG Teilhabeforschung beschäftigt sich mit den gesellschaftlichen Bedin-
gungen und Möglichkeiten einer selbstbestimmten Lebensführung mit dem Ziel, sowohl 
Teilhabeeinschränkungen als auch Handlungsoptionen sichtbar zu machen. Der Lebens-
bereich Familie ist dabei neben anderen Feldern wie Arbeit oder Bildung noch eher gering 
untersucht und bietet viele offene konzeptionelle und methodische Fragen. Ausgehend 
von der Thematisierung von Familie in der Behindertenrechtskonvention der Vereinten 
Nationen (UN-BRK) und mit Bezug auf das Teilhabe-Grundmodell von BARTELHEIMER et 
al. (2020) werden im Folgenden Überlegungen zur Theoriebildung und Forschungsum-
setzung einer Familien-Teilhabeforschung entwickelt.

| ABSTRACT Family Life as a Topic of Participation Research. Research on partici-
pation deals with the social conditions and opportunities for independent living. Its goal 
is to visualize restrictions in participation as well as to show courses of action. Compared 
to work or education, family life as a field of research has yet not been studied extensively 
and provides many open conceptual and methodological questions. Based on the thema-
tization of family in the United Nations’ Convention on the Rights of Persons with Disa-
bilities (UN CRPD) and referring to the model of Teilhabe by BARTELHEIMER et al. (2020), 
the article develops thoughts on (how to) develop theories and research implementation 
of family-participation research.

Teilhabe als relationaler Begriff selbst-
bestimmter Wahlmöglichkeiten in der 
Lebensführung beleuchtet das Verhältnis 
zwischen Individuum und gesellschaft-
lichen Bedingungen und stärkt darüber 
die subjektorientierte Perspektive im 
Teilhabeverständnis. Eine Teilhabe- 
bestimmung in familialer Perspektive 
ist hingegen aufgefordert, sich konzep-
tionell mit Kollektivzusammenhängen  
auseinanderzusetzen. Dabei bewegt sich 
Familie, eingebettet in ein Generationen-
verhältnis, perspektivisch in der Ambi-
guität von Familien-Wir und Individu-
um-in-Familien. Forschung zu Teilhabe 
in Familien begibt sich damit in einen 
Diskussionsbereich zwischen Selbst-
bestimmung und Familienautonomie, 
Selbst- und Stellvertretung sowie fami-
lialer Solidarität und Kollektivität, in 
deren Nähebeziehungen Menschen 
wesentlich miteinander verbunden sind. 
Gerahmt als Familienthema ergeben 
sich auch Thematisierungsherausforde-
rungen mit den Fragen, welche Lebens-
situationen welcher Personengruppen 
besprochen werden (oder unsichtbar 
bleiben) und unter welchem (normativ 
bis sozialpolitischem) Blickwinkel auf 

Familie, Behinderung und Teilhabe dies 
erfolgt (vgl. auch BEHRISCH 2020).

Begriffliche Fassung von Familie

Der Familienbegriff unterliegt in den 
letzten Jahrzehnten einem starken Wandel 
und einer gesellschaftlichen Ausdiffe-
renzierung, was sich in der rechtlichen 
Fassung, aber auch in Eigenbeschrei-
bungen von Familien als Familien zeigt. 
Die minimale Auslegung des Familien-
begriffs erfolgt in Anwendung auf eine 
Eltern-Kind-Dyade (Zwei-Generatio- 
nen-Regel) und findet sich auch in der 
Teilhabeberichterstattung: „Als Familie 
wird hier eine Lebensform bezeichnet, 
die mindestens ein Kind und mindes-
tens ein soziales oder biologisches El- 
ternteil umfasst“ (BMAS 2021, 67, in Be- 
zug auf die Definition des Statistischen 
Bundesamtes). Im Lebensformenkon-
zept sind alle Varianten an Familienfor-
men, -systemen und -typen von Eltern-
Kind-Gemeinschaften eingeschlossen, 
d. h. hetero- und homosexuelle Ehe-
paare und Lebensgemeinschaften, Ein-
Eltern-Familien alleinerziehender Müt-
ter und Väter sowie Familien mit Stief-,

Pflege- und Adoptivkindern. Nicht länger 
konstitutiv für den Familienbegriff ist 
die Rechtsform der Ehegemeinschaft, die 
Anwesenheit zweier Eltern und eines 
heterosexuellen Elternpaares sowie die 
Annahme, dass Haushaltsgemeinschaften 
als sozioökonomische Wohn- und Wirt-
schaftseinheit mit dem Familiensystem 
identisch wären (vgl. BURKART 2010).

Menschenrechtliche Besprechung  
von Familie im Zusammenhang  
mit Behinderung

Artikel 23 der Behindertenrechtskon-
vention der Vereinten Nationen (UN-
BRK) fokussiert partnerschaftliche und 
familiale Angelegenheiten in Bezug auf 
die „Beseitigung der Diskriminierung 
von Menschen mit Behinderungen auf 
der Grundlage der Gleichberechtigung 
mit anderen in allen Fragen, die Ehe,  
Familie, Elternschaft und Partnerschaf-
ten betreffen“ (UN-BRK, Art. 23 (1)). 
Die Benennung des Rechts aller Men-
schen mit Behinderung, Familie leben 
zu dürfen und zu können, wendet sich 
entschieden gegen Praxen der Verhin-
derung partnerschaftlichen Zusammen-
lebens oder Familiengründung sowie 
Familientrennungen, denen Menschen 
mit Behinderungen und ihre nächsten 
Angehörigen oftmals immer noch zu 
selbstverständlich ausgesetzt sind. Ar-
tikel 23 der UN-BRK erhebt ausdrück-
lich Einspruch gegen Zwangssterilisation 
und Zwangsheirat von Menschen mit 
Behinderungen. Im Anschluss können 
weitere Forderungen nach reprodukti-
ver Gerechtigkeit und gesundheitlicher 
Versorgung bei Schwangerschaft und 
Geburt sowie das Recht auf sexuelle 
Bildung mit Anerkennung der Sexuali-
tät von Menschen mit Behinderungen 
diskutiert werden. Artikel 23 fordert 
Maßnahmen, die verhindern, dass Kin-
der mit Behinderungen in Heimen auf-
wachsen müssen, versteckt oder ein-
geschlossen werden (und dies auch 
nicht durch und in Familien). Eltern mit 
Behinderungen haben das Recht auf 
Unterstützung, um ihrer elterlichen Ver- 
antwortung gerecht werden zu können. 
Insbesondere geht es darum, Trennun-
gen von Eltern und Kindern allein auf 
der Begründungsbasis einer vorliegenden 
Behinderung beim Kind oder einem El-
ternteil zu verhindern. In der Beschrei-
bung der UN-BRK wird deutlich, dass 
es im Bereich Familie um Rechte von 
Menschen mit und ohne Behinderung 
geht, da die Lebenssituation von nicht-
behinderten Eltern von Kindern mit 
Behinderungen und nichtbehinderten 
Kindern von Eltern mit Behinderungen 
mitthematisiert wird.1

Birgit Behrisch

Lebensbereich Familie als Thema 
der Teilhabeforschung

1  Eine Personengruppe, die allerdings nicht 
benannt wird, sind Geschwister von 
Kindern mit Behinderungen.
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Teilhabe- und Familien- 
berichterstattung

In der Teilhabeberichterstattung der 
Bundesregierung wird der Bereich „Fa-
milie und soziales Netz“ als erster von 
acht Lebensbereichen umrissen und 
ausgeführt (vgl. BMAS 2021). Der Drit-
te Teilhabebericht bezieht sich in der 
Darstellung von Lebensbereichen auf 
die UN-BRK und führt für das Thema 
Familie neben dem bereits beschriebe-
nen Artikel 23 auch Artikel 3c (Allge-
meine Grundsätze) an. Mit einem brei-
ten Blick auf eine generelle Gestaltung 
persönlicher Beziehungen behinderter 
Menschen finden sich damit Daten zu 
Haushaltsform, Ehe und Partnerschaft, 
Haushalten mit Kindern, Zufriedenheit 
mit dem Familienleben sowie Angaben 
zu Freundschaft und geselligem Mitein-
ander. Einen weiteren Schwerpunkt 
bilden Besprechungen und Daten zu 
sozialen Netzwerken und Unterstützungs-
leistungen für Familien, in denen Kinder 
mit Behinderungen aufwachsen. Über 
zentrale Punkte der UN-BRK, insbe-
sondere hinsichtlich der Vermeidung 
der Trennung von Eltern und Kindern, 
gibt es wenig Auskunft. Dies lässt sich 
auch nicht durch die neue Datenbasis 
des Teilhabe-Surveys beantworten, da 
dieser die Lebenssituation von Kindern 
unter 16 Jahren (und ihren Familien) 
nicht erfasst.

Der Neunte Familienbericht (vgl. 
BMFSFJ 2021) bespricht die Thematik 
„Familien und Behinderung“ mit dem 
Fokus auf zwei Konstellationen von 
Elternschaft im Kontext von Krankheit 
und Behinderung: Eltern von Kindern 
mit Beeinträchtigungen und Eltern mit 
Beeinträchtigung. Die Thematisierung 
von Familie in den Berichterstattungen 
legt den Schwerpunkt auf Familien mit 
minderjährigen Kindern und folgt dabei 
wenig einer lebenslaufbezogenen Be-
trachtung des gesamten Familienlebens-
zyklus von Geburt bis Alter und Tod. 
Der weitere Entwicklungsverlauf und 
mögliche Unterstützungsbedarfe verschie-
dener Familien- und Beziehungsmodel-
le in weiteren Familienphasen und Le-
bensabschnitten werden derzeit in der 
Teilhabeforschung kaum besprochen, 
obwohl Familie über alle Lebensalter 
die oder zumindest eine entscheidende 
persönliche Beziehung darstellt (vgl. 

BURKART 2010). Mit steigendem Alter 
steigt jedoch auch die Wahrscheinlich-
keit, dass Familienmitglieder eine Be-
einträchtigung erwerben, womit Fragen 
familialer Beziehung und Unterstüt-
zung im Alter nochmals eine besondere 
Bedeutung zukommt; ein Thema, das 
derzeit jedoch eher in den Pflegewissen-
schaften besprochen wird.

Sowohl anhand der Teilhabe- als auch 
der Familienberichterstattung wird deut-
lich, dass sich die Datenlage und strin-
gente konzeptionelle Beschäftigung mit 
dem Thema Familie und Behinderung 
derzeit überschaubar darstellt. Mit der  
im letzten Jahr veröffentlichten „Eltern-
studie“ des Bundesministeriums für 
Arbeit und Soziales (BMAS 2022) liegt 
nun aktuell eine Überblicksarbeit für die 
Situation von Eltern von Kindern mit 
Beeinträchtigung vor, die sich schwer-
punktmäßig mit Unterstützungsbedar-
fen und Inklusionshürden beschäftigt. 
Thematisiert werden hier Aspekte wie 
Pflege- und Betreuungsaufwand, Zeit-
not, mangelnde Erholungsmöglichkei-
ten von Eltern, finanzielle Sorgen und 
Zukunftsängste sowie Ausgrenzungs- 
und Diskriminierungserfahrungen in 
Behörden und der gesellschaftlichen 
Öffentlichkeit. Mit Blick auf das Fami-
liensystem kommt die Studie zu dem 
Schluss, dass insgesamt „die Eltern in 
ihren Aktivitäten im Alltag nur etwas 

weniger durch die Beeinträchtigung  
ihres Kindes belastet [sind], als sie dies 
für ihr Kind wahrnehmen“ (BMAS 2022, 
14). Im Ganzen werden damit die Er-
gebnisse nahezu aller Studien zur Rolle 
sozialer Unterstützung, sozialpolitischer 
Leistungen und Bedeutung staatlicher 
Unterstützungsleistungen und -ange- 
bote für Familien der letzten fünfund-
zwanzig Jahren bestätigt. Der ältere 
Befund unzureichender gesellschaftli-
cher Unterstützung von ENGELBERT 
(1999) zu den „‚Co-Produktionsver-
hältnissen‘ zwischen dem informellen 
Hilfesystem Familie und dem formellen 
Hilfesystem Sozialpolitik“ (ebd., 273) 
bleibt damit aktuell. Insbesondere auch 
bei Familiensituationen mit pflegebe- 
dürftigen Kindern wird beschrieben, 
dass weniger „die Bewältigung der Er-
krankung des Kindes als Hauptbelas-
tung in den Familien wahrgenommen 
wird, sondern die wirtschaftliche und 

soziale Situation der Familie“ (JEN-
NESSEN 2022, 21). Die Versorgungs-
situation von Familien in der Nutzung 
sozialpolitischer Leistungen differen-
ziert sich dabei über eine Schicht- und 
Bildungsabhängigkeit (vgl. ENGEL-
BERT 1999, 279) sowie durch struk-
turelle migrationsspezifische Barrieren 
und rassistische Diskriminierungen (vgl. 
AMIRPUR 2016, 278). Generell stellt 
die Versorgungssituation im Falle von 
Beeinträchtigung und Behinderung be-
troffene Familien oft vor beträchtliche 
Herausforderungen, (komplexe) Leis-
tungsansprüche, angesiedelt in unter-
schiedlichen Rechtskreisen und von 
unterschiedlichen Trägern der Wohl-
fahrt angeboten, oftmals ohne beglei-
tende Unterstützung zu koordinieren.

Eine Vergleichsarbeit in diesem Um-
fang zur Situation von Eltern mit Be-
einträchtigungen steht noch aus, nicht 
zuletzt, weil Eltern mit Beeinträchti- 
gungen in den derzeitigen Statistiken 
nicht erfasst werden. Vielmehr fällt auf, 
dass die wenigen geführten Diskussionen 
in Abhängigkeit von der vorliegenden 
Beeinträchtigung und dem sich daraus 
derzeit gewährten Unterstützungstyp 
(Begleitete Elternschaft, Elternassistenz, 
Hilfeformen nach SGB VIII) separat 
und nebeneinander geführt werden. 
MICHEL, MÜLLER & CONRAD (2021) 
legen in den Materialien zum Neunten 
Familienbericht eine kurze Expertise vor, 
die die verschiedenen Erörterungen 
bündelt und den geringen Literaturstand 
verdeutlicht. Als besondere Problem-
lage werden auch hier die Erwägungen 
zwischen Elternrechten und Schutz der 
Kinder, verbunden mit den Fragen nach 
Sorge- und Erziehungsbefähigung der 
Eltern, herausgearbeitet. HERMES hat-
te bereits 2004, bezogen auf Eltern mit 
Körper- und Sinnesbeeinträchtigungen, 
darauf hingewiesen, dass auftretende 
Probleme im Alltag meist weniger mit 
der Beeinträchtigung eines Elternteils 
als eher mit unzureichenden Rahmen- 
bedingungen und Unterstützungsmög- 
lichkeiten zusammenhängen. Als pro-
blematisch erweist sich dabei, dass 
Eltern mit Behinderungen und chroni-
schen Erkrankungen in der Kinder- und 
Jugendhilfe wenig und meist einseitig 
negativ wahrgenommen werden, d. h. 
„in zahlreichen Fällen als Alternative 
die Trennung von Eltern und Kindern 
steht“ (MICHEL, MÜLLER & CON-
RAD 2021, 606). Nicht selten legen 
viele Eltern bei nicht-sichtbaren Beein-
trächtigungen ihren Unterstützungsbe-
darf nicht offen, und zwar aufgrund der 
Angst, dass für ihre Kinder dann auto-
matisch eine Kindeswohlgefährdung 
angenommen wird (vgl. MICHEL et al. 
2017, 2020).

Familien stehen vor der Herausforderung komplexer 
Leistungsansprüche. Eine begleitende Koordinierung, 
die unterstützend wirkt, wird meist nicht angeboten. 
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Der Begriffskern von Teilhabe zielt im 
Grundmodell von BARTELHEIMER  
et al. (2020) auf die Abbildung von Wahl-
möglichkeiten der Lebensführung, die 
aus subjektorientierter Perspektive her- 
aus bestimmbar werden. Teilhabe als  
relationaler Begriff beschreibt das Ver-
hältnis zwischen Individuum und ge- 
sellschaftlichen Bedingungen über Fak-
toren von Handlungsoptionen. Teilhabe 
als Maßstab für Benachteiligung und 
Ausschluss markiert dabei einen zu 
schützenden Spielraum der selbstbe-
stimmten Lebensführung und schließt 
konzeptionell an Debatten um soziale 
Gerechtigkeit an. Die hier vorgenom-
mene Bestimmung des Teilhabebegriffs 
greift dabei einerseits das Konzept der 
Befähigung (Capability) nach Amartya 
SEN und Martha NUSSBAUM und 
andererseits den Lebenslagenansatz 
nach Gerhard WEISSER und Ingeborg 
NAHNSEN auf (vgl. ebd., 24 ff.). Beide 
Stränge können für einen Teilhabebe-
griff fruchtbar gemacht werden, denn 
„den Begriffen ‚Handlungs- und Ent-
scheidungsspielraum‘ (Lebenslage) und 
‚Auswahlmenge‘ erreichbarer Funk-
tionen (Befähigung) liegt die gleiche 
Überlegung zugrunde, dass eine Akti- 
vität oder eine Lebenssituation dann 
individuell wertvoll ist, wenn sie unter 
Alternativen gewählt werden konnte“ 
(BARTELHEIMER et al. 2022, 23). Im 
Lebenslagenkonzept nach NAHNSEN 
(1992) werden fünf unterschiedliche 
Spielräume benannt, die geprägt sind 
durch Wechselwirkungen individueller  
Bedürfnisse und gesellschaftlichem Kon-
text. Diese betreffen die Bereiche:

1. Versorgung und Einkommen (Güter, 
Dienstleistungen),

2. Kontakt und Kooperation (Pflege so-
zialer Kontakte, Zusammenwirken 
mit anderen),

3. Lernen und Erfahrung (Sozialisations-
bedingungen, Form und Inhalt der 
Verinnerlichung sozialer Normen, 
Bildung und Ausbildung, Arbeits-
erfahrungen, räumliche Mobilität),

4. Muße und Regeneration (psycho-
physische Belastung durch Arbeit, 
Wohnmilieu, Umwelt, Existenzun-
sicherheit) und

5. Disposition (Mitentscheidung auf 
verschiedenen Lebensgebieten) (vgl. 
NAHNSEN 1992 in BECK 2022, 56).

In diesem Zusammenhang fällt auf, 
dass Familie als System keinen eigenen 
Spielraum darstellt, sondern quasi quer 
zu den benannten Bereichen liegt. Mit 
Blick auf Wahlalternativen stellen Fa-
milien(mitglieder) gleichsam unterein-
ander individuelle und kollektive Be- 
dingungen dar und tragen zu Wahl(un)-
möglichkeiten füreinander (oder auch 
gegeneinander) bei. Familie als Thema 
der Teilhabeforschung kann in diesem 
Sinne dreifach beschrieben werden.

 > Der Fokus kann sich erstens auf 
Teilhabe durch Familie richten, an 
Debatten um soziale Ungleichheit 
anschließen und die Bedeutung fa-
milialer Ressourcen zwischen per-
sönlichen und gesellschaftlichen Be- 
dingungen hin zur erreichten Teilhabe 
herausarbeiten.

 > Zweitens kann Teilhabeforschung im 
Anschluss an die UN-BRK Teilhabe 
an Familien beschreiben, mit Blick 
auf die Möglichkeit, in der Familie 
aufzuwachsen, eine Partnerschaft ein-
zugehen oder Elternschaft zu reali-
sieren.

 > Eine dritte Variante der Familien-
Teilhabeforschung richtet sich auf 
den Aspekt der Teilhabe in Familie 
und damit auf die Gestaltung des 
Binnenraums von familialer Kollek-
tivität, Verbundenheit und Nähebe-
ziehung.

Das Teilhabe-Grundmodell von BAR-
TELHEIMER et al. (2020) fokussiert 
derzeit ausschließlich auf eine subjekt-
orientierte Perspektive, sodass Schwie-
rigkeiten in systemischen Abbildungen 
entstehen. Weitere Theoriearbeit und 
Diskussionen für die Anschlüsse an 
Familienperspektiven sind hier noch 
zu tätigen.

Damit verbunden ist die allgemeine 
Herausforderung, wie Nähebeziehun-
gen im Kontext von Behinderungen 
modelliert werden können und welche 
Implikationen die jeweilige Anschau-
ung für die Fassung von Familie in der 
Perspektive von Behinderung nach 
sich zieht. Beispielsweise findet sich 
auf der Grundlage der Internationalen 
Klassifikation der Funktionsfähigkeit 

Gesellschaftliche Bedingungen

Unterstützende Strukturen,
Barrieren

Persönliche Bedingungen

darunter: gesundheitliche
Beeinträchtigungen

Ressourcen

z. B. Einkommens-,
Teilhabeleistungen

Teilhabechancen:
Handlungs- und

Entscheidungsspielraum/
Auswahlmenge

Erreichte
Teilhabe

Abb. 1: Wie Teilhabe entsteht – ein Grundmodell (nach BARTELHEIMER  
et al. 2020, 32).

Die Darstellung zur Situation von Fa-
milien mit Kindern mit Behinderungen 
und Eltern mit Behinderungen in aller 
ausgewählten Kürze ermöglicht den-
noch, die spezifischen Herausforderun-
gen, denen Familien in ihren Unterstüt-
zungssystemen zwischen Privatheit und 
sozialrechtlichen Leistungen begegnen, 
zu benennen. Die Alltagsgestaltung der 
Familien ist einerseits durch Teilhabe- 
erschwernisse und Belastungen geprägt, 
wenn Familienmitglieder zu oft lediglich 
als selbstverständliche Ressource für- 
einander betrachtet werden. Zum ande-
ren bestimmen Schnittstellenprobleme  
zwischen unterschiedlichen Rechts-
kreisen die Unterstützungsmöglichkeiten, 
wobei zudem Unterstützungsleistungen 
über verschiedene Familienmitglieder 
zugewiesen und dann gesamtfamiliär 
koordiniert werden müssen. Dement-
sprechend richten sich Forderungen 
für Handlungsansätze auf zentrale Be-
ratungsinstanzen, z. B. in Form eines 
Familien-Guides (vgl. BMAS 2022, 110), 
oder auf die Beseitigung von Abgren- 
zungsschwierigkeiten zwischen Einglie-
derung- und Jugendhilfe, z. B. bezüglich 
der Inanspruchnahme von Elternassis-
tenz (vgl. Bündnis deutscher Nichtre-
gierungsorganisationen zur UN-Behin-
dertenrechtskonvention 2023, 31).

Teilhabeforschung und Familie

Teilhabeforschung ist noch ein junges, 
multidisziplinäres Forschungsfeld. Im  
Zusammenhang mit Familie werden 
insbesondere ausschließlich (familiale 
und staatliche) Unterstützungsleistun-
gen von und für Familien betrachtet. Im 
Folgenden soll eine erste konzeptionel-
le Entfaltung der Thematik in Bezug auf 
das Teilhabe-Grundmodell von BAR-
TELHEIMER et al. (2020) vorgenom-
men werden (Abb. 1).
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(ICF) das – bislang allein in englisch-
sprachiger Literatur diskutierte – Kon-
zept „third party disability“ (handicap 
experienced by significant others) zur 
Bestimmung der Funktionsfähigkeit 
von Familienmitgliedern. Hierbei wird 
die Situation eines Familienmitglieds 
einer Person mit Behinderung ebenfalls 
über das biopsychosoziale Begriffsge-
rüst der ICF beschrieben. Der Befund 
einer Beeinträchtigung im Körperstatus 
sowie Einschränkungen der Aktivitä-
ten und Partizipation des behinderten 
Familienmitglieds wird dabei als Um-
weltfaktor für das nicht-beeinträchtigte  
Familienmitglied gewertet. Sich daraus  
ergebende negative Auswirkungen für 
dieses Familienmitglied werden als „third-
party disability“ bezeichnet, jenseits 
einer Diagnose einer eigenen Beein-
trächtigung im Körperstatus. Mit dem 
Begriff „third-party functioning“ werden 
hingegen positive oder neutrale Ein- 
schätzungen durch die veränderte 
Funktionsfähigkeit abgebildet (vgl. 
GRAWBURG et al. 2013). „Third-party 
disability“ kann als individuelle Beschrei-
bung funktionaler Gesundheit mit dya-
dischem Bezug zu einem behinderten 
Familienmitglied gewertet werden. Für 
die genauere Bestimmung von Teilhabe 
gilt jedoch hier das Gleiche wie für die 
ICF insgesamt. Deren Beitrag zur Teil-
habebestimmung ist umstritten, da die  
Operationalisierung von Aktivitäten und 
Partizipation zusammen kodiert werden 
und insbesondere eine genaue Fassung 
der Wechselbeziehung zu gesellschaftli-
chen Bedingungen noch aussteht.

Familienforschung und Teilhabe

Explizit für eine Teilhabeforschung mit 
Bezug auf Familie (in diesem Fall zu 
Behinderung und Migration) fordern 
WESTPHAL und BOGA (2022), „so-
wohl die intersektionalen Ein- und 
Ausschlüsse bei (familiären) Unter-
stützungsleistungen als auch die all-
täglichen, familiären Handlungs- und 
Gestaltungsspielräume“ (ebd., 405) zu 
untersuchen. Theoretischer Ausgangs-
punkt hierbei ist jedoch keine nähere 
Bestimmung von Teilhabe, sondern das 
soziologische Konzept des UnDoing 
Family (vgl. JURCZYK 2020). Soziolo-

gische Betrachtungsweisen von Familie 
heben insbesondere die Funktionen 
(und Leistungen) von Familie als Gene-
rationenbündnis für Gesellschaft und 
ihre Familienmitglieder selbst hervor. 
Dies betrifft insbesondere die biolo-
gisch-soziale Doppelnatur von Familie 
mit der Übernahme der Reproduktions- 
sowie der Sozialisationsfunktion und 
das in Familien zwischen ihren Mitglie-
dern bestehende spezifische Koopera-
tions- und Solidaritätsverhältnis (vgl. 
NAVE-HERZ 2013).

Im UnDoing Family wird Familie in 
der Gegenwart als Herstellungsleistung 
beschrieben, mit der Herausforderung, 
sich in einem Vereinbarkeits- und Ba-
lancemanagement immer wieder zu de-
finieren, neu zu erbringen und ggf. auch 
scheitern zu können (vgl. JURCZYK 
2014; JURCZYK 2020). Die Orientie-
rung an Care (Sorge) stellt dabei für Fa-
milien einen konstitutiven Handlungs-
kern dar (vgl. JURCZYK, THIESSEN 
2020, 116), da Familienbeziehungen 
über eine besondere Qualität und ein 
(verpflichtendes) Kooperations- und 
Solidaritätsverhältnis beschrieben wer- 
den können. Care kann und sollte 
„aber nicht als selbstverständliche und 
selbstverständlich ‚erfolgreiche‘ Praxis“ 
(ebd., 141) angesehen werden, da Sorge-
beziehungen an der Schnittstelle von 
Privatem und (prekären) Rahmenbe-
dingungen von verschiedenen Ambiva-
lenzen, von Autonomie und Angewie-
senheit, Solidarität und Eigeninteresse, 
Nähe und Distanz, geprägt sind.

Dort, wo von Familie gesprochen 
wird, besteht in wissenschaftlichen Er-
hebungen schnell die Gefahr, Familien 
als Kooperationseinheit mit gemein-
schaftlicher Bewältigungsgeschichte zu 
konstruieren. Diese Herangehensweise 
wird in der Familienforschung als metho-
discher Individualismus kritisiert (vgl. 
BURKART 2014, 87 f.). Gefordert wird, 
Familie im Sinne des UnDoing Familiy 
vermehrt als Herstellungsleistung zu 
analysieren und stärker die Vielfalt der 
Akteur*innen im Prozess der (durchaus 
auch konflikthaften) Gemeinschafts-
konstruktion in den Blick zu nehmen. 
Dabei ist zu bedenken, dass sich Indi-

vidualität und Subjektivierungsprozes- 
se im aufeinander bezogenen Bezie-
hungsgefüge auf (geliebte) Menschen 
hin spezifisch entfalten. Denn in der 
engen wechselseitigen Verbundenheit 
dyadischer Beziehungen werden per-
sönliche Wirklichkeiten von Alltag und 
Lebenslauf fortwährend in Korrelation 
zu den Wirklichkeitsentwürfen ande-
rer Familienmitglieder gelebt. Für ein 
Familienmitglied bedeutet dies, dass es 
„in dem und durch den Bezug auf den 
jeweils Anderen selbst ein Anderer ist, 
als es ohne ihn wäre“ (SCHNEIDER 
et al. 2002, 17). Die Begriffe „Subjekt-
qua-Paarbeziehung“ und „Subjekt-in- 
Beziehungen“(ebd.) beschreiben für 
Paare, wie Individualität mit und gegen 
die Partner*in konstruiert wird.

Zudem ist Familie in ihren Herstel-
lungs- und Aushandlungsprozessen 
immer geschlechtlich unterlegt, was in 
den meisten Darstellungen zu Familie 
und Behinderung derzeit kaum diffe- 
renziert wird. So sind z. B. Eltern Müt-
ter und Väter, ohne dass jedoch auf ge-
schlechtsspezifische Handlungs- und 
Orientierungsmuster weiter eingegan-
gen wird. Viele Familien-, Eltern- oder 
Angehörigenstudien thematisieren selten 
den überwiegend weiblichen Anteil der 
Studienteilnehmenden und die damit 
einhergehenden Herausforderungen, dies 
als Aussage über Familien abzubilden.

Familie und Sichtweisen von Kindern

Dass Familie im Zusammenhang mit 
Behinderung keinen spannungsfreien 
Raum mit gemeinsamer Emanzipations- 
geschichte darstellt, verdeutlichen auch 
Diskussionen um die Perspektive zwi-
schen Eltern und Kindern seitens 
der Disability Studies. Es ist wichtig, 
sich bewusst zu machen, dass Eltern 
und Kinder Familienerlebnisse unter-
schiedlich wahrnehmen können und 
in der gleichen Familie keineswegs das 
Gleiche erlebt wird, gerade auch in 
konflikthaften Situationen. Als Beispiel 
sei hier auf die Publikation „Vom Risiko 
nichtbehinderte Eltern zu bekommen. 
Kritik aus der Sicht eines Behinderten“ 
von SIERCK (1989) verwiesen, der sich 
retrospektiv mit seinem Erleben, als 
Kind mit Behinderung von Familie und 
Gesellschaft bewältigt werden zu müs-
sen, auseinandersetzt.

Der überwiegende Teil der vorhan-
denen Informationen und abgebildeten 
Erfahrungen zum Thema beziehen sich 
zumeist auf die Erwachsenenperspek-
tive – sei es als Eltern eines behinderten 
Kindes oder als behinderte Eltern. Die 
Perspektive der Kinder und Jugendli-
chen bleibt nahezu unsichtbar, weil die 
Perspektive Behinderung in den großen 

Gefordert wird, Familie im Sinne des UnDoing Familiy 
vermehrt als Herstellungsleistung zu analysieren und 
stärker die Vielfalt der Akteur*innen im Prozess der 
(durchaus auch konflikthaften) Gemeinschafts- 
konstruktion in den Blick zu nehmen.



WISSENSCHAFT UND FORSCHUNG Teilhabe 1/2024, Jg. 63

16

Lebensbereich Familie als Thema der Teilhabeforschung

Kinder- und Jugendstudien nicht iden-
tifizierbar ist und häufig Kinder und 
Jugendliche mit Behinderung tatsäch-
lich auch gar nicht befragt werden (vgl. 
GAUPP, SCHÜTZ & KÜPPERS 2021, 
o. S.). Eine erste Ausnahme bildet die 
Studie „Aufwachsen und Alltagserfah-
rungen von Jugendlichen mit Behinde-
rung“ (AUSTIN-CLIFF et al. 2022), in 
der auch Informationen zur Familien-
situation erfasst werden. Jugendliche 
benennen z. B. vor allem ihre Eltern  
(94 %) und Geschwister (88 %) als 
wichtige Personen, neben dem festen 
Freund/der festen Freundin, sofern vor-
handen (ebd., 50). Im Dritten Teilhabe- 
bericht finden sich Ergebnisse der 
KiGGS-Studie zur Gesundheit von 
Kindern und Jugendlichen im Zeitraum 
von 2014 bis 2017. Dort gaben Jugend-
liche mit Beeinträchtigung (14–17 Jah-
re) deutlich seltener an, dass in ihrer 
Familie alle gut miteinander auskom-
men (84 %) im Gegensatz zu Gleich-
altrigen ohne Beeinträchtigung (92 %) 
(vgl. BMAS 2021, 90). In den darunter-
liegenden Altersstufen liegen die Zahlen 
fast gleichauf, wobei die Situation der 
Kinder bis zu 10 Jahren von den Eltern 
bewertet wird und nicht von den Kin-
dern selbst (vgl. ebd.).

Neben Kindern mit Behinderung soll-
ten auch die Lebensumstände der Ge-
schwister behinderter Kinder und die 
Situation von Kindern behinderter El-
tern wesentlich mehr in den Blick ge-
nommen werden. In den letzten Jahren 
werden die Lebensumstände dieser 
Kinder vermehrt unter der Perspektive 
eines Aufwachsens als pflegende und 
assistierende junge Angehörige bespro-
chen (vgl. METZING 2022). Thematisiert 
werden dabei einerseits mögliche Be-
lastungen durch eine altersunangemes-
sene Verantwortungsübernahme in der 
Versorgung als auch die Ausbildung 
besonderer persönlicher Ressourcen 
durch die Lebenssituation, z. B. insbe-
sondere eine hohe Sozialkompetenz im 
Vergleich zu Gleichaltrigen. Positionen 
der Disability Studies werden in der 
(deutschsprachigen) Young-Carer-De-
batte wenig zur Kenntnis genommen. 
Kritische Einwürfe beziehen sich hier 
darauf, dass Kinder nahezu unproble-
matisch als pflegende Angehörige ad-

ressiert werden, ohne fehlende Unter-
stützungsmöglichkeiten von Eltern mit 
Behinderungen anzusprechen (ein kur-
zer Überblick findet sich bei CASTIG-
LIONI 2020, 189 f.).

Familien-Teilhabeforschung

Teilhabeforschung nimmt oft eine be-
stimmte Lebenssituation von Menschen 
mit Behinderungen in den Blick oder 
fokussiert, insbesondere in der Teilhabe-
berichterstattung, auf den Vergleich 
von einzelnen Lebenssituationen von 
Menschen mit und ohne Beeinträchti- 
gungen. Im Feld der Familien-Teilhabe-
forschung hingegen geraten Lebens-
situationen von Menschen mit und 
ohne Behinderung gemeinsam in den 
Blick, denn neben behinderten Men-
schen geht es um weitere, oft nicht-be-
hinderte Personen im Familienkreis, 
die in den Auswirkungen mitbetroffen 
sind – womit auch nochmals grundsätz-
liche Anfragen an den Konstruktcha-
rakter des Phänomens „Behinderung“ 
entstehen (vgl. BEHRISCH 2018). Somit 
steht eine Familien-Teilhabeforschung 
vor der Aufgabe, Sichtweisen in und 
auf Familien auf der Basis gesellschaft-
licher und familialer Konstruktion von 

Behinderung sichtbar zu machen und 
dies, je nach Perspektive, aus dem Blick-
winkel behinderter und/oder nicht- 
behinderter Personen. Weiterhin sind 
Konstitutions- und Gestaltungsprozesse 
in Familien grundlegend über das Gene- 
rationsgefüge mit der gegebenen genera-
tionalen Differenz zwischen ihren Mit- 
gliedern geprägt. Familiale Handlungs- 
und Kommunikationsvollzüge sind wei-
terhin gemäß des „doing gender“ grund-
sätzlich geschlechtlich unterlegt.

Momentan werden für eine breitere 
Betrachtungsweise einer möglichen Fa- 
milien-Teilhabeforschung Wissensbestän- 
de aus den Bereichen der Familienfor-
schung, Childhood, Gender und Disa-
bility Studies mit dortigen Konzepten 
und Besprechungen hinsichtlich eines  
(Un)doing Family in weitesten Sinne 
noch zu wenig genutzt. Anschlüsse könn-
ten hier z. B. Studien und Surveys des 
Deutschen Jugendinstituts bieten, die 
ebenfalls auf der Basis des Lebenslagen-

konzepts und familialer Lebensführung 
arbeiten. Dies wird auch dahingehend 
zentral, weil derzeit Daten zur Kinder-
sicht in der Teilhabeforschung weitest- 
gehend fehlen. Hier muss dringend ge-
klärt werden, ob der Teilhabesurvey um 
Daten von jungen Menschen unter 16 
Jahren oder in Kinder- und Jugendstudien 
die Perspektive Behinderung (als inklu-
sive Studien) ergänzt werden muss.

Familien-Teilhabeforschung kann 
durchaus als sensibles Forschungs-
feld in datenschutzrechtlicher und for-
schungsethischer Perspektive gelten. 
Insbesondere gilt dies für Forschungs-
vorhaben, die familiale Handlungs- und 
Gestaltungsspielräume genauer über 
die familiale Binnendynamik befragen 
und möglicherweise Verletzlichkeiten 
und Konflikte berühren. Manche For-
schungsthemen werden auch eher nur 
retrospektiv von Familien oder einzel-
nen Familienmitgliedern angegangen, 
sei es, weil Familien hoch belastet sind 
und kaum Zeit für eine Forschungs-
teilhabe ermöglichen können, oder sei 
es, weil die Situation im momentanen 
Erleben (noch) keine Gesprächs- und 
Auskunftsbereitschaft erlaubt. Wieder-
um andere Perspektiv- und Sprach(un)-
möglichkeiten entstehen in den, bis- 
lang sehr selten durchgeführten, parti-
zipativen Forschungsprojekten zu und 
mit Familien, die nochmals besonders 
herausgefordert sind, innenwohnende 
familiale Dynamiken und Bedarfe in 
der gemeinsamen Prozessgestaltung zu 
beachten. Insgesamt ist es für eine Fa-
milien-Teilhabeforschung wichtig, viel 
deutlicher als bislang zu kennzeichnen, 
welche familiale Perspektive gerade ad-
ressiert wird oder partizipiert – und wer 
in Forschungserhebungen sich gerade 
äußert, für wen spricht und überhaupt 
sprechen kann.
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