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Das Kompetenznetz Einsamkeit (KNE) setzt sich mit den Ursachen, Erlebens-
weisen und Folgen von Einsamkeit auseinander und fordert die Erarbeitung
und den Austausch liber mogliche Praventions- und InterventionsmalRnahmen
in Deutschland. Dazu verbindet das KNE Forschung, Netzwerkarbeit und Wis-
senstransfer. Im Rahmen der KNE Expertisen wird das vorhandene Wissen zu
ausgewahlten Fragestellungen zur Vorbeugung und Bekampfung von Einsam-
keit durch ausgewiesene Expert*innen gebiindelt und einer breiten Offentlich-
keit zur Verfligung gestellt. Die Erkenntnisse der Expertisen sollen einen fach-
lichen Diskurs und die evidenzbasierte Weiter-/ Entwicklung von Mal3nahmen
gegen Einsamkeit fordern und dienen nicht zuletzt auch als wichtige Informa-
tionsquelle flir die Arbeit des KNE.

Bei Fragen und Hinweisen zu den KNE Expertisen treten Sie gerne mit uns in
Kontakt. Nahere Informationen zum KNE, den einzelnen Expertisen und zu den
Kontaktmoglichkeiten finden Sie unter: www.kompetenznetz-einsamkeit.de

Das KNE ist ein Projekt des Instituts flir Sozialarbeit und Sozialpadagogik (ISS
e.V.) und wird gefordert vom Bundesministerium flir Familie, Senioren, Frauen
und Jugend (BMFSHJ).
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Im ersten Kapitel der vorliegenden Expertise wird Einsamkeit als ambivalenter
Begriff zur Beschreibung eines facettenreichen und komplexen Phanomens
eingefuhrt. Demnach kann Einsamkeit sowohl heilsame als auch - in seiner
chronischen Form - viel Leid verursachende und krankmachende Wirkungen
haben. Das zweite Kapitel dient dazu, die Begriffe Erkrankung und Behinderung
sowie das Zusammenspiel von Risikofaktoren zu erdrtern, die zu chronischer
Einsamkeit fihren konnen. Im anschlielRenden Kapitel wird vertiefend am
Beispiel von geistiger Behinderung aufgezeigt, wie Stigmatisierungsprozesse in
einen »Teufelskreis« der Einsamkeit (negative soziale Einstellungen und geringe
Erwartungen; geringere Moglichkeiten und reduzierte Erfahrungen mit sozialen
Interaktionen; soziale Fahigkeitsdefizite) flihren konnen. Im vierten Kapitel werden
Studienergebnisse zu Makro- und Meso-Interventionen zum Abbau gesellschaft-
licher und gemeinschaftlicher Barrieren prasentiert, die einen Beitrag dazu
leisten konnen, chronische Einsamkeit zu reduzieren. Abschliel3end erfolgt eine
Darstellung von zentralen Forschungslucken.

Einsamkeit ist eine schmerzliche, zugleich facettenreiche und von Ambivalenzen
gepragte humane »condition of life« (Moustakas 1961: 60), welche als gefiihls-
mafiger Ausdruck von (Ab-)Getrenntsein von oder Unverbundenheit mit Anderen
und sich selbst verstanden werden kann. Unterschieden werden kann zwischen
emotionaler Einsamkeit (das Fehlen oder der Verlust von intimen Personen wie
Freund*innen und/oder romantischen Beziehungen), sozialer Einsamkeit (fehlende
Zugehorigkeit und befriedigende Verbindungen zu sozialen Gruppen und Netz-
werken), existenzieller Einsamkeit (negative Selbstwahrnehmung von person-
licher Isolation, Sinnlosigkeit, Hilflosigkeit, Freiheitsverlust) und reprasentativer
Einsamkeit (Wahrnehmung, sich vollkommen unverstanden und in Distanz von
Anderen zu flihlen) (Margalit 2010:6 f.). Ebenso wie die Konfrontation mit Un-
gewissheit, Verganglichkeit und Sterben ist Einsamkeit »eine Erfahrung, die
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existenziell mit dem Menschsein« (Simmank 2020: 42) und unvermeidlich auch
mit dessen Verletzlichkeit verbunden ist. Nicht selten wird Einsamkeit negativ
gleichgesetzt mit Traurigkeit, Hilflosigkeit, Scham, geringem Selbstwertgeftihl,
Angst vor Zurlckweisung oder gar unfreiwilligem Ausgeliefertsein. Jedoch
sollte und kann Einsamkeit nicht nur auf ein zu Uberwindendes, abzuwehrendes
und emotional zu betdubendes Ubel reduziert werden. Der Psychologe Clark
Moustakas (1961) betonte in einer popularwissenschaftlichen Darstellung, dass
Einsamkeit auch ermaogliche, sich selbst zu erkennen, die Verbindung zur Gattung
Mensch zu erweitern, zu vertiefen sowie daran zu wachsen. Er betonte die
Notwendigkeit, sich dem Gefluihl von Einsamkeit zu stellen und dies als ersten
Schritt im Umgang mit dem Schmerz zu akzeptieren. Diese Sichtweise ist im
Einklang mit vielen philosophischen, literarischen, religiosen und meditativen
Zugangen. Durch sozialen Riickzug, Alleinsein und Verinnerlichung und auf dem
Weg des Einlassens auf Verletzlichkeit konnen neue kreative, klinstlerische,
religiose, intime und heilsame Zugange zu sich, zu transzendenten Sinnbezligen
(Gottvertrauen, Spiritualitat usw.) sowie Verbundenheit mit anderen Menschen
gefunden werden (Rokach 2018). »Polare Gegensatze von Nahe und Distanz
[bauen] ein Spannungsfeld zwischen den Extremen der Angst vor Einsamkeit
einerseits und erdrickender Gemeinschaft andererseits auf. Einsamkeitsfahigkeit
besteht darin, die Widerspruche nicht nur auszuhalten, sondern sie bewusst

zu kultivieren, um weder in das eine noch in das andere Extrem abzugleiten.«
(Schellhammer zit. aus Simmank 2020: 32) Nur wer fahig ist, Einsamkeit emotional
zu regulieren und auszuhalten, »mit sich allein sein kann, kann auch Anderen
offen begegnen, und nur diejenige, die gesunde Beziehungen lebt, kann auch
Einsamkeit als Kraft- und Inspirationsquelle fiir sich nutzen« (ebd.). Die Beant-
wortung der Frage, wie Einsamkeitsfahigkeit bewusst kultiviert werden kann,
ohne in die genannten Extreme abzugleiten, hat in der sich etablierenden
Einsamkeitsforschung ab den 1970er Jahren nur eine untergeordnete Rolle
gespielt. Dass positive und heilsame Aspekte von Einsamkeit im Feld der
Wissenschaften kaum mehr Berticksichtigung fanden (Peplau/Periman 1982: 6),
ist im Zusammenhang damit zu sehen, dass aus der psychiatrischen und psy-
chotherapeutischen Praxis heraus ein hoher Leidensdruck von sozial isolierten
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und einsamen Patient*innen problematisiert wurde, der sich mit den vorhandenen
Konzepten und Methoden nicht erklaren und lindern liel3.

Mit hoher Dringlichkeit wurde an die Forschung adressiert, Einsamkeit zum einen
als ein neues Krankheitsbild zu beschreiben und zu etablieren. Zum anderen
wurde gefordert, die verletzende und krankende Wirkung von Einsamkeit zu
identifizieren und nach Handlungsmaoglichkeiten im Hinblick auf den individuellen
Umgang mit dem Phanomen der Einsamkeit zu suchen (Cacioppo et al. 2015).
Hierbei galt es auch, Einsamkeit qualitativ gegenuber anderen Krankheiten

bzw. Konzepten (u. a. Depression, Koharenzgeflihl, Selbstwirksamkeitserwartung,
Selbstattribuierung, Sinn- und Hoffnungslosigkeit) abzugrenzen und in quanti-
tativer Dimension Unterschiede im Fuhlen von Einsamkeit messbar zu machen.
Als frihe Meilensteine auf diesem Weg gelten die theoretische Konzeption von
Robert Weiss (1973) und fiir die empirische Forschung die Entwicklung der UCLA
Loneliness Scale (Russell et al. 1978).

Nach Weiss (1973) hat sich die theoretisierende Herangehensweise etabliert,
zwischen einer Innenperspektive (subjektive Bewertungsdimension, Einsamkeit
als individuelles Gefiihl, methodisch abbildbar u. a. durch Fragebogenverfahren
zu sozialen Beziehungen) und einer Aul3enperspektive (objektive Bewertungs-
dimension, Alleinsein und soziale Isolation, messbare Indikatoren wie Qualitat
und Quantitat von Kontakten in sozialen Netzwerken) zu unterscheiden. Weiss
hat Einsamkeit als relationales und intersubjektives Phanomen gedeutet, welches
sich abhangig vom individuellen Erleben sozialer Bedingungen realisiert und
von aul3erer sozialer Isolation zu einem »inneren Gefangnis« werden kann. Damit
war das Fundament gelegt, dem sozial-emotionalen Leiden vieler Menschen
einen Namen, eine Diagnose und eine wissenschaftliche Erklarung zu geben
und ihm schlie3lich auch Anerkennung zu verschaffen.

Gleichermal3en wurde, der Logik der Disziplinen Psychologie und Psychiatrie und

ihrer fachspezifischen Begriffe und Erklarungsprinzipien folgend, das komplexe
soziale Phanomen Einsamkeit tendenziell individualisiert und psychologisiert.
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Obwohl Einsamkeit bisher keine anerkannte Krankheitsdiagnose ist, lassen sich
entsprechende (popular-)wissenschaftliche Publikationen, exemplarisch das
Buch »Einsamkeit — die unerkannte Krankheit: schmerzhaft, ansteckend, todlich«
(Spitzer 2018) so lesen, dass Einsamkeit als Abweichung oder pathologische
Fehlfunktion gedeutet wird, die mehr oder weniger therapeutisierbar sei (vgl.
Cacioppo et al. 2015). Die Frage, wie lange beispielsweise eine Trauerphase um
eine verstorbene wichtige Bezugsperson dauern darf, damit sie im »normalen«
Bereich liegt, und ab wannTrauer Uber diesen Zeitraum hinaus als krankhaft,
im Sinne einer Depression, gilt und zu therapieren ist, stellt sich analog folglich
auch bei der Einsamkeit. Und der diesbezugliche Umgang mit Normalitatsvor-
stellungen hat nicht nur, aber insbesondere flir das Gesundheitssystem weitrei-
chende Folgen (Frances 2013).

Wenngleich die Einsamkeitsforschung ab den 1980er Jahren immer komplexer

und vielfaltiger wurde, exemplarisch durch die Erhebung von Einsamkeit im
Sozio-oekonomischen Panel (SOEP) seit 1992, erhielt sie erst seit Ende der
2000er Jahre eine erhohte Aufmerksamkeit in den 6ffentlichen Diskursen der
westlichen Welt. Als fach- und popularwissenschaftlich besonders wirkungs-
machtig erwies sich die Forschungsgruppe um JohnT. Cacioppo (2011; 2012;
2015). Die sich als Soziale Neurowissenschaftler*innen verstehenden Forschenden
stellten die psychologische Konzeption von Weiss (1973) infrage, wonach allein
die belastenden Erfahrungen im taglichen Leben das ganze Ausmal’ chronischer
Einsamkeit erklaren kdnnten. Ihnen zufolge kdnnte vielmehr eine tieferliegende
evolutionar-biologische Organisationsebene wirksam sein. Sie bereicherten
den Diskurs um eine neurowissenschaftliche Erklarungsebene und stellten

die Hypothese auf, dass Menschen ein mit Hunger und Durst vergleichbares,
existenzielles Bedurfnis nach Gruppenzugehorigkeit hatten, da sie aus evolutionarer
Perspektive ihr Uberleben nur in Gemeinschaften sichern konnten (Cacioppo
2011: Kap. 1, 4). Bei dem auf Schutz durch soziale Verbundenheit gepolten
Menschen tritt demnach das unangenehme Geflihl der Einsamkeit auf, wenn
dem Einzelnen der Gruppenausschluss droht bzw. der Anschluss zur Gruppe
erst hergestellt werden muss. Aus dieser Perspektive ist Einsamkeit Ausdruck

[10]
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einer komplexen Emotions- und Verhaltensregulation, welche einerseits die
Gruppendynamik in sozialen Netzen beeinflusst und andererseits bezogen

auf das Individuum auf psychischer und korperlicher Ebene als schmerzhaftes
Alarmsignal fungiert. Im Kern derTheorie steht ein neurobiologisches Stress-
modell, welches zwischen Innen- und Aul3enperspektive vermittelt und auf
korperlicher Ebene durch das Ausschilitten von Stresshormonen bestimmte
Verhaltensanderungen ermaoglicht bzw. aufzwingt (ebd., Kap. 6 und 8). Aus
biologischer Sicht ist Stress eine Anpassungsreaktion, die im Notstandsmodus
kurzzeitig nicht lebenswichtige Funktionen hemmt, um maoglichst viel vitale
Energie fiir die Gefahrenabwehr zu aktivieren (Kampf oder Flucht). Sobald

das soziale Bedurfnis nach Verbundenheit befriedigt wird, wird nicht nur das
Ausstol3en von Hormonen beendet, sondern durch komplexe Stoffwechsel-
prozesse in der Hypothalamus-Hypophysen-Nebennierenrinden-Achse werden
die freigesetzten Stresshormone abgebaut und im Organismus weicht die
Hab-Acht-Ausrichtung einem entspannten Sicherheitsgefiihl (vgl. Blicker 2022).
Kann das hohe Stressniveau jedoch nicht absinken, bleibt der Organismus im
Alarmzustand, die Person verfangt sich in negativen Gedankenschleifen und
fokussiert die Aufmerksamkeit fortwahrend auf mogliche Gefahren sozialer
Isolation. Die einengende Fixierung und Antizipation vermeintlicher Bedrohungen
verfestigt eine veranderte und verzerrt negative Wahrnehmung und Interpre-
tation der Innen- und AulBenwelt. Zugleich feuert das Alarmsignal Einsamkeit
im Korper die Stresshormone immer wieder an. Laut Cacioppo (2011: Kap. 10)
ist der »Teufelskreis« geschlossen, wenn Menschen zunehmend ihr Selbstwert-
gefihl verlieren, in den Riickzug gehen und aus Selbstschutz Beziehungen zu
Personen beenden, denen sie eigentlich gerne nah sein wollen. Die beflirchtete
Prophezeiung wird zur Selbsterfiillung, wenn sich die Personen Anderen gegen-
Uber so verhalten, als bedlirften sie keiner sozialen Beziehungen. Die negativen
Ruckkopplungsschleifen spiegeln sich in Veranderungen der Korperreaktionen
wider. Die Daueraktivierung verhindert nicht nur den Abbau der Stresshormone,
sondern stort die Stresshormonachse derart empfindlich und nachhaltig, dass
Nervenzellen »vergiftet« und die Funktion der selbstregulativen Hypothalamus-
Hypophysen-Nebennierenrinden-Achse beeintrachtigt werden. Dadurch erhoht
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sich nicht nur der Cortisol-Spiegel dauerhaft, sondern die Stresshormone befeuern
sich gegenseitig und flihren quasi ein »entkoppeltes« Eigenleben, welches
durch psychische oder soziale Einstellungs- und Verhaltensanderungen nicht
mehr ohne weiteres beeinflussbar ist.

Da das chronisch erhohte Stressniveau Blutdruck und Blutzucker nach oben
schnellen lasst, korpereigene Entzindungsprozesse begunstigt und das
Immunsystem schwacht, war es naheliegend, nach einem Zusammenhang
zwischen dem Auftreten chronischer Einsamkeit und erhdhten Risiken fir
psychische und korperliche Erkrankungen zu suchen, der schliel3lich mit hoher
Evidenz von Depressionen lber Herzkreislauferkrankungen bis hin zu Alzheimer-
Demenz gefunden werden konnte (siehe Kap. 2). Die herausragende Leistung
der Forschungsgruppe um Cacioppo ist, dass sie in vielen Studien den Zusam-
menhang zwischen chronischer Einsamkeit und negativen Auswirkungen fir
Individuen sowie die gesellschaftlichen Folgenkosten in den Vordergrund stellen
konnte. Zuspitzungen wie die Formulierung in einem TED-Talk von der »Todlich-
keit von Einsamkeit« (Cacioppo 2013 zit. aus Simmank 2020: 7) trafen offen-
sichtlich den Zeitgeist und fuhrten zu medienwirksamen Publikationen — wie z. B.
»Lasst uns einen Krieg gegen Einsamkeit filhren« (Kristof 2019 zit. aus Simmank
2020: 7). Zivilgesellschaftliche und politische Initiativen wie die britische Campaign
to End Loneliness oder die Strategy forTackling Loneliness verstarkten darlber
hinaus den Eindruck, dass Einsamkeit in der Gesamtbevolkerung endemisch
zunehmen wirde. Obgleich es wenig Belege flir eine epidemische Zunahme
von Einsamkeit gibt und auch der Zusammenhang zwischen prekaren sozialen
Lebensbedingungen und negativen Folgen fiur Gesundheit und Lebensqualitat
keineswegs neu war, ist die Gesellschaft flir dasThema sensibilisiert worden.
Hiermit stellte sich die fir Interventionen entscheidende Frage, welche gesell-
schaftlichen und sozialpolitischen MalRnahmen ergriffen werden sollten. Die
Antwort der psychologisch und biomedizinisch dominierten Einsamkeitsfor-
schung lautete, dass sich Einsamkeit mehr oder weniger unabhangig von den
sozialen Bedingungen realisiert. Empirische Studien, die einen Zusammenhang
zwischen Einsamkeit (subjektive Bewertung) und sozialen Netzwerken (objektive
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Bedingungen) gemessen haben (Lee/Ko 2017; Luhmann/Hawkley 2016;
Pinquart/Sorensen 2001), konnten lediglich moderate Zusammenhange herstellen
(vgl. Mund 2022). Diese Interpretation erscheint auf den ersten Blick wenig
uberraschend, denn nicht jede*r, der*die allein ist, muss sich einsam fiihlen.

Im Gegenteil, selbst gewahlte Einsamkeit und Zeit flr sich allein zu haben, kann
befriedigend sein. Umgekehrt kann man sich auch in einer Ehe oder umgeben
von vielen Menschen einsam flihlen. Cacioppo ging bei der Relativierung des
Zusammenhangs zwischen Einsamkeit und dem Einfluss sozialer Lebensum-
stande noch einen Schritt weiter. Er interpretierte das Datenmaterial der Studien
vor 10 Jahren so, dass es »einzig das subjektive Geflihl der Einsamkeit [war]

— nicht der Mangel an objektiver sozialer Unterstitzung —, der depressive Symp-
tome, chronische Krankheiten und erhdhten Blutdruck voraussagte« (Cacioppo/
Patrick 2008 zit. aus Simmank 2020: 47). Aus diesem Verstandnis heraus ist es
naheliegend, dass John Cacioppo und seine langjahrige Forschungspartnerin
und Ehefrau Stephanie Cacioppo die Stellschraube gegen Einsamkeit in der
hormonellen Stressregulation sehen, welche die Einsamkeitsgefiihle auf neuro-
biologischer Ebene ermoglicht (Cacioppo/Cacioppo 2015). Nach demTod ihres
Mannes hat Stephanie Cacioppo versucht, mit Pregnenolon ein pharmakother-
apeutisches Praparat (Steroidhormon) zu etablieren (Cacioppo et al. 2015;
Simmank 2020: 58ff.). Dass die Vergabe von Medikamenten im Rahmen von
Psychotherapien ein geeigneter Schlissel sein kann, mit dem sich schwer
Erkrankte leichter aus dem »inneren Gefangnis« befreien, liegt ebenso auf der
Hand wie die Erkenntnis, dass eine Medizinisierung und Biologisierung des
Problems auf gesellschaftlicher Ebene, quasi die »Pille gegen Einsamkeit«
(Simmank 2020: 60), keine ernsthaften Handlungsoptionen sein kénnen. Zur
Entwicklung moglichst passgenauer und wirksamer gesellschaftlicher Losungs-
ansatze ist ein erweitertes Verstandnis von Einsamkeit erforderlich, welches
uber den Beschreibungs- und Erklarungsgehalt der biomedizinischen Ebene
hinausgeht und die von Weiss (1973) vorgeschlagene Trennung zwischen Innen-
und AulBenperspektiven wieder zusammendenkt. Um sich der Lebenssituation
chronisch erkrankter und behinderter Menschen anzunahern, sind daher drei
zentrale Erkenntnisse der jungeren Einsamkeitsforschung zu beachten.
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Erstens ist die Frage nach der Kausalitat, d. h. ob entweder das subjektive
Gefuhl oder der Mangel an objektiver sozialer Unterstlitzung ein Pradiktor fir
die Entstehung von Krankheiten ist, bisher nicht eindeutig zu beantworten. Jungere
Analysen zeigen entgegen den Hypothesen von Cacioppo, dass die Bedeutung
des subjektiven Gefuhls im Kontext Einsamkeit iberbewertet ist. Dass weiterer
Forschungsbedarf besteht, zeigt sich darin, dass altere Studien aufgrund unter-
schiedlich gemessener Rahmenbedingungen (z. B. weil nur bestimmte Teilaspekte
des Soziallebens berlicksichtigt wurden) schwer vergleichbar sind, und in der
Tatsache, dass Daten eben nicht flir sich selbst sprechen (Simmank 2020). Skepsis
ist auch angebracht, da Gruppen in prekaren Lebenslagen (Armut, hoher Pflege-
und Unterstlitzungsbedarf usw.) haufig nicht bericksichtigt werden.

Zweitens ist trotz aller Erkenntnisse nach wie vor wissenschaftlich umstritten, wie
das subjektive Geflihl der chronischen Einsamkeit auf die verflochtenen psy-
chischen, physischen und sozialen Ebenen wirkt und welche Interventionen
effektiver, effizienter und nachhaltiger sind. Hingegen ist die Wirkung objektiv
fehlender sozialer Unterstltzung intensiv erforscht und nachweisbar (Holt-Lunstad
2018, 2021; Holt-Lunstad et al. 2015). Wissenschaftlich fundierter und erfolgver-
sprechender als die Bekampfung eines Geflihls, d. h. eines subjektiven Erlebens,
erscheint gegenwartig die gesellschaftskritische Auseinandersetzung mit Miss-
standen, die Menschen sozial isolieren.

Drittens stellt sich die Frage, ob und in welcher Weise die Kultivierung von
Einsamkeitsfahigkeit gelingen kann und welche Rolle die vom Wissenschafts-
kollektiv weitgehend dissoziierten positiven (und heilsamen) Aspekte von
Einsamkeit dabei spielen konnten.

Zusammengefasste Handlungsempfehlungen fiir Forschung und politische
Praxis: Einsamkeit ist ein ambivalentes Geflihl, welches unvermeidlich zum
menschlichen Leben gehort. Es konfrontiert mit der eigenen Verletzlichkeit
und kann sich positiv und negativ auswirken. Als wissenschaftlich gesichert
gilt, dass chronisch negativ erlebte Einsamkeit zu einem qualenden »inneren

[14]
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Gefangnis« werden kann und mit vielen Krankheiten, niedriger Lebensqualitat
und verkurzter Lebensdauer einhergeht. Dadurch werden erhebliche gesell-
schaftliche Folgekosten verursacht. Auf der Suche nach Erklarungen fir dieses
Phanomen haben unterschiedliche Wissenschaftler der Logik ihrer Disziplin
folgend zuerst die positiven Aspekte von Einsamkeit ausgeklammert, danach
die Bedeutung der sozialen und kulturellen Bedingungen mehr oder weniger
relativiert, die Ursachen individualisiert und Einsamkeit per se zu einer Krankheit
erklart, die psycho- und schliel3lich pharmakotherapeutisch behandelt werden
kann. Dass medikamentengestutzte Psychotherapien geeignet sind, erkrankten
Einzelpersonen zu helfen, liegt ebenso auf der Hand wie die Erkenntnis, dass es
zur Entwicklung gesellschaftlicher Losungsansatze, insbesondere bei der Steuerung
effektiver, effizienter und nachhaltiger Mal3nahmen, eines anderen Verstand-
nisses von Einsamkeit bedarf. Erfolgversprechender als die Bekampfung eines
Gefuhls ist die gesellschaftskritische Auseinandersetzung mit Missstanden, die
Menschen sozial isolieren. Fur Letzteres spricht, dass die Auswirkungen sozialer
Isolation und intersubjektiver Prozesse wesentlich besser erforscht sind.
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2 Chronische Erkrankungen, Behinderung
und Einsamkeit

2.1 Zum Begriff der chronischen Erkrankung und
Pravalenzen

In den modernen Industrienationen haben chronische Erkrankungen im Verlauf
des letzten Jahrhunderts lebensbedrohliche Infektionserkrankungen als Haupt-
ursache fuirTod und Behinderungen abgelost. Dies betrifft ebenfalls die Haupt-
ursachen flir erhebliche soziookonomische Folgekosten, bezieht man u. a. verlorene
Lebensjahre, Arbeitsunfahigkeit und Pflegebeduirftigkeit ein (Scheidt-Nave 2010).
Auch wenn keine einheitlich anerkannte Definition des Terminus existiert, gilt
eine Krankheit dann als chronisch, wenn sie lang andauernd und nicht vollstandig
oder nur schwer kuriert werden kann. Ublicherweise gehen chronische Erkran-
kungen mit gravierenden und langzeitlichen Auswirkungen auf die Lebensqualitat
der Betroffenen einher. Eng damit verknUpft ist eine hohe Inanspruchnahme
von Leistungen des Gesundheitssystems, was dementsprechend deren Zugang-
lichkeit voraussetzt (ebd.).

Die Angaben zu Pravalenzen von chronischen Krankheiten variieren je nach
Studienaufbau relativ stark. Laut einer jingeren Befragung der Stiftung Ge-
sundheitswissen (2021) haben 40 % der Bevolkerung in Deutschland eine oder
mehrere chronische Erkrankungen und 30 % leben 20 Jahre oder langer mit
dieser. Nach Angaben des National Center for Chronic Disease Prevention and
Health Promotion (NCCDPHP 2022) sind die Pravalenzen in den USA noch hoher,
denn hier sind sechs von zehn Erwachsenen chronisch erkrankt, wobei vier von
zehn Erwachsenen mehr als eine Form der Erkrankung aufweisen (z. B. Herz-
Kreislauf-, Atemwegs- oder Gelenkerkrankung). Laut einer aktuellen Studie aus
den USA gab mehr als die Halfte der Erwachsenen im Alter von 18 bis 34 Jahren
an, mindestens eine chronische Erkrankung zu haben, fast ein Viertel hatte mehrere
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(Watson et al. 2022). Im Vergleich waren in dieser Altersgruppe Erwachsene

mit einer Behinderung (75 %) starker betroffen als solche ohne Behinderung
(48 %) sowie junge Arbeitslose (62 %) eher als Studierende (46 %). Die Personen
mit chronischen Erkrankungen gaben an, haufiger viel Alkohol zu trinken, zu
rauchen oder sich nicht zu bewegen (ebd.). Die Analyse von Gesundheitsdaten
aus einer norditalienischen Provinz (n = 164.000) ergab, dass fast jede flinfte
Person mindestens eine chronische Erkrankung und weniger als 1 % mehr als
drei Krankheiten hatte. Im Einklang mit anderen Studien nimmt das Risiko im
Alter zu erkranken zu, wobei prozentual eher Frauen als Manner betroffen sind
(Airoldi et al. 2023). Die Auswertung verknlpfter gesundheitsrelevanter Daten
aller danischen Einwohner*innen, die vor 2013 16 Jahre oder alter waren

(n = ca. 4.555.000) ergab, dass ca. 66 % eine oder mehrere chronische Erkrankun-
gen hatten. Die drei Erkrankungen mit den hochsten Pravalenzen waren mit 23 %
Bluthochdruck, 19 % Atemwegsallergien und 14 % Fettstoffwechselstorungen
(Hvidberg et al. 2020).

Der Begriff Behinderung kommt im wissenschaftlichen und allgemeinen Sprach-
gebrauch seit Ende der 1960er Jahre zur Anwendung und wird synonym, mitunter
aber auch in deutlicher Abgrenzung, zumTerminus Krankheit verwendet (Dederich
2009; Greb 2009; Kastl 2017, Kap. 4). Bisher liegt zudem keine allgemein an-
erkannte Definition von Behinderung vor, weil der Begriff in medizinischen,
psychologischen, padagogischen, soziologischen, bildungs- und sozialpoliti-
schen Kontexten unterschiedlich verwendet wird und auch andere Funktionen
hat. Obgleich der Behinderungsbegriff u. a. aufgrund seiner fehlenden Trennscharfe,
der negativen bzw. defizitaren Einfarbung und/oder seiner sprachlichen Macht-
wirkung vielfach kritisiert sowie abgelehnt wurde und wird, vermag aus dieser
Abwehr heraus ein standiges Dilemma nicht aufgeldst zu werden: ein Phanomen,
welches nur bedingt und teilweise nicht benannt werden darf, schrankt die
Moglichkeiten der wechselseitigen Verstandigung ein bzw. verhindert selbige.
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Pragmatisch gesehen, ist »[d]er allgemein gefasste und unspezifische Behinde-
rungsbegriff [...] im gesellschaftlichen Kontext als Instrument der Sicherung von
Rechtsanspriichen auf Hilfe und Unterstlitzung in unterschiedlichen Bereichen
von unverzichtbarem Nutzen« (Dederich 2009: 37).

International war und ist die Definition von Behinderung zunachst durch die
ICDH-2 (1980) und gegenwartig durch die ICF (2001) gepragt. Dabei wurde das
zunachst lineare Erklarungsmodell (Schadigung/Impairment bewirkt Funktions-
storungen/Disability bewirkt Benachteiligung/Handicap) in ein relationales
Verstandnis Uberfuhrt, das den Menschen als bio-psychosoziale Einheit versteht
und die Ermoglichung vonTeilhabe/Partizipation ins Zentrum stellt (Schuntermann
2011). Verstarkt durch die Ratifizierung der Behindertenrechtskonvention (BRK)
der Vereinten Nationen hat sich der deutsche Staat dazu verpflichtet, Teilhabe
und Zugangsmaoglichkeiten rechtsverbindlich in Gesetzestexten zu verankern
und in den unterschiedlichsten Lebensbereichen umzusetzen. Laut 8 3 des
Behindertengleichstellungsgesetzes gelten Menschen als behindert, die langfristig,
d. h. mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als 6 Monate, »korperliche, seelische,
geistige oder Sinnesbeeintrachtigungen haben, welche sie in Wechselwirkung
mit einstellungs- und umweltbedingten Barrieren an der gleichberechtigten
Teilhabe an der Gesellschaft hindern kdnnen«. Hieraus erwachst der gesamt-
gesellschaftliche Auftrag, sowohl aul3erliche als auch Barrieren »in den Kopfen
und Herzen« zu uberwinden, die gegenuber Menschen mit Behinderungen
bestehen und Teilhabechancen beeintrachtigen (Degener/Diehl 2015).

Nach Datenlage des aktuellenTeilhabeberichts der Bundesregierung (Maetzel
et al. 2021) lebten im Jahr 2017 in deutschen Privathaushalten und Einrichtungen
7,8 Millionen Menschen mit einer amtlich anerkannten Schwerbehinderung,

d. h. einem Grad der Behinderung (GdB) von tber 50. Hinzu kommen ca. 2,75
Millionen Menschen mit einem GdB unter 50. Dartiber hinaus wurden ca. 2,50
Millionen chronisch kranke Menschen ohne anerkannten Behinderungsstatus
in Privathaushalten erfasst, die als Beeintrachtigte definiert werden. Insgesamt
umfasste die Gruppe der Menschen mit Behinderungen und Beeintrachtigten
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im Jahr 2017 ca. 13 Millionen Personen, wobei deren Anzahl zwischen 2009 und
2017 um 9 % angewachsen ist. Dies lasst sich vor allem durch den demographischen
Wandel erklaren, da das Risiko, von Behinderung betroffen zu sein, mit dem
Alter deutlich ansteigt. Eine Ausnahmestellung nehmen dabei Menschen mit
einer geistigen Behinderung und Lernbehinderung ein, welche sich haufig
bereits bei der Geburt beziehungsweise im Kindheits- und Jugendalter mani-
festiert. 2017 gehorten zu dieser Gruppe 310.000 Personen, wobei knapp zwei
Drittel der Betroffenen jlinger als 45 Jahre alt waren, weitere 30 % gehoren zur
Altersgruppe von 45 bis 64 Jahren.

Eine geistige Behinderung liegt nach vergleichbarer Definition der American
Association on Intellectual and Developmental Disability, der International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) und der International
Classification of Diseases (ICD-10), vor, wenn eine signifikante Einschrankung
im Bereich a) der geistigen bzw. intellektuellen Funktionen und b) des adaptiven
Verhaltens (Bewaltigung von lebenspraktischen Herausforderungen) vorliegt
und sich c) diese Probleme bereits vor dem 18. Lebensjahr herausgebildet und
verfestigt haben (Musenberg 2020). Ublicherweise sind Menschen mit geistiger
Behinderung lebenslang auf Unterstitzung bei der Lebensfuhrung angewiesen.
Bedeutsam hierfiir sind auch Probleme im Zusammenhang mit Fahigkeiten zur
Selbstregulation, die mitunter als inharenter Bestandteil einer geistigen Behin-
derung angesehen werden (Whitman 1990).

Was fur den Behinderungsbegriff im Allgemeinen gilt, trifft im Speziellen auch
auf denTerminus Geistige Behinderung zu: Seine Verwendung ist umstritten.
Aus der Perspektive emanzipatorischer Selbstvertretungen wie People First
Deutschland gibt es den nachvollziehbaren Einwand, dass man sich durch die
Bezeichnung geistig behindert gelabelt, stigmatisiert und diskriminiert sieht.
Im Feld der Medizin wurde der lange gebrauchliche Terminus der Mentalen
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Retardierung in Anlehnung an die internationalen diagnostischen Manuale ICD
und DSM bereits in die Begriffe Intellektuelle Behinderung bzw. Stérung der
Intelligenzentwicklung umgewandelt (Sappok et al. 2023).

In padagogischen Handlungsfeldern haben eine Vielzahl von alternativen Be-
zeichnungen Eingang gefunden (wie u. a. Menschen mit Lernschwierigkeiten
oder -problemen oder besonderen kognitiven Herausforderungen). Darliber
hinaus wurde im Zuge der Empfehlungen der Kultusministerkonferenz in 1994
und 1998 der Forderschwerpunkt Geistige Behinderung in Geistige Entwicklung
umbenannt. In universitaren Kontexten und im Zusammenhang mit dem
Dekategorisierungsdiskurs gibt es Positionen, die gar flir einen grundsatzlichen
Verzicht auf den Forderschwerpunkt Geistige Entwicklung, neben anderen,
pladieren (Dederich 2015; Stinkes 2015; Ziemen 2016). Ungelost bleibt aber das
Problem, dass es ohne trennscharfe Definitionen zu Abgrenzungsdiffusionen
gegenuber anderen Personengruppen kommt und man sich nur schwer verstan-
digen kann. Historisch einzuordnen ist, dass der Begriff Geistige Behinderung
Ende der 1950er Jahre von der Elternvereinigung Lebenshilfe eingefiihrt wurde,
um die seinerzeit ublichen und negativ konnotierten Bezeichnungen wie Idiotie
oder schwerer Schwachsinn zu iberwinden (Musenberg 2020). Fir die weitere
Verwendung des Begriffs spricht neben pragmatischen Erwagungen, dass die
alternativen Termini wie Lernschwierigkeiten und Intelligenzentwicklung zu dem
Missverstandnis einladen, dass sich die Komplexitat der Lebenserschwernisse
auf kognitive Aspekte reduzieren lasse. Wird der Begriff Geistige Behinderung
jedoch nicht als individuelle Problemzuschreibung verstanden, sondern als
relationales Konzept angewandt, verhindert dies die reduktionistische Perspektive,
das Phanomen im Gehirn einer Person zu lokalisieren und zu individualisieren.
Geistige Behinderung wirkt Gber Kognition bzw. die geistigen Prozesse und
Strukturen eines Individuums hinaus und ist vielmehr als soziale Konstruktion,
als ein soziales Feld aus Beziehungsgeflechten, in welches auch Familienmitglieder
und relevante Andere einbezogen und eingesogen werden konnen, zu verstehen.
Wie stark das soziale Phdnomen Geistige Behinderung struktureller Gewalt
unterliegt, lasst sich anhand der hohen Bereitschaft erahnen, bei drohender
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Behinderung einen Schwangerschaftsabbruch vorzunehmen bzw. wenn man
die von Eltern geschilderten traumatisierenden Erschutterungen bei der Diagno-
seubermittlung und die Scham- und Schuldgefiihle im Annahmeprozess ihres
Kindes zur Kenntnis nimmt (Jantzen 2004, 2020; Lenhard 2006; Niedecken 1998).

International liegt eine reichhaltige Fllle von Studien vor, die den Zusammenhang
zwischen Einsamkeit und den am haufigsten auftretenden Formen chronischer
Erkrankungen erforscht haben, exemplarisch fur die Bereiche Herz-Kreislauf-
(Xia/Li 2018), Muskel-, Riicken-, Gelenks- und Knochen- (Petitte et al. 2015) sowie
Atemwegserkrankungen (Flavin 2015), Diabetes (McCaffery et al. 2020) und
Krebs (Jaremka/Nadzan 2018; Mascarin/Ferrari 2019; Raque-Bogdan et al. 2019;
Rokach 2019). Aber auch zu neurologischen Formen wie Demenz und Parkin-
son (Dominke et al. 2021; Hayley et al. 2021; Prenger et al. 2020; Sundstrom et
al. 2020; Victor 2021) sowie psychischen Erkrankungen wie z. B. Depression,
Burnout, bipolare Erkrankung, Schizophrenie (Badcock et al. 2019; Badcock et
al. 2015; Lim et al. 2018) und zu Aufmerksamkeitsdefizit- bzw. Hyperaktivitats-
storungen Uber die Lebensspanne hinweg (Houghton et al. 2015; Laslo-Roth et
al. 2020) liegen Erkenntnisse vor. Des Weiteren sind Forschungsarbeiten zum
Zusammenhang von Einsamkeit mit Behinderungsformen wie Korperbehinde-
rungen (Hitzig et al. 2021), Sehbehinderungen (Jessup et al. 2017; Nyman et al.
2010), Schwerhorigkeit/Gehorlosigkeit (Ellis et al. 2021; Shukla et al. 2020) und
zu Autismus-Spektrum-Storungen (Chamberlain et al. 2007; Daughrity 2019;
Dovgan/Mazurek 2019; Leaf 2017; Zeedyk et al. 2016) publiziert.

Die Beantwortung der Frage, ob und in welcher Form chronische Erkrankungen
Einsamkeit und soziale Isolation auslosen und/oder verstarken bzw. ob Einsamkeit
erst die Erkrankung auslost, ist pauschal mit den vorliegenden Forschungs-
ergebnissen nicht moglich. Dies hangt damit zusammen, dass das Spektrum
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chronischer Erkrankungsformen sehr vielfaltig ist und sich die Auswirkungen

z. B. einer chronisch entziindlichen Hauterkrankung (Neurodermitis) an den
Handen schwerlich mit einer neurodegenerativen Erkrankung vergleichen
lassen. Welche Auswirkungen eine Neurodermitis haben kann, hangt zugleich
von vielen weiteren Einflussfaktoren ab, etwa ob ein Wechsel der beruflichen
Erwerbsarbeit notwendig wird. Hilfreich zum Verstandnis der Komplexitat und
Dynamik der unterschiedlichen Risiko- und Einflussfaktoren fur Einsamkeit und
der sich daraus ergebenden Losungen ist das relationale Modell von Michelle
Lim et al. (2020). Da der letzte Uberblicksartikel (iber die klinische Bedeutung
der Einsamkeit vor Gber 15 Jahren publiziert worden ist (Heinrich/Gullone 2006),
haben Lim et al. alle seitdem publizierten relevanten Studien ausgewertet sowie
eine umfassende Aktualisierung der bekannten und neuen Risikofaktoren und
Korrelate der Einsamkeit vorgenommen und in ein Modell Gberfiihrt. Von links
nach rechts gelesen, treffen Ausloser (A) auf Risikofaktoren (B) und wechselseitige
Beziehungen (Korrelate) und fiihren zu Einsamkeit (C). Losungen (D) hinsichtlich
der Reduzierung von Einsamkeit konnen auf jeder Ebene (A, B, C) angewendet
werden. Einsamkeit kann jedoch auch eine Folge anderer Kombinationen sein
(z. B. B-A-C oder B-C). Es wird jedoch davon ausgegangen, dass alle Personen
Risikofaktoren flir Einsamkeit aufweisen (B). Die bidirektionalen Pfeile verweisen
auf mogliche wechselseitige Beziehungen, die jedoch laut Lim et al. (2020) zu-
kiinftig noch genauer erforscht werden mussen.
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Abbildung 1: Risikofaktoren und Korrelate der Einsamkeit
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In dem Modell wird Gesundheit (2) als einer von drei Risikofaktoren und Korrelaten
erfasst und in die Sektionen korperliche, mentale und kognitive Gesundheit
sowie Gehirn, Biologie und Genetik unterteilt. Lim et al. (2020) haben zunachst
eine Vielzahl von Forschungsarbeiten zusammengetragen, die eine Verbindung
zwischen korperlichen Erkrankungen und wahrgenommener und objektiver
sozialer Isolation hergestellt haben. Demnach erh6hen geringe Sozialbeziehungen
das Auftreten von koronaren Herzkrankheiten und Schlaganfallen etwa um ein
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Drittel. Chronische Einsamkeit geht nicht nur mit schlechteren kardiovaskularen
und metabolischen Werten (z. B. GefaBwiderstand, Blutdruck, Herzfrequenz),
erhohtem Cholesterinspiegel und Schlafproblemen einher, sondern tritt auch
haufig bei Brust- und Darmkrebs sowie Multipler Sklerose auf. Bei mentaler
Gesundheit kann zwischen dem Schweregrad von Symptomen (d. h. Depression)
und Prozessen (d. h. Emotionsregulation) differenziert werden. Einsamkeit wird
mit einer schlechteren psychischen Gesundheit in Verbindung gebracht, ein-
schlieRlich hoherer Auspragungen von Angsten, Depressionen und Psychosen.
Hinsichtlich der Kausalitaten deuten die Ergebnisse von Lim et al. darauf hin,
dass Einsamkeit Menschen flir bestimmte psychische Stérungen (z. B. Depressionen)
pradisponieren und die Behandlung von Einsamkeit einen erheblichen Einfluss
auf deren Linderung haben kann. Die Autor*innen (ebd.) deuten die Ergebnisse
so, dass Einsamkeit nicht nur ein Vorlaufer problematischer psychischer Gesund-
heitssymptome sein kann, sondern auch, dass Menschen mit problematischen
sozialen Angsten eher einsam sind. Ein weiterer Einflussfaktor ist die Emo-
tionsregulation, die wiederum im Zusammenhang mit der im ersten Kapitel
benannten Einsamkeitsfahigkeit gesehen werden kann. Hawkley et al. (2009)
berichteten erstmals, dass ein hoheres Mal3 an Einsamkeit mit einer geringeren
hedonistischen Emotionsregulation (d. h. Schmerzvermeidung und Genusser-
leben) verbunden war. Einsamen Menschen fallt es tendenziell schwerer,
Emotionen wahrzunehmen, zu verstehen, zu bewaltigen, positive Gefuhle
auszudricken und zu geniel3en und z. B. kognitive Strategien zu nutzen, um
schlechte Stimmung zu lindern. Chronische Einsamkeit wirkt sich auch nach-
teilig auf die kognitive Entwicklung aus und ist ein Risikofaktor fur einen
beschleunigten kognitiven Abbau. Zwei Langzeitstudien konnten nachweisen,
dass hohere Raten von Einsamkeit uber einen langeren Zeitraum beispielsweise
zu Problemen bei Wortwiederholungen und allgemeinen kognitiven Funktio-
nen fiihren, unabhdngig von anderen Variablen. Altere Personen, die (iber ein
hoheres Mal3 an Einsamkeit berichten, entwickeln mit deutlich erhohter Wahr-
scheinlichkeit eine Alzheimer- oder eine andere Form einer Demenz-Erkrankung.
Auch im Vergleich mit soziookonomischen, lebensstilabhangigen und anderen
gesundheitlichen Rahmenbedingungen sei Einsamkeit der grof3te negative
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Einflussfaktor (Lim et al. 2020). Zu einer ganzlich anderen Einschatzung kommt
Victor (2021) in einer Metastudie, in der sie elf Langsschnittstudien (veroffentlicht
zwischen 2000 und 2018) miteinander vergleicht. Berlicksichtigung fanden nur
Studien, die als Baseline Einsamkeit zunachst bei Stichproben frei von Demenzen
durchgefuhrt hatten und bei denen die zweite Messung mindestens 12 Monate
spater erfolgte. Sechs Studien konnten keinen Zusammenhang zwischen Demenz
und Einsamkeit feststellen. Bei den Gbrigen wurde ein erhéhtes Risiko zwischen
15 % und 64 % ermittelt. Keine dieser Studien ist jedoch direkt vergleichbar,
weshalb die Beweise fur einen Zusammenhang zwischen Einsamkeit und Demenz
flir Victor (noch) nicht schliissig sind.

Laut Lim et al. (2020) lasst sich chronische Einsamkeit wiederum auch mit ab-
weichenden Hirnstrukturen und -funktionen sowie deren Wechselwirkungen

in Zusammenhang bringen. Wenig uberraschend sind bei Personen mit starker
ausgepragtem Einsamkeitsempfinden jene Hirnregionen und Funktionen (z. B.
Hemmungen) betroffen, welche die neuronalen Bedingungen fiir das Verstehen
von und das Agieren in sozialen Situationen realisieren. Aus biologischer Sicht
sind vor allem das autonome Nervensystem (ANS), die stressregulierende
Hypothalamus-Hypophysen-Nebennierenrinden-Achse (HPA) und das Immun-
system involviert. Zuletzt weisen Lim et al. (2020) in ihrem Uberblicksartikel
darauf hin, dass eine Reihe von Forschungsarbeiten vorliegen, die Einsamkeit
teilweise durch Genetik vorbestimmt erklaren. Hierzu gehéren Adoptions- und
Zwillingsstudien, die sich mit der Wahrscheinlichkeit von Erblichkeit beschaftigen,
aber auch Studien, die auf die Identifikation von Genen zielen, die epigenetisch
reguliert werden. Es gibt u. a. Gene, die mit der Regulierung der HPA-Achsen-
aktivitat in Verbindung stehen und mit sozialen Umweltvariablen interagieren
(ebd.).

Um sich der sozialen Situation von Patientengruppen mit einer bestimmten
chronischen Erkrankung anzunahern, ist davon auszugehen, dass sich die
jeweilige Krankheit und ihre Symptome nicht in gleicher Weise auf das Erleben
aller Betroffenen auswirken. Wahrend etwa bei der HIV-Erkrankung AIDS die
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Vereinsamung mehr oder weniger offensichtlich als Folge der Krankheit
erscheint (Nachega et al. 2012; Rubtsova et al. 2017; Voigt et al. 2017), ist der
Umgang mit der sozialen Situation von demographischen Risikofaktoren
(siehe Graphik Lim u. a., Block 1) wie Alter, Geschlecht, Familienstand, Status
des Wohnens, Migration und soziookonomischen Handlungsmaoglichkeiten
abhangig. Der dritte und letzte Einflussfaktor sind flr Lim et al. (2020) die
sozialen Umfeldbedingungen (Block 3), wozu sie zum einen die Bedingungen
der Erwerbsarbeit und zum anderen die digitale Zuganglichkeit, insbesondere
zu den sozialen Medien, zahlen.

Zusammengefasste Handlungsempfehlungen fiir Forschung und politische
Praxis:Viele Menschen mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen sind
einem hohen Risiko sozialer Isolation und chronischer Einsamkeit ausgesetzt.
Die Einsamkeit kann sich wiederum negativ auf die Gesundheit, die Lebensqua-
litat und die Teilhabemoglichkeiten auswirken. Die Beantwortung der Frage, ob
und in welcher Form chronische Erkrankungen Einsamkeit und soziale Isolation
auslosen und/oder verstarken bzw. ob Einsamkeit erst die Erkrankung auslost,
kann anhand der vorliegenden Forschungsergebnisse nicht pauschal beantwortet
werden. Als ausgesprochen positiv zu bewerten ist, dass in den letzten 10 Jahren
zu vielen diversen und auch seltenen Krankheits- und Behinderungsformen
Studien publiziert wurden, welche der Frage nachgehen, ob und inwiefern sich
Einsamkeit auf die Lebenssituation der Betroffenen auswirkt. Aufgrund erheblicher
methodologischer und methodischer Unterschiede sind die Studien nur schwer
miteinander vergleichbar. Aus entwicklungsneuropsychologischer Perspektive
konnte jedoch eine vorlaufige Formel lauten, dass chronische Einsamkeit entste-
hen kann, wenn Kinder und Jugendliche mit einer (genetischen) Disposition zu
leichter sozialer Vulnerabilitat auf soziale Umwelten treffen, die potentiell eher
sozial verwundend sind. Das Konzeptmodell von Lim et al. (2020) ist hilfreich,
um zu verstehen, dass potentiell alle Menschen aus unterschiedlichsten Grun-
den in die Situation von Einsamkeit geraten konnen und wiederum eine Vielzahl
von potentiellen Handlungsmaoglichkeiten bestehen, um sich hieraus

zu befreien.
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3 Einsamkeit unter Bedingungen
geistiger Behinderung

3.1 Lebensweltliche Aspekte von geistiger Behinderung

Die Personengruppe, die als geistig behindert bezeichnet wird, ist in sich hochgradig
heterogen. Sie kann dennoch als »Brennglas« zur Identifikation von gesell-
schaftlichen Missstanden und Handlungsmaoglichkeiten verstanden werden,
weil sich in ihren Lebenslagen komplexe und multiple Probleme in besonderer
Weise verdichten. Anders formuliert, wenn es gelingt, chronische Einsamkeit
fur diese Personengruppe zu minimieren, werden sich daraus gesamtgesell-
schaftliche Lerneffekte ergeben. Unter Bedingungen geistiger Behinderung

zu leben, stellt nicht nur eine Herausforderung fiir die betroffenen Individuen,
sondern auch fur ihre Familien und die Gesellschaft als Ganzes dar. Zu diesen
Herausforderungen gehort, wie schon in der Definition benannt, dass seit der
Kindheit kognitive und haufig andere Entwicklungsbeeintrachtigungen (z. B.
Motorik) und Einschrankungen bei der Alltagsbewaltigung bzw. hinsichtlich
adaptiver Fahigkeiten bestehen. Die Betroffenen sind ublicherweise lebenslang
auf Unterstlitzung bei der Lebensfiihrung angewiesen, was haufig durch eine
hohe Komorbiditat von Krankheiten verstarkt wird, welche nicht selten ebenfalls
chronisch werden (van den Bemd et al. 2022). Sowohl in der Kindheit als auch
im Erwachsenenalter treten im Normvergleich mehr mentale Gesundheitsprobleme
auf. Die korperliche Gesundheit ist substanziell schlechter und tber alle Studien
hinweg ist die Lebensqualitat geringer. Aul3erdem gibt es Schwierigkeiten,
einen gesunden Lebensstil zu pflegen (Gilmore/Cuskelly 2014). Darliber hinaus
sprechen eine Vielzahl an Studien dafur, dass das Stressniveau der Betroffenen
in neuen, unvorhersehbaren und weniger kontrollierbaren Lebenssituationen
uberdurchschnittlich erhoht und auch die Stressregulation insgesamt dysfunk-
tionaler ist (Schore 2001a, 2001b; Schuengel/Janssen 2006; Scott/Havercamp
2014; Zwack et al. 2023).
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Im Zusammenhang mit der Erforschung von Freund*innenschaft, einem durch
Intimitat und Reziprozitat gekennzeichneten besonderen Beziehungsverhaltnis,
ist bekannt, dass gelingende und als sinnvoll erlebte Freund*innenschaften zu
mehr Unterstlitzung und Verbindungen im engen Sozialraum fuhren kénnen
(Chamberlain et al. 2007). Sie férdern das Wohlbefinden, unterstiitzen das
Engagement in der Gemeinschaft und konnen als Schutzfaktor gegen schlechte
Gesundheit wirken (Bishop-Fitzpatrick et al. 2018; Holt-Lunstad 2016). Des
Weiteren spielen Freund*innenschaften eine wichtige Rolle beim Erwerb
zwischenmenschlicher Fahigkeiten, die die soziale, emotionale und kognitive
Entwicklung férdern und zu klinftigen sozialen Erfolgen und emotionalem
Wohlbefinden beitragen konnen (Fulford/Cobigo 2018; Lafferty et al. 2013).
Schliel3lich konnen Beziehungen ein wichtiger Schutzfaktor gegen soziale
Viktimisierungen sein, da z. B. Einzelganger*innen eher Mobbing durch Peers
ausgesetzt sind. Auch hier zeigt sich, dass Menschen mit einer geistigen
Behinderung mehr Probleme damit haben, Sozialkontakte zu Peers aufzubauen
und zu pflegen. Folglich haben sie seltener enge Freund*innenschaften und
sind durch geringere Sozialnetzwerke vulnerabler (Fulford/Cobigo 2018).

Zudem ist das Risiko, von Gewalt und sexualisierter Gewalt betroffen zu sein,
bis zu dreimal hoher, besonders bei behinderten Frauen. Risikofaktoren sind

die geistige Behinderung an sich, schadigende und beeintrachtigende (auch
gewaltsame) Kindheitserfahrungen, geringe berufliche, 6konomische, soziale
und psychosoziale Ressourcen, Lebensbedingungen in stationaren Einrichtungen,
gesamtgesellschaftliche Rahmenbedingungen und Diskriminierungen sowie
weitgehendes Fehlen von (internen und externen) Unterstiitzungsangeboten
(Schrottle 2015).
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Ein im internationalen Forschungsfeld etabliertes Interpretations- und Erklarungs-
modell fir das behindernde Zusammenspiel von Individuum und Gesellschaft
ist Erving Goffmans (2010, 2018) Konzept der Stigmatisierung. Es ist hilfreich,
um einerseits besser zu verstehen, auf welche Art und Weise Menschen mit
geistiger Behinderung von der Gesellschaft wahrgenommen werden, anderer-
seits um die Auswirkungen zu erfassen, die dies auf deren Selbstbild, Selbstwert
und Rollenidentitat, ihre sozialen Netzwerke (Rollenerwartungen u. a.) und

ihre Beziehungserfahrungen haben kann. Quantitat und Qualitat der sozialen
Netzwerke spielen dabei eine entscheidende Rolle, denn durch die komplexen
Interaktionen konnen Stigmatisierungen verstarkt oder abgebaut werden.

Die abwertenden Stigmatisierungsprozesse konnen von friihester Kindheit an
in die emotionalen Kerne des Selbst »eingeschrieben« werden (Jantzen 2010c,
2012b; Schore 2007; Sinason 2000; Zimmermann 2012) und erfassen zugleich
ganze Familiensysteme, so dass sich auch Eltern und Geschwister lebenslang
mit diesen Dynamiken konfrontiert sehen (Harrison et al. 2021; Muries-Cantan
et al. 2023; Neely-Barnes et al. 2010).

Ein Aspekt von Stigmatisierung ist, dass Menschen mit geistiger Behinderung
lange abgesprochen wurde, uberhaupt psychisch erkranken zu konnen. Lebens-
aullerungen wie langanhaltende Trauer wurden als Symptome einer moglichen
Depression nicht ernst genommen und anerkannt oder mit geistiger Behinderung
zu erklaren versucht (diagnostic overshadowing) (Reiss et al. 1982). Meyer
(2007) spricht von dissoziativen Feldern, wenn z. B. in Wohnheimen selbst
offenkundigste Verhaltenssignale von Bewohnern nicht wahrgenommen werden
konnen oder wollen, die auf Gewalterfahrungen und Traumatisierungen hinweisen.
Dies erklart auch, dass Einsamkeit unter Bedingungen von geistiger Behinderung
international erst seit den spaten 1980ern allmahlich erforscht wurde (Margalit
1994). Inzwischen hat sich das Menschenbild im Bereich der Forschung deutlich
verandert, was u. a. darin zum Ausdruck kommt, dass Stimmen von Menschen
mit geistiger Behinderung in der Forschung zu Wort kommen. Gegenstand der
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Untersuchungen waren und sind dabei Ansatze, die einerseits die Situation der
betroffenen Personen (Kinder, Jugendliche, Erwachsene in unterschiedlichen
Lebensrdaumen), von deren Eltern (u. a. Diagnoselibermittlung, Annahmeprozess
des Kindes, Mutter- und Vaterrolle, Auswirkungen auf Paarbeziehungen) (Margalit
2010) und zuletzt auch verstarkt von deren Geschwistern sowie das dynamische
Familiensystem untersuchen. Viele Studien haben eher geringe Teilnehmenden-
zahlen, haufig sind es qualitative Zugange mit schwer vergleichbaren Methoden
und unterschiedlichen theoretischen Herangehensweisen. Da nennenswerte
Langzeitstudien fehlen, ermadglichen die Ergebnisse der Studien keine Aussagen
daruber, ob Einsamkeit ein epidemisch anwachsendes Problem ist. Die vorhan-
denen Forschungslucken bedeuten im Umkehrschluss jedoch nicht, dass es
keine wissenschaftlich fundierten Erkenntnisse gebe. Hierzu ist es erforderlich,
die Forschungsergebnisse zu subjektiv erlebter Einsamkeit (Innenperspektive)
und objektiver Isolation (AuRenperspektive) in einen Zusammenhang zu bringen.

Eine systematische Auswertung von britischen Studien (publiziert zwischen
1990 und 2019) lasst zunachst den ermutigenden Schluss zu, dass Grof3e und
Struktur von sozialen Netzwerken durch politische Mal3nahmen positiv beeinflusst
werden konnen (Harrison et al. 2021: 986). Vor allem der Normalisierungsansatz,
verbunden mit der Auflosung von psychiatrischen Langzeitkrankenhausern und
GrolReinrichtungen und dem Aufbau dezentraler und ambulanter Wohnmaoglich-
keiten, hat zu Beginn der 1990er Jahre einen wichtigen Beitrag dazu geleistet,
dass sich Qualitat und Quantitat der sozialen Netzwerke der ehemaligen Patient*in-
nen (mit geistiger Behinderung) verandert haben. In Deutschland ist dieser
Auflosungsprozess auch unter dem Begriff De-Institutionalisierung bekannt
(Jantzen 1999, 2003). GroReinrichtungen sind tendenziell zwar mit hoheren
Sozialkontakten verbunden, jedoch beziehen sich diese fast nur auf andere
Bewohner*innen, welche in der Institution leben. Nach dem Auszug aus den
Langzeitkrankenhdusern in gemeindenahe Wohnsettings sind die Netzwerke
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eher kleiner und weiter verstreut, werden jedoch eher als eng und kamerad-
schaftlich erlebt (Harrison et al. 2021).

Bei Erwachsenen mit geistiger Behinderung, die bei ihren Eltern leben und
meist von der Mutter betreut werden, sind die Netzwerke in der Regel eher
klein (sechs Familienmitglieder und ein*e Freund*in oder ein*e Nachbar*in).
Die Professionalisierung der Familienhilfe hat dazu geflihrt, dass professionelle
Mitarbeitende starker in das Leben von Erwachsenen mit geistigen Behinderungen
und ihren pflegenden Eltern einbezogen werden. Zumeist bleibt die Gro3e des
Netzwerks unverandert, weil nun professionelle Mitarbeitende die Rolle der
Freund*innen oder der Nachbar*innen tendenziell ersetzt hat (Harrison et al.
2021).

Neben dem Wohnen ist der Bereich der (Freizeit-)Aktivitaten eine weitere Stell-
schraube hinsichtlich der Verbesserung von sozialen Netzwerken, wobei beides
haufig untrennbar miteinander verbunden erscheint. Auch hier lasst sich der
positive Aspekt hervorheben, dass sich z. B. durch gemeindenahe Betreuung
Aktivitaten von den Schutzrdumen der Sondereinrichtungen in die Kommunen
verlagert haben, z. B. Einkaufen von Lebensmitteln fiir den eigenen Gebrauch.
Am ehesten ist es den Autor*innen zufolge durch berufliche Qualifizierungen
und Platzierungen auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt gelungen, Netzwerke mit
nicht behinderten Mitgliedern signifikant zu vergrof3ern. Das erntichternde Fazit
der Studie von Harrison et al. (2021) ist jedoch, dass die Veranderungen in den
Bereichen Wohnen und Aktivitaten das Ziel der Inklusion im Sinne von Prasenz
und Partizipation in der Gemeinschaft verfehlt bzw. nicht erreicht haben. Die
aus Sondereinrichtungen in ambulante kommunale Wohnformen umgezogenen
Menschen seien oft enttauscht und frustriert Gber ihre mangelnde Integration in
das »normale« Gemeinschaftsleben und den Mangel an erwarteten Freundschaften
mit nicht behinderten Menschen. Wie ist das (trotz erheblicher Aufwendungen) zu
erklaren?
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Als einfacher und in seiner Wirksamkeit bewahrter gesellschaftspolitischer
»Losungsansatz« zum Abbau von Vorurteilen vonTeilen der Mehrheitsgesell-
schaft gegentiber unbekannten und als fremd wahrgenommenen Gruppenmi-
noritaten gilt die Kontakthypothese (Allport 1954). Demnach kann der positiv
erlebte personliche Kontakt dazu beitragen (zumeist negative) Vorbehalte abzubauen,
wenn bestimmte Kontaktbedingungen erfiillt sind (z. B. gleicher Status, das
gemeinsame Kooperieren, um Ziele zu erreichen u. a.). Uber Jahrzehnte hinweg
haben sozialpsychologische Studien die Kernannahmen von Allport (1954)
bestatigt und die Bedeutung von Emotionen fir den Prozess erganzt (Angst,
Empathie). Uneinigkeit besteht darin, was optimale Kontaktbedingungen sind
und welche zwingend erflllt sein mussen. Konsens ist jedoch, dass ein einfacher
und beliebiger Kontakt eher nicht ausreicht, um positive Erlebnisse zwischen
Menschen zu erzielen (Pettigrew/Tropp 2008).

Bezieht man die Kontakthypothese auf die oben genannten Erkenntnisse der
britischen Studie, wird deutlich, dass die Lebenswelt von den »normalen«
Aktivitaten getrennt bleibt. Die Bewohner*innen kdnnen freier tiber das Essen
bestimmen, das sie im Kihlschrank vorfinden. Der Einkauf im benachbarten
Supermarkt erfolgt aber weiterhin zumeist mit Peers. Viele Freizeitaktivitaten
werden nur in der Einrichtung erledigt oder an Orten, wo sich wiederum mehr-
heitlich andere Menschen mit geistiger Behinderung aufhalten. Die Aktivitaten
bieten den Erwachsenen folglich nur begrenzte Moglichkeiten, neue Beziehungen
zu knupfen oder Netzwerke aufzubauen. Aber auch wo der Kontakt mit neuen
Nachbar*innen stattfand, fiihrte dies nicht notwendigerweise zu mehr sozialer
Teilhabe. Der Grund dafiir liegt dementsprechend darin, dass personliche
Kontakte entweder gar nicht oder zu wenig stattfinden (Quantitit) und/oder die
Qualitat der Kontaktbedingungen bzw. Beziehungsgestaltungen nicht ausreicht,
um eine Steigerung von Zufriedenheit und Lebensqualitat zu erreichen und
Vorurteile abzubauen. In der Folge mussen Menschen mit geistiger Behinderung
weiterhin mit der doppelten Stigmatisierung leben, d. h. zusatzlich zum Stigma
der eigenen Behinderung auch damit, unter anderen behinderten Menschen zu
bleiben.
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Gilmore und Cuskelly (2014) haben ein Modell entwickelt, das einen vertieften
Einblick in die destruktive Dynamik von Stigmatisierung und Einsamkeit geben
kann. Fur sie besteht ein regelrechter »Teufelskreis« aus a) negativen sozialen
Einstellungen und geringen Erwartungen, b) eingeschrankten Moglichkeiten
und weniger Erfahrungen mit sozialen Interaktionsmaoglichkeiten sowie c)
fehlenden sozialen (interpersonellen) Kompetenzen. Die drei benannten und

in der unteren Graphik zu »Einsamkeit und geistige Behinderung: Pfade der
Beeinflussungen« dargestellten Aspekte des »Teufelskreises« werden nachfolgend
naher beleuchtet.

Abbildung 2: Dynamik von Stigmatisierung und Einsamkeit

Negative soziale
Einstellungen und
geringe Erwartungen

Eingeschrankte
Mit geistiger Moglichkeiten und
Behinderung weniger Erfahrungen
zusammenhéangende mit sozialen
Fahigkeitsdefizite Interaktions-
maoglichkeiten

(Gilmore/Cuskelly 2014: 195)
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a) Negative soziale Einstellungen und geringe Erwartungen

Dass Menschen mit geistiger Behinderung von der Gesellschaft iberwiegend
negativ wahrgenommen werden und ihnen wenig zugetraut wird, kurzum, dass
sie aus stigmatisierender Perspektive beurteilt werden, ist das Resultat langjahriger
institutioneller Segregation (ebd.). Obwohl die Uberwindung der Ausgrenzung
immer mehr an Bedeutung gewonnen hat, ist die seit Generationen praktizierte
Etablierung von Schutzraumen nach wie vor sehr wirkmachtig. Die mit Beginn
der Industrialisierung ab Mitte des 19. Jahrhunderts etablierten institutionellen
Sondereinrichtungen hatten eine Doppelfunktion: Menschen mit geistiger
Behinderung sollten einen Schutz- und Schonraum vor den Anforderungen

der Gesellschaft ermoglicht werden. Gleichermal3en sind diese auch als Schutz
der Gesellschaft vor Menschen mit geistiger Behinderung zu verstehen. Denn
Angehorige wurden dadurch von Pflege- und Sorgearbeit befreit und standen
nun dem immer starker industrialisierten Arbeitsmarkt zur Verfligung. Gleicher-
malen wurde auch die gesellschaftliche Verantwortung fiir diese Menschen an
dieTrager der abgeschirmten Sondereinrichtungen delegiert, von diesen bereit-
willig aufgenommen und durch die Professionalisierung von sozialer Hilfe zum
originaren Geschaftsmodell. Schliel3lich konnte so auch ein Erziehungs- und
Bildungssystem entstehen, welches von Kindern mit Lern- und Entwicklungs-
problemen lange nicht »gestort« wurde (Dérner 2002).

Die aktuelle Herausforderung im Zusammenhang mit Inklusion in Erziehungs-
und Bildungskontexten ist folglich, dass die Regeleinrichtungen sich in ihrer
Denk- und Arbeitsweise grundlegend andern mussen. Die Forschungsergebnisse
zur schulischen Integration und Inklusion zeichnen hinsichtlich der Kontakthypo-
these ein differenziertes und optimistisches Bild, etwa dass Heranwachsende
mitTrisomie 21 von Gleichaltrigen in Regelklassen gut akzeptiert werden (Zimpel
2013). Ein Paradox der inklusiven Beschulung besteht darin, dass einerseits un-
terschiedliche Kinder lebendige Erfahrungen im gegenseitigen Helfen sammeln
sowie soziale Kompetenzen und Selbstwert (weiter)entwickeln sollen. Helfen
jedoch nur die Mitschuler dem geistig behinderten Kind beim Lernen, entstehen
subtile Asymmetrien, indem diese Person als hilfsbedtirftig herabgestuft wird,
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sich als Empfangerin abgewertet sieht und dartber hinaus selten die Erfahrung
macht, gebraucht zu werden (ebd.).

Zusammenfassend lasst sich mit Gilmore und Cuskelly (2014) aussagen, dass
die Allgemeinbevolkerung Menschen mit geistiger Behinderung mit hoherer
Wahrscheinlichkeit als anders, abweichend und unberechenbar ansehen wird,
solange sie wenig Gelegenheiten hat, mit diesen Personen in regularen Schulen,
am Arbeitsplatz und in der Gemeinschaft in positiv erlebten Kontakt zu kommen.
Die Segregation ist somit Folge der negativen Einstellungen der Gemeinschaft
und wirkt sich dadurch wiederum auf die gesellschaftlichen Einstellungen gegen-
uber Menschen mit Behinderung aus.

b)  Geringere Méglichkeiten und reduzierte Erfahrungen mit sozialer Interaktion
Laut Gilmore und Cuskelly (2014) fiihrt die zugeschriebene Geringschatzung
von Menschen mit geistiger Behinderung dazu, dass sie eher in Sondereinrich-
tungen leben, d. h. mit Personen spielen, lernen, wohnen, arbeiten und altern,
die ebenfalls Probleme bei der Lebensbewaltigung haben. Diese Sondereinrich-
tungen schranken die Moglichkeiten ein, mit Nichtbehinderten zu interagieren,
voneinander zu lernen, soziale Netzwerke aufzubauen und zu pflegen sowie an
alterstypischen Aktivitaten teilzunehmen. Studien aus den USA zeigen, dass
selbst dort, wo Regel- bzw. Allgemeinschulen Kinder mit geistiger Behinderung
aufnehmen, die Kontaktbedingungen alles andere als optimal sind. In den
untersuchten allgemeinen Schulen verbrachten lediglich 7 % der Personen mit
geistiger Behinderung mindestens 40 % desTages in der Gemeinschaft, ca. 70 %
wurden im Laufe desTages in getrennten Raumen separiert beschult und
betreut (Kleinert et al. 2015). Zudem hatten nur 10 % der Regelschiiler*innen in
ihrer aktuellen Klasse eine*n Mitschuler*in mit der Diagnose geistige Behinde-
rung. Betrachtet man die gesamte Schullaufbahn, so hatten lediglich 40 % der
Regelschuler*innen eine*n Mitschuler*in mit einer geistigen Behinderung in
ihrer Klasse (Siperstein et al. 2007). Festzustellen ist in diesem Zusammenhang
daruber hinaus, dass sich Einzelbegleitungen im gemeinsamen Unterricht am-
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bivalent und stigmatisierend auswirken. Diese schrankten die sozialen Interaktionen
mit den Peers haufig ein. Ab der Oberstufe reagieren Peers in Anwesenheit
einer Hilfsperson im Austausch mit geistig behinderten Mitschuler*innen zu-
rickhaltender, initiierten weniger Interaktionen und fihrten weniger Gesprache
Uber sozial relevante Themen (Carter/Nutbrown 2016; Carter 2017).

Im Ubergang vom Kindes- (iber das Jugend- bis zum Erwachsenenalter spielen
die Peers in verschiedener Hinsicht eine zentrale Rolle. Aus dem verfligbaren
sozialen Netzwerk heraus werden aus den kindlichen Spielkamerad*innen nun
einzelne Intimfreund*innenschaften. Im Austausch mit dem Gegentiber wird die
eigene Innenwelt zuganglich (Jantzen 2010a: Kap.5). Mit dem sich entwickelnden
selbstreflexiven Bewusstsein entstehen moralische und ethische Normen, z. B.
der Umgang mit Ligen, Loyalitatskonflikten und Geheimnisbewahrung gegentiber
Autoritaten (Alleweldt et al. 2016).

Die Identitat bildet sich durch die Aneignung soziokultureller Orientierungen,
die Auseinandersetzung mit Geschlechterfragen usw. sowie aus der dynamischen
und wechselseitigen Abstimmung des Selbst- und Fremdbildes. Die Bewertungen
von sozialen Beziehungen und Freund*innenschaften (z. B. wer aus der Schule
mit wem befreundet ist) werden zum Schllissel des Selbstwertes. Dabei sind die
Tausch- und Anerkennungsverhaltnisse zwischen den Peers neben Quantitaten
vor allem durch bestimmte Qualitaten gepragt wie Rekursivitat, Intimitat, Nahe,
Warme, Zuverlassigkeit (Tipton et al. 2013; Vedder 2018). Auch in den Cliquen
werden eigene Codes und »ungeschriebene« Regeln kreiert, deren Verstandnis
und Aushandeln reflexive, strategische und moralische Abwagungen erfordert.
In dieser Lebensphase gewinnt die Freizeit eine ganz spezifische und dominierende
Funktion, denn diese wollen Jugendliche eher mit Peers als mit der Ursprungs-
familie teilen. Peers helfen dabei, sich gegentiber familidaren Einbindungen zu
verselbstandigen und mit dem Eintritt in die Erwachsenenwelt eigene Lebens-
entwiurfe auszuprobieren (Prosetzky 2019).
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Eine Studie zur Lebenssituation von 13-Jahrigen mit und ohne geistige Behinderung
stellt heraus, dass die Jugendlichen mit geistiger Behinderung im Vergleich
enger an ihre Familien gebunden waren, weniger Freizeitoptionen und Zugang
hierzu hatten (immobiler, weniger finanzielle Ressourcen, abhangig von Ressour-
cen der Wohneinrichtung) sowie ihre Privatsphare eingeschrankter war. lhre
Erwartungen an Freund*innenschaften waren geringer und sie hatten auch
weniger Freund*innen. Die vorhandenen Beziehungen zu Peers hatten ein signi-
fikant geringeres Niveau von Rekursivitat, Warme und Nahe. Dabei handelte es
sich haufig um bezahlte Freund*innen, d. h. solche, zu denen ein professionelles
Assistenz- oder Betreuungsverhaltnis bestand (Tipton et al. 2013).

Typischerweise verliert die Bedeutung von Freizeit im Erwachsenenalter relativ
an Bedeutung. Durch den Fokus auf berufliche Karrieren und/oder Familien-
griundungen verlagern sich Freund*innenschaften haufig in Familie und Arbeitswelt
und mit neuen formalisierten Rollen vergrofRern sich Netzwerke (Kolleg*innen,
Verein, Nachbar*innen usw.). Erwachsene Menschen mit einer geistigen Behin-
derung haben im Vergleich zu Menschen ohne geistige Behinderung eine viel
niedrigere Beschaftigungsquote auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt und erhalten
geringere Lohne, da sie zumeist in Werkstatten fur behinderte Menschen be-
schaftigt sind (das Werkstatt-Entgelt betragt durchschnittlich 220 € im Monat).
Diese geringeren finanziellen Ressourcen schranken ihre Zugangsmaoglichkeiten
zu Freizeiteinrichtungen ein, in denen sie Freund*innenschaften und Partner*in-
nenschaften schlielRen kdnnten. Aul3erdem sind sie oft auf Fahrdienste zu sozialen
Treffpunkten angewiesen und haben dadurch weniger Autonomie, tber Art und
Zeitpunkt sozialer Begegnungen zu bestimmen (Jobling/Cuskelly 2008). Zum
Netzwerk Erwachsener mit geistiger Behinderung gehoren laut einer britischen
Studie durchschnittlich 22 Personen inklusive professionell Tatiger des Umfeldes,
wie Hausmeister*innen oder Hausarzt*innen (Forrester-Jones et al. 2006).
Berlcksichtigt man diese Personengruppe nicht, kommen haufig nur zwei bis
finf Personen des Netzwerkes als potentielle Freund*innen infrage, womit auch
vergleichbare Ergebnisse friiherer Studien bestatigt wurden (Dagnan/Ruddick
1997; Robertson et al. 2001). In einer in den USA durchgefiihrten
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Studie gaben ca. 80 % der Erwachsenen mit einer geistigen Behinderung an,
zumindest eine*n Freund*in zu haben, wobei nur 56 % zufrieden mit der Anzahl
von Freund*innen waren und weniger als die Halfte mit der Anzahl der Kon-
takte (Friedman/Rizzolo 2017). Eine Langzeitstudie aus Irland (McCausland et

al. 2021) mit Erwachsenen mit geistiger Behinderung von tber 40 Jahren fand
heraus, dass ca. 90 % von ihnen angab, Freund*innen zu haben, aber nur die
Halfte eine*n enge*n beste*n Freund*in. Etwa 60 % berichteten, Freund*innen
aul3erhalb, und ca. 70 %, in der Wohneinrichtung zu haben, wobei etwa 60 %
anfihrten, mit professionell Tatigen im Umfeld der Wohneinrichtung befreundet
zu sein. Flr ebenfalls etwa 60 % war der*die beste Freund*in eine geistig be-
hinderte Person, flir 16 % eine Person der professionell Tatigen im Umfeld der
Wohneinrichtung und fur etwa 8 % eine Person aus der Familie. McCausland
und Kollegen kommen zu dem Fazit, dass Uberwiegend prekare Freund*innen-
schaften zu anderen Menschen mit geistiger Behinderung oder zu bezahltem
Personal bestehen. Typisch flir die Lebenswelten sind kleine soziale Netzwerke
mit entsprechend geringer Auswahl und haufigen Personalwechseln (McCausland
et al. 2021; McCausland et al. 2018). Gilmore und Cuskelly (2004) weisen ab-
schlieBend im Zusammenhang mit einschrankenden Lebensbedingungen von
Menschen mit einer geistigen Behinderung darauf hin, dass diese haufig mehr
negative Lebensereignisse verarbeiten mussen, von denen einige die Anfalligkeit
flr Einsamkeit erhohen konnen. Insbesondere erfahren Menschen mit geistiger
Behinderung mehr personliche Verluste durch eine hohe Fluktuation des Personals
in Unterstlitzungseinrichtungen. Daruber hinaus gibt es Hinweise darauf, dass
flir sie Trauerprozesse schwieriger zu bewaltigen sind (Brickell/Munir 2008) und
sie sich mit ihrer Trauer haufig allein fihlen, da ihnen weniger Unterstlitzungs-
maoglichkeiten aus ihrem sozialen Umfeld bei der Bewaltigung ebendieser zur
Verfligung stehen (Sinason 2000). SchlieRlich ist auch die professionalisierte
psychotherapeutische Versorgung fur Menschen mit geistiger Behinderung in
Deutschland nach wie vor mangelhaft (Maetzel et al. 2021).
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c) Mit geistiger Behinderung verbundene Fahigkeitsdefizite

Die Fahigkeit, sich selbst in Bezug zu sozialen Beziehungen zu setzen und Bezie-
hungen zu Anderen angemessen aufbauen, gestalten und verstehen zu konnen,
ist elementar fur die Regulation von Einsamkeitsgeflihlen. Aus bio-psychoso-
zialer Perspektive ist hierfur ein komplexes Zusammenspiel von u. a. visuellen,
akustischen, sensomotorischen, emotionalen und kognitiven Verarbeitungs-
prozessen erforderlich, die sowohl Eindriicke des Korperselbst als auch aus den
sozialen Umweltbedingungen zu verbinden vermogen. Dies umfasst z. B. das
Ausdricken undTeilen von Emotionen (Mimik, Gestik) und Handlungsabsichten
durch nonverbale und verbale Kommunikation, die Fokussierung von (geteilter)
Aufmerksamkeit, soziale Perspektivibernahmen, die Planung, Steuerung und
Hemmung von Gedanken und Handlungen, symbolisches und abstraktes Denken
und die Selbst-, Stress- bzw. Emotionsregulation. All diese Fahigkeiten sind
nicht genetisch determiniert, sondern bilden sich in einem dynamischen Zusam-
menspiel aus genetischen Anlagen und Umweltbedingungen heraus. Dieser aktive
Konstruktionsprozess zwischen Nervensystem, Hormonen, Organen und dem
Bewegungsapparat beginnt bereits vorgeburtlich, wird mal3geblich in den ersten
Lebensjahren gepragt und kann sich lebenslang entwickeln (Jantzen 2011; Schore
2007; Trevarthen 2012).

Dank der Erforschung von entwicklungsneurologischen Syndromen, die mit
geistiger Behinderung einhergehen, ist bekannt, dass Schwierigkeiten mit sozialen
Beziehungen auf genetische Marker und/oder Unterschiede auf der Ebene des
Gehirns (Funktion, Aufbau) zurickzufiihren sind und zu Verzogerungen und/oder
Blockaden in bestimmten Entwicklungsbereichen flihren konnen (Prosetzky
2012). Exemplarisch genannt sei die Tendenz zu sozialem Riickzug bei Fragilem-
X-Syndrom (Cornish et al. 2005) oder die geringere Motivation zur Kommunikation
bei gleichzeitigen Starken im Bereich sozialer Kognition unter Bedingungen von
Autismus (im Vergleich zu anderen entwicklungsneurologischen Syndromen). Beim
Williams-Beuren-Syndrom zeigt sich ein spiegelverkehrtes Profil: dieTendenz zu
hoher Motivation zur Kommunikation (emotional attunement), aber deutliche
Schwierigkeiten beim Verstandnis sozialer Kognition (intentional attunement)
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(Fisher et al. 2020; Fisher/Morin 2017; Prosetzky 2014, 2019). Aus entwicklungs-
psychologischer Perspektive geraten Kinder, die unter Bedingungen geistiger
Behinderung leben, sehr frihzeitig und wiederholt in Situationen von Isolation,
da sie einerseits auf sozialen Austausch angewiesen sind, andererseits Probleme
haben, diesen zu realisieren. Wenn es ihnen — auch mit sozialer Unterstltzung —
nicht gelingt, sich aus der Isolation zu I0sen, greifen sie auf tertiare Kompensa-
tionsstrategien zuruck, die aus der Innenperspektive entwicklungslogisch

und subjektiv sinnvoll sind, jedoch auf der Verhaltensebene als problematisch
und pathologisch wahrgenommen werden (Jantzen 2012b; Vygotskij 1993).

Die Verknupfung unterentwickelter Emotionsregulation und als sozial unange-
messen bewerteter Verhaltensweisen begunstigt das Risiko chronischer
Einsamkeit. Auf den Punkt gebracht, kann das soziale Umfeld, wenn es ablehnend
reagiert, die neuronal bedingten Schwierigkeiten verschlimmern.

Einen bemerkenswerten Einblick in den Zusammenhang zwischen Emotionsre-
gulation, Angsten und den Umgang mit unfreiwilliger sozialer Isolation hat eine
umfangreiche international explorative Forschungsstudie zu den Auswirkungen
der COVID-19-Pandemie auf Familien mit einem behinderten Kind gegeben
(Sideropoulos et al. 2023b). Demnach berichten die Familien, dass die haufig
abrupt und langfristig umgesetzten HygieneschutzmalRnahmen (SchlieBung von
Kitas und Schulen, Aussetzen vonTherapien und Freizeitbegegnungen usw.)

bei ihren Kindern Stress- und Angstreaktionen ausgelost haben. Ein wesentlicher
Faktor fiir das Auslésen von Angsten bei allen Kindern, d. h. unabhangig von
Syndromen oder Familienbedingungen, waren die plotzlich fehlenden Routi-
nen im Alltag. Hierauf reagierten die Kinder mit unterschiedlichen Strategien
der Stress- und Emotionsregulation, wobei auch unterschiedliche syndrom-
spezifische Verhaltensweisen identifiziert werden konnten (Samson et al. 2022;
Sideropoulos et al. 2023a). Zu den angemessenen Formen der Stress- und
Emotionsregulation gehort z. B. die Suche nach korperlicher Nahe, Humor oder
die Ubernahme von Aufgaben im Haushalt. Als eher unangemessene und lang-
fristig weniger hilfreiche Strategien gelten das Unterdriicken von Emotionen,
sozialer Ruckzug oder sich wiederholende und destruktive Verhaltensformen
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(Fremd- und Autoaggression, Selbstgesprache, Nachfragen von Informationen,
die wiederum Angste verstarkten). GleichermaBen sind die Familienmitglieder,
allen voran die Eltern, gefordert gewesen, mit den eigenen Emotionen in der teils
erheblich belastenden Situation so umzugehen, dass sie ihre Kinder co-regulierend
unterstutzen konnten.

Wenig lberraschend ist der Befund, dass Menschen mit geistiger Behinderung
eher Freund*innen aul3erhalb ihrer Sonderinstitutionen haben, je héher ihre
sozialen interpersonellen Kompetenzen entwickelt sind (McConkey 2007).

Je niedriger diese sind, desto starker sind Einsamkeitsgeflihle ausgepragt.

Je hoher der individuelle Hilfebedarf ist, desto unwahrscheinlicher sind
Freund*innenschaften (Felce/Emerson 2001; Friedman/Rizzolo 2017; Mansell/
Beadle-Brown 2009). Als besonders nachteilig fiir den Aufbau freund*innen-
schaftlicher Kontakte erscheinen Verhaltensprobleme, da sie die Wahrschein-
lichkeit deutlich erhdhen, von Gleichaltrigen ausgeschlossen oder abgelehnt

zu werden (Bellanti/Bierman 2000; Cornish et al. 2005). Gilmore und Cuskelly
(2014) verweisen erganzend auf eine Studie, in der aggressives Verhalten,
Ablehnung durch Gleichaltrige und Einsamkeit bei typisch entwickelten Kindern
in Verbindung gebracht wurden (Pedersen et al. 2007). Die pradiktive Bedeutung
von problematischen Verhaltensweisen wurde in einer Langsschnittstudie auch
an Kindern mit Entwicklungsstorungen nachgewiesen. Kinder mit weniger
Problemverhalten im Alter von 3 Jahren wiesen im Alter von 10 Jahren ein
geringeres Mal3 an Einsamkeit auf (Howell et al. 2007).

Das Kaskadeneffekte auslosende, sozial unangemessene Verhalten setzt sich
im Erwachsenenalter oft fort und schrankt die Moglichkeiten ein, soziale Fahigkeiten
bei Anderen zu beobachten und einzutiben, was wiederum den Aufbau und die
Pflege von Freund*innenschaften behindert. Es ist davon auszugehen, dass

ca. 60 % der Erwachsenen mit geistiger Behinderung Verhaltensauffalligkeiten
zeigen, 20 % mit starken Auspragungen wie Selbstverletzungen und sexueller
Ubergriffigkeit. Bei schweren Formen von geistiger Behinderung sind 80 %
verhaltensauffallig. Je ausgepragter fremd- und sich selbst verletzende Personen
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agieren, desto negativere Auswirkungen bestehen auf deren soziale Netzwerke
jenseits von Familie und professionellen Kontaktpersonen (Gilmore/Cuskelly
2014).

Probleme mit der Selbstregulation sind nicht nur im Hinblick auf die Verhaltens-
steuerung relevant. Eine wichtige Fahigkeit zur Selbstregulation, die vor Einsamkeit
schutzt, ist die Fahigkeit, sich in der Zeit des Alleinseins produktiv zu beschaftigen
(Margalit 2004). Mehrere Publikationen deuten darauf hin, dass Menschen mit
geistiger Behinderung wahrscheinlich mehr Schwierigkeiten mit selbstregulie-
renden Fahigkeiten haben, wie z. B. dem Initiieren und Aufrechterhalten selbst-
gesteuerter Aktivitaten, und sie verbringen viel ihrer einsamen Zeit mit passiven
Tatigkeiten wie schlafen oder fernsehen (Gilmore/Cuskelly 2014).

Erganzend zu Gilmore und Cuskelly und abschlieRend zum »Teufelskreis« der
Einsamkeit ist hervorzuheben, dass sich haufig auch betroffene Geschwisterkinder,
Eltern und Grof3eltern nicht dessen destruktiver Dynamik entziehen kdnnen.
Stressfaktoren, denen Familienangehorige eines Kindes mit geistiger Behinderung
ausgesetzt sind, sind inzwischen vielfach erforscht (Bobbitt et al. 2016; Burke/
Hodapp 2014; Doege et al. 2011; Dykens 2005; Dykens et al. 2014; Fidler et al.
2000; Hodapp et al. 2017; Jantzen/Rauer 1999; Miodrag/Hodapp 2011; Shivers/
Beaudet 2019; Shivers/Dykens 2017). In Familien kann chronische Einsamkeit u.
a. entstehen, weil sich z. B. mit der Diagnose und ersten Verhaltensproblemen
des Kindes relevante Personen aus den sozialen Netzwerken abwenden, kaum
Zeit fur die Pflege von Freund*innenschaften und die eheliche Beziehung bleibt
oder die Geschwister zu »Schattenkindern« werden, weil sich die Aufmerksamkeit
auf das hilfebeddrftigere Kind fokussiert.
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Zusammengefasste Handlungsempfehlungen fiir Forschung und politische
Praxis: Personen mit geistiger Behinderung befinden sich haufig in einem
lebenslangen »Teufelskreis« (Gilmore/Cuskelly 2014), der die Risiken chronischer
Einsamkeit erh6ht. Dieser besteht aus a) negativen sozialen Einstellungen und
geringen Erwartungen ihres Umfeldes, b) eingeschrankten Mdoglichkeiten und
weniger Erfahrungen mit sozialen Interaktionsmaoglichkeiten in ihren Lebens-
bereichen und c) fehlenden sozialen (interpersonellen) Kompetenzen, welche
wiederum Resultat des Zusammenspiels aus neuronal bedingten Entwicklungs-
beeintrachtigungen und materiellen sowie einstellungsbedingten Barrieren
hinsichtlich der Zuganglichkeit zu sozialen Netzwerken sind. Der »Teufelskreis«
kann durchbrochen und in seiner Dynamik umgekehrt werden, wenn es gelingt,
Vorurteile und Stigmatisierungen abzubauen. Selbstverstandlich missen tber
einstellungsbedingte Barrieren hinaus qualitativ hochwertige Begegnungsraume
und Erfahrungsmoglichkeiten geschaffen, strukturell verankert und kultiviert
sowie Unterstutzung beim Aufbau sozialer bzw. interpersoneller Kompetenzen
und Ressourcen ermoglicht werden. Wie dies umgesetzt werden kann, wird im
folgenden Kapitel benannt.
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4 Interventionsmoglichkeiten und
Implikationen fur politische Arbeit
und soziale Arbeit

4.1 Interventionen zur Uberwindung von einstellungs-
und umweltbedingten Barrieren

Bevor im Folgenden verschiedene Interventionsmaoglichkeiten aufgezeigt werden,
soll das Phanomen Einsamkeit zunachst noch einmal aus der politischen Perspektive
betrachtet und mit Begrifflichkeiten zu den Themenfeldern Inklusion und Parti-
zipation verknupft werden. Betrachtet man die Berichterstattung der Bundesre-
gierung uber die Lebenslagen von Menschen mit Beeintrachtigungen als Indi-
kator von politischer Bewusstheit, hat offenkundig eine hohere Sensibilisierung
stattgefunden. Wahrend Einsamkeit im ersten und zweiten Teilhabebericht noch
keine (Soziales 2013) bzw. nur randstandig (Engels et al. 2016) Erwahnung fand,
gibt es im aktuellen dritten Teilhabebericht (Maetzel et al. 2021) eine umfangreiche
und differenzierte Darstellung. Es stimmt daher optimistisch, dass zukUlnftig
sowohl Impulse im Bereich der professionellen Behindertenhilfe als auch in der
Sphare der Offentlichkeit zu erwarten sind, die einstellungs- und umweltbedingten
Barrieren abzubauen. DerTerminus einstellungsbedingte Barrieren lasst sich
konkretisieren, wenn er mit dem in der BRK formulierten Neuverstandnis von
Stigmatisierung verbunden wird. Stigmatisierung bedeutet demnach nicht
mehr nur, ungerechtfertigte Ungleichbehandlung (Willkir) zu beenden, sondern
auch die Praxis der Vorenthaltung notwendiger Hilfen (Unterstiitzungsmaoglich-
keiten) und negativer Bewertungsmuster zu Gberwinden.

Problematisch ist, dass die Wirksamkeit von Strategien zur Uberwindung von

chronischer Einsamkeit unter Bedingungen von chronischer Erkrankung und
Behinderung mit wenigen Ausnahmen (Bessaha et al. 2019; Ma et al. 2020)
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bisher kaum erforscht ist. Allerdings liegen Studien vor, die sich mit Verande-
rungsprozessen der sozialen Lebensbedingungen im Kontext von (geistiger)
Behinderung sowie deren Wirksamkeitsfaktoren beschaftigen. Wenngleich auch
eingeraumt werden muss, dass die im deutschsprachigen Raum wirksamen
heil- und inklusionspadagogischen Konzepte wie De-Institutionalisierung und
Inklusion eher wenig hinsichtlich ihrer Wirksamkeit erforscht sind, liegen zumindest
aus der internationalen Forschung belastbare Erkenntnisse vor. Hilfreich bei der
Auswahl der geeigneten Instrumente ist die folgende Unterscheidung zwischen
Makro-, Meso- und Mikroansatzen.

In der internationalen Forschungsliteratur findet haufig die kategoriale Unter-
scheidung zwischen Makro- und Mesoebene bzw. Community (gemeinschaft-
lichen) und Societal (gesellschaftlichen) Interventions Anwendung, wobei im
Folgenden die Ebenen nicht getrennt voneinander betrachtet werden. Losungs-
moglichkeiten zur Bekampfung und Linderung von chronischer Einsamkeit in
der Gesamtbevolkerung auf diesen Ebenen bestehen fir Simmank (2020) darin,
Lebensbedingungen zu schaffen, die soziale Isolation abzubauen vermogen: die
starkere Wertschatzung von Sorgearbeit inklusive einer besseren Vereinbarkeit
von Pflege und Erwerbsarbeit; mehr Zeit fur soziale Beziehungen ermdglichen,
lokale Netzwerke starken, Begegnungsorte schaffen (statt Einkaufszentren bes-
ser attraktive Innenstadte konzipieren und im landlichen Bereich Dorfladen als
Begegnungsstatte erhalten oder revitalisieren), Altersarmut bekampfen und
schliel3lich das Stigma von Einsamkeit und sozialer Isolation auflosen. Mit Lim
et al. (2020) ist zu erganzen, dass ein bewahrtes Instrument der gesellschaftlichen
Einflussnahme bildungspolitische Mal3nahmen sind, z. B. Programme, die
Jugendlichen aus weniger strukturierten Umfeldern Unterstlitzung geben
konnen, sinnvolle soziale Beziehungen aufzubauen und aufrechtzuerhalten.
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Weltweit zunehmender Beliebtheit erfreut sich der Einsatz grol3 angelegter
offentlicher Aufklarungskampagnen, z. B. www.lonelinessawarenessweek.com.
au (AUS), www.campaigntoendloneliness.org und www.lonelinessawareness-
week.org (UK), um das Bewusstsein flir Einsamkeit zu scharfen, die Stigmatisie-
rung zu verringern und positive soziale Verhaltensweisen (z. B. Freundlichkeit
gegeniber Anderen) zu fordern.

Bezogen auf die Gruppe von Menschen mit geistiger Behinderung ist nochmals
herauszustellen, dass die politischen Anstrengungen der letzten Jahrzehnte,
wie etwa die Umsetzung des Normalisierungsprinzips, Sozialraumorientierung,
De-Institutionalisierung, personenzentrierte Hilfe- und Teilhabeplanungen sowie
berufliche Alternativen zur Werkstatt fiir behinderte Menschen (Arbeitsassistenzen,
ausgelagerte Einzel- und Gruppenarbeitsplatze, Fachpraktiker*innen-Ausbildungen
usw.) eine positive Wirkung auf das Leben und die Netzwerke von Menschen
mit geistiger Behinderung hatten und haben. Wie erwahnt, ist es bisher noch
nicht oder zumindest nicht in ausreichendem Mal3e gelungen, negative Wahr-
nehmungen gegenuber Menschen mit geistiger Behinderung und weitere
Stigmatisierungen abzubauen.

Eine wichtige zuklinftige Handlungsoption bleibt die genannte Kontakthypothese
(siehe Kap. 3.3), deren Bedeutung auch explizit flr die Veranderung von Einstel-
lungen gegenuber Menschen mit geistiger Behinderung nachgewiesen wurde
(Krajewski/Flaherty 2000; McManus et al. 2010). Dass die Forderung von Kontakten
allein nicht wirksam ist, sondern das Gelingen der Kontakte von der Qualitat
der Kontaktbedingungen bzw. Beziehungsgestaltungen abhangt, wurde oben
bereits als ein grundlegender Aspekt zum Abbau von sozialer Isolation erwahnt
und sei hier aufgrund seiner Wichtigkeit erneut angefiihrt. Potential fur eine
Verbesserung derTeilhabe- und Partizipationsmoglichkeiten haben z. B. Inter-
ventionen in lokalen Gemeinschaften, die auf gemeinsamen Interessen, aktiver
Unterstiitzung und ehrenamtlicher Betreuung basieren (Craig/Bigby 2015; Stancliffe
et al. 2015; Wilson et al. 2013; Wilson et al. 2020).
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Es ware verklrzt, alle bestehenden gesellschaftlichen und gemeinschaftlichen
Barrieren auf einstellungsbedingte Ursachen zu reduzieren und im vorhandenen
Personal in Kindergarten, Schulen und in Wohn- und Arbeitseinrichtungen zu
individualisieren (Ahrbeck 2016; Jantzen 2010b; Kluge et al. 2015). Zweifellos
ist eine der Grundlagen zur Ermoglichung von Partizipation und Inklusion die
Absicherung von ausreichenden materiellen und personellen Ressourcen.
Daruber hinaus ist es wichtig, dass alle gemeinschaftlich und gesellschaftlich
handelnden Akteur*innen, vom leitenden und angeleiteten Personal in Institutionen
bis zu lokalen und uberregional tatigen politischen Entscheidungstrager*innen,
das Bewusstsein (weiter)entwickeln, gemeinsam mit Menschen mit geistiger
Behinderung nach Maoglichkeits- und Spielraumen fur mehr Partizipation zu
suchen. Dies kann beispielsweise in ambulanten Wohnsettings mit der Veranderung
und Gestaltung von scheinbar banalen Ablaufen des Alltags beginnen, indem
den Bewohner*innen potentiell positive Kontakte beim Einkaufen, bei Gesprachen
mit Nachbar*innen oder beim Cafébesuch mit Nichtbehinderten ermoglicht
werden. Einer Interviewstudie mit Erwachsenen mit geistiger Behinderung

und ihren Angehorigen folgend, konnen gut funktionierende Beziehungen zum
Personal im Wohnbereich viele strukturelle Probleme kompensieren, die z. B.
beim Ubergang aus institutionellen Betreuungsstrukturen auftreten (McConkey
et al. 2003). Vielfach sind es die langjahrig vertrauten Beziehungen zu den
Mitarbeiter*innen, die dazu beitragen, dass die Bewohner*innen sich sicher
fihlen. In anderen Befragungen wurden zugleich die Ohnmachtserfahrungen
deutlich, wenn Bewohner*innen vom Personal nicht in Entscheidungen daruber
einbezogen werden, wo sie leben und mit wem sie zusammenleben wollen.
Beispielhaft wurde angefuihrt, dass Umziige entweder kurzfristig oder ohne
nahere Informationen vollzogen wurden. In den neuen Wohnsettings kannten
die Personen nur wenige Menschen und waren flir andere unbekannt. Damit
verbunden war bzw. ist die Erfahrung, dass sie wenig Einfluss auf das Beenden
von Beziehungen zu jenen Personen haben, die ihrem Leben Halt geben (Harrison
et al. 2021). Umgekehrt ist daraus die Konsequenz zu ziehen, Menschen mit
geistiger Behinderung und deren soziale Netzwerke so weit wie irgend maoglich
in Entscheidungsprozesse einzubinden, um ihnen die Moglichkeit zu geben,
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gelingende Beziehungen aufzubauen und zu pflegen und Einsamkeit so praventiv
entgegenzuwirken.

Die erfahrene und als stigmatisierend erlebte Machtlosigkeit resultiert zudem
daraus, dass Erwachsene mit geistiger Behinderung haufig nicht lesen und
schreiben konnen, Informationen und Handlungsalternativen in ihren Lebensbe-
reichen nicht kennen bzw. diese ihnen bewusst vorenthalten werden. Hier stol3en
auch Konzepte wie das Personliche Budget bzw. die Personliche Assistenz an
ihre Grenzen, welche nach dem Prinzip funktionieren, dass Menschen mit
Behinderungen zu Arbeitgebenden werden, die sich ihre eigenen Mitarbeiten-
den einstellen (Hamilton et al. 2017). Es ist folglich wichtig, daflir sensibilisiert
zu sein, dass es Personen im sozialen Netzwerk von Menschen mit geistigen
Behinderungen gibt, welche die Zuganglichkeit von relevanten Informationen
ermoglichen und ggf. etwas vorlesen und schreiben konnen. Zusammengefasst
lassen sich im alltaglichen Handeln im Wohn-, Arbeits- und Freizeitbereich viele
kleine Schritte auf einem Weg gehen, deren Umsetzung es erforderlich macht,
Widerspriche und Spannungen zwischen idealen und realistischen Rahmenbe-
dingungen auszuhalten und kontinuierlich zu reflektieren.

Eine weitere Handlungsoption auf Makro- und Mesoebene ist, dass die in
Deutschland bestehenden Unterstlitzungsstrukturen der Familienhilfe so friih
wie moglich eingreifen sollten und fliir dasThema Einsamkeit und die Entwicklung
breiterer sozialer Netzwerkstrukturen (noch) besser zu sensibilisieren sind
(beginnend mit Schwangerschaftsberatung und Friihforderung). Entsprechende
gesellschaftspolitische Initiativen sollten dabei ein psychologisches Verstandnis
far die Funktionsweise von Familien und deren sozialen Netzwerken sowie flir
die Bedeutung von Wechselseitigkeit beim Hilfegeben und -nehmen haben
(Harrison et al. 2021). Die Unterstiitzung von Familien konnte auch besser mit
Praventionsarbeit an Schulen verzahnt werden, denn chronisch einsame Kinder
kommen haufig aus Familien, deren Eltern kleine soziale Netzwerke haben und
unter chronischer Einsamkeit leiden. Zudem zeigen betroffene Jugendliche
schon friihe Anzeichen von Einsamkeit im Kindesalter (Margalit 2010). Familiare
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Beziehungen (oder deren Fehlen) konnen eine starkende oder schwachende
Wirkung auf das Selbstverstandnis von Menschen mit geistiger Behinderung
und ihre Netzwerkentwicklung haben. Korperliche und emotionale Distanz oder
Missbrauch kénnen gravierende Folgen haben, aber auch Uberfiirsorglichkeit.
Aus britischen Studien (Harrison et al. 2021) wird berichtet, dass es insbesondere
alteren Eltern schwerfallt, sich professionelle Unterstiitzung zu suchen, weil sie
in der Vergangenheit entweder keine hilfreichen oder wenig vertrauenswirdige
Erfahrungen mit externer Hilfe gemacht haben. Oder sie haben selbst so un-
realistisch hohe Anforderungen an sich und Andere hinsichtlich der Begleitung
und Pflege ihrer (haufig erwachsenen) Kinder, dass sie Unterstliitzungsmaoglich-
keiten nicht in Betracht ziehen und dadurch immer wieder in familidre Uber-
forderungssituationen geraten. Auch dieser Aspekt spricht flir ein moglichst
frihes Engagement z. B. von Familienhelfer*innen an der Schnittstelle zwischen
Familien und institutionalisierten Hilfestrukturen. In den meisten Studien lGber
soziale Netzwerke wird hervorgehoben, dass die bedeutsamste Beziehung von
Menschen mit geistiger Behinderung in der Regel zu einem Familienmitglied
besteht (ebd.). Mithilfe von familiaren Angehérigen konnen Menschen mit
geistiger Behinderung ihre Bedurfnisse und Rechte gegentiber Kostentragern
und Dienstleistern oft leichter durchsetzen als diejenigen, die auf Sozialarbeitende
oder Pflegemanager*innen angewiesen sind, die in ihrem Namen entscheiden.
Wie bedeutsam es ist, dass Menschen mit geistiger Behinderung auch aul3er-
halb ihrer Ursprungsfamilie sozial eingebunden sind, zeigt sich dann, wenn

die Familie nicht (mehr) prasent sein kann. Offensichtlich ist eine gute Balance
zwischen familiarer und professionell realisierter Eingebundenheit essentiell
flir das Wohlbefinden, die sozialen Beziehungen und die Wahrung von sozialer
Gerechtigkeit und Rechten fiir Personen mit geistiger Behinderung (ebd.).
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Eine andere Dimension von Interventionsmoglichkeiten sind Mikroansétze, die
sich mehr oder weniger direkt an die Akteur*innen der sozialen Netzwerke rich-
ten. Laut einer aktuellen Reviewstudie, welche die Effektivitat von Inter-
ventionen zur Reduzierung von subjektiver und objektiver Isolation analysiert,
konnten vielversprechende Ergebnisse bei Ansatzen erzielt werden, die auf
Veranderungen der Kognition zielten (Ma et al. 2020). Bereits fiir das Kinder-
und Jugendalter liegt ein sehr breites Spektrum an padagogischen und thera-
peutischen Konzepten vor, die auf besondere alters- und lebensweltspezifische
Bedurfnisse zugeschnitten sind. Erganzend zur Veranderung kognitiver Strukturen
finden auch die emotionale und soziale Ebene teilweise mehr, teilweise weniger
Berucksichtigung. So z. B. bei Social Skills Trainings (Trainingsprogramme fir
soziale Kompetenzen), Future-Oriented Coping Interventions (zukunftsorientierte
Bewaltigungsstrategien), Hope-Based Interventions (hoffnungsbasierte Strategien),
Proactive Coping Interventions (proaktive Bewaltigungsstrategien), Social Support
Interventions (Strategien zur sozialen Unterstlitzung) und tiergestiitzten Kon-
zeptionen (Margalit 2010).

Fur die Personengruppe der Menschen mit einer geistigen Behinderung gibt es
sowohl alters- als auch syndromspezifische Konzepte, die gezielt auf Verbesse-
rungen bestimmter interpersoneller Kompetenzen gerichtet sind (Fisher et al.
2013; Stichter et al. 2012) und die exemplarisch fiir das Williams-Beuren-Syndrom
von der Weiterentwicklung sozialer Kompetenzen hinsichtlich der Entwicklung
von Freund*innenschaften (Fisher et al. 2022) bis zum Training im Umgang mit
Fremden (Fisher 2014) reichen. Darliber hinaus gibt es Ansatze, die das gemein-
same Entwickeln sozialer Kompetenzen in inklusiven Settings forcieren (Biggs/
Snodgrass 2020; Diaz-Garolera et al. 2019) oder auf der Ebene der konkreten
Umsetzung als Peer-Mentoring-Programme konzipiert sind (Athamanah et

al. 2019). Dabei lernen Kinder, Jugendliche (und Erwachsene), wie sie leichter
Freund*innenschaften schlielRen und pflegen konnen.
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Einen weiteren Bereich zur Uberwindung raumlicher Distanzen und von Mobilitéts-
einschrankungen, aber auch eine bessere Zuganglichkeit zu wichtigen Informa-
tionen oder zur sinnvollen Freizeitgestaltung bieten digitale Informations- und
Kommunikationstechnologien (Internet, soziale Medien). Allerdings erfordert
der Umgang damit entsprechende technische Voraussetzungen (Internetzugang,
Mobilgerate usw.), finanzielle Ressourcen und assistierte Anleitung, um die
Technik zu beherrschen (Barlott et al. 2020). Des Weiteren sind Risiken und
Gefahren zu berucksichtigen, wenn die sozialen Medien unbedarft genutzt
werden (Delgado et al. 2019; Lough/Fisher 2016). Die Forderung nach besserer
Zuganglichkeit zu diesen Technologien nimmt im aktuellen dritten Teilhabebericht
der Bundesregierung uber die Lebenslagen von Menschen mit Beeintrachtigungen
(Maetzel et al. 2021) zu Recht viel Raum ein. Ob und in welchem Ausmal das
Auftreten von chronischer Einsamkeit und sozialer Isolation mithilfe dieser
Technologien beeinflusst werden kann, bleibt abzuwarten. Denn es ist davon
auszugehen, dass sich stigmatisierende Barrieren der realen Welt nicht ohne
weiteres im virtuellen Raum uberwinden lassen. Jugendliche mit geistiger
Behinderung nutzen die Kommunikationstechnologien zum Austausch mit
Freund*innen weniger als Gleichaltrige und vergro3ern durch den Einsatz von
sozialen Medien auch ihre sozialen Netzwerke nicht (White/Forrester-Jones
2020). Allerdings ist anzunehmen, dass das Potential der digitalen Informations-
und Kommunikationstechnologien diesbeztglich bei weitem noch nicht ausge-
schopft ist.
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4.4 Passgenaue und kombinierte Interventionen aus
Makro-, Meso- und Mikroansatzen als Schlussel
zur Uberwindung von chronischer Einsamkeit

Die objektiv messbare soziale Isolation und subjektiv erlebte Einsamkeit von
chronisch einsamen Menschen mit geistiger Behinderung kann am ehesten
uberwunden werden, wenn erstens passgenaue und an den konkreten Bedurf-
nissen und Sinnbezligen des einzelnen Menschen orientierte Losungen gesucht
werden. Das bedeutet, vor jeder Intervention ist zuerst eine »nuchterne« Situa-
tionsanalyse der konkreten Bedingungen und Ziele erforderlich. Beispielsweise
kann die Umsetzung von mehr sozialer Teilhabe in der Freizeit dazu fuhren, dass
Jugendliche mit einer geistigen Behinderung in einem Sportverein Inklusions-
kurse besuchen. Hiermit wird eine sinnvolle Freizeitaktivitat ermoglicht und zugleich
durch mehr Bewegung auch ein Beitrag zur Verbesserung der physischen
Gesundheit geleistet. Wenn der Inklusionssportverein aber nicht wohnortnah
ist und im Inklusionskurs auch keine oder zumeist nur sehr wenige nicht be-
hinderte Personen aktiv sind, ist das Ziel der Vergro3erung des Netzwerkes zu
Nichtbehinderten nur bedingt erreichbar (Dolva et al. 2019). Hilfreich fiir eine
bedurfnisorientierte Situationsanalyse ist die eingangs erwahnte Differenzierung
zwischen emotionaler, sozialer, existenzieller und reprasentativer Einsamkeit
(Margalit 2010). Im Dialog mit Einzelnen oder Selbstvertretungen (z. B. Bewoh-
ner*innenbeirat, Werkstattrat) sind die Wiinsche der Betroffenen zu eruieren.
Ein Grol3teil der Literatur deutet darauf hin, dass nicht nur individuelle Ansatze
fur die Schulung von Menschen mit geistigen Behinderungen und ihren Mit-
arbeitern erforderlich sind, sondern zweitens passgenaue Kombinationen aus
Makro-, Meso- und Mikroanséatzen zur Anwendung kommen sollten.

Ein eindruckliches und positives Beispiel fur bereits praktiziertes multimodales
Handeln offenbart eine umfangreiche Studie aus den USA zumThema Freund*in-
nenschaften und Lebensqualitat bei Erwachsenen mit geistiger Behinderung
(Friedman/Rizzolo 2017). Auf der Suche danach, was behindernde und unter-
stlitzende Faktoren fir den Aufbau von Freundschaften in ihrem Wohnumfeld
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sind, haben die Autor*innen Interviews mit 1.300 Personen mit einer geistigen
Behinderung analysiert. Ersichtlich sind diese stark abhangig davon, was in
ihrer Wohnumgebung getan bzw. unterlassen wird. Leben die Erwachsenen in
einer Wohnform mit vielen Personalwechseln, ist die Wahrscheinlichkeit dreimal
niedriger, Freund*innenschaften zu pflegen, als in Einrichtungen mit kontinuier-
lichem Personalbestand. Erleben die Bewohner*innen in ihrer Herkunftsfamilie
und durch das Personal einen respektvollen Umgang, ist die Wahrscheinlichkeit
viermal hoher, Freund*innenschaften zu kultivieren, als wenn dies nicht der Fall
ist. 15-mal héher sind die Chancen, wenn dem Personal personliche Vorlieben
und Bedurfnisse bekannt sind. 18-mal hoher ist diese Wahrscheinlichkeit, wenn
das Personal bei der Pflege von Freund*innenschaften assistiert, und gar 30-mal
hoher, wenn in den Einrichtungen die letzten beiden Faktoren vereint sind.

Methodologische Klarheit in der Forschung und mehr Erklarungswissen zum
Phdnomen Einsamkeit

Empirische Studien konstatieren haufig die Mehrdimensionalitat des Phanomens
Einsamkeit und dass es zu deren Verstandnis noch weiterer Erklarungen bedarf.
Anzuerkennen, dass Erklarungsbedurftigkeit besteht, ist aber nicht identisch
damit, eine Erklarung zu geben (Fischer/Bidell 2007). Wie mehrfach benannt,
besteht eine Schwierigkeit bei der vergleichenden Auswertung vieler empirischer
Studien Uber Ursachen und Folgen von Einsamkeit darin, dass zumeist Daten
ganz unterschiedlicher Qualitat erfragt und/oder beobachtet und gesammelt
werden. Eine grol3e Licke im Feld der Einsamkeitsforschung ist dartiber hinaus,
dass es an schlussigenTheoriemodellen fehlt, welche Daten stimmig zu inter-
pretieren vermogen. Denn die vorhandenen theoretischen Erklarungsmodelle
(z. B. evolutionare, biologisch-stressbedingte, genetische, personlichkeitspsy-
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chologische Ansatze) stehen noch unverbunden und voll innerer und aul3erer
Widerspruche zu- bzw. nebeneinander und sind nur aus sich heraus verstehbar.
Folglich besteht die Herausforderung darin, methodisch und methodologisch zu
reflektieren, wie die bisher unterschiedlichen Wissensbereiche aufgebaut und
miteinander verknipft werden konnen (Jantzen 2010d). Konkret sollte es zuktinftig
darum gehen, die abgespalteten positiven und heilsamen Aspekte von Einsamkeit
in die Forschung zurtickzuholen sowie Innen- und Aul3enperspektive des Phanomens
Einsamkeit, welche im konkreten Lebensbezug stets verwoben sind, auch in den
theoretischen Abstraktionen wieder systematischer aufeinander zu beziehen.
Dies umfasst die in der Einleitung benannten Facetten, dass Einsamkeitserfahrungen,
sofern sie nicht chronisch sind, auch zu persénlichem Wachstum (Moustakas
1961) und (mehr) Verbundenheit zu sich selbst, zu anderen Menschen und zu
transzendenten Sinnbeziigen fiihren konnen (Rokach 2018). Ein Fragebogen, der
nur nach negativen Aspekten von Einsamkeit fragt, wird lGber positive Aspekte
voraussichtlich wenig Antworten erhalten. Gemeint ist hier aber mehr als nur
die Verwendung einer anderen Methode. Laut Gabor Maté (2022: 1ff.) zeigt sich
in der westlichen Welt das Paradox, dass es einerseits eine obsessive Fixierung
auf Gesundheit und Wellness gibt und neben einem kostenintensiven Gesund-
heitssystem (Krankhauser, Medizinforschung usw.) Milliarden-Dollar-Markte fir
alternative Medizin, Erganzungsmittel, Diaten sowie Ess- und Bewegungsangebote
existieren, die mehr Gesundheit und ein langes Leben versprechen. Andererseits
deuten die von ihm zusammengetragenen Daten zum gesellschaftlichen Gesund-
heitszustand darauf hin, dass chronische Erkrankungen zunehmen, vor allem die
so genannten Zivilisationskrankheiten, welche mit Stress, Ubergewicht und
Belastungen fiir das Immunsystem assoziiert sind. 20 % der US-amerikanischen
Erwachsenen leiden unter Episoden psychischer Erkrankungen. Millionen nord-
amerikanischer Kinder und Jugendlicher werden Stimulanzen, Antidepressiva
und anti-psychiatrische Medikamente verabreicht, deren negative Langzeitfolgen
auf das sich entwickelnde Gehirn bekannt sind. Diese Tendenzen zeigen sich
auch in einer globalisierten Welt, etwa in der starken Zunahme von Diagnosen
des ADHS-Syndroms in China (ebd.). Wie ist das Paradox zu erklaren, dass die
Gesellschaften obsessiv auf Gesundheit fixiert scheinen und zugleich so toxisch
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funktionieren, dass mehr Krankheiten und Suchtverhalten hervorgebracht werden?
Antworten, die auch Relevanz fur die Einsamkeitsforschung haben, konnte
Matés (ebd.: Kap. 30) Hypothese geben, wonach das Auftreten vieler chronischer
psychischer und physischer Krankheiten im Zusammenhang damit zu sehen ist,
ob eine Person im Kindes- und Jugendalter mindestens einen Erwachsenen um
sich hatte, mit dem sie frei und ohne Einschrankungen uber unglickliche Geflihle
sprechen konnte. In der Ruckschau berichten Patient*innen haufig von einer
glicklichen Kindheit ohne aulRergewohnlich negative Ereignisse. Dabei ist ihnen
laut Maté selten prasent, wie tiefgreifend und traumatisch die Auswirkungen
sein konnen, wenn keine Vertrauensperson fiir dasTeilen von Emotionen prasent
war, welche Sicherheit und Vertrauen durch verbindenden Austausch vermitteln
konnte. Aus der kindlichen bzw. jugendlichen Perspektive erklart sich namlich
das emotionale Alleingelassensein dadurch, dass die Betreffenden selbst ver-
antwortlich sind und so eingeschatzt werden, dass sie es nicht wert bzw. nicht
gut genug sind, diese Zuwendung durch eine erwachsene Person zu »verdienen«.
Wird dieses frihe negative Bewertungsmuster nicht bewusst reflektiert, wird
die Welt im Lebensverlauf oft mit dieser negativen »Brille« interpretiert. Durch
die Selbstwahrnehmung des Nicht-gut-genug-Seins bleibt die soziale Welt
potentiell bedrohlich und somit der Organismus haufig im Hab-Acht- bzw.
Alarm- und Stresszustand. Selbstwertprobleme fuhren zu Selbstabwertung und
-demontage, Schuldvorwirfen und schliel3lich zu langfristigen Blockaden und
Betaubungen der eigenen Emotionen, wodurch die Verbindung zum Innenleben
erheblich erschwert ist. Da Menschen ihre existenzielle Verletzlichkeit nicht selek-
tiv betauben konnen, werden damit gleichermal3en auch Sinnbildungsprozesse
betaubt, die sich aus der Auseinandersetzung mit schmerzlichen Lebensereig-
nissen wie Krankheit, Beziehungsverlust, Trauer und Sterben entwickeln konnen.
Diese Dynamiken werden durch Sozialisationsprozesse in Kulturen verstarkt,
die im Sinne Matés (2022: 275ff.) insofern toxisch sind, als sie auf die bzw. den
Einzelnen einen enormen Anpassungsdruck bei der Bewaltigung des Alltags
ausuben, etwa durch rasante Veranderungen in der Arbeitswelt, Medienkonsum,
vermittelte Schonheitsideale und Perfektionsanspriiche (Vereinbarkeit von Beruf
und Familie u. a.) oder Erosionen beim Vertrauen in die politische Ordnung
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angesichts krisenhafter globaler Konflikte. Weder die Aufwertung des Selbstwertes
durch materiellen Konsum noch die zu einseitig biomedizinisch fragmentierten
und an der genesenden Wiederherstellung von Funktionalitat orientierten Gesund-
heitssysteme sind in der Lage, das ursachliche Problem »zu heilen«, namlich die
fragiler werdenden Verbindungen vieler Menschen zu ihren kérperlichen, emo-
tionalen und psychischen Bedurfnissen und ein schwindendes Zugehorigkeits-
gefihl in der modernen Welt tiber die eigene Person hinaus. Fiir Maté bedeutet
Heilung, in Abgrenzung zum Konzept gesundheitlicher Genesung, sich auf den
lebenslangen Weg zu begeben, Ganzheitlichkeit (wieder) zu erlangen, indem auf
individueller Ebene alle, d. h. auch schmerzliche Erfahrungen und »wunde Punkte«
in die Personlichkeit integriert werden kdnnen. Es ware ein fundamentales Miss-
verstandnis, Matés Analyse als Forderung nach einem radikalen Individualismus
zu verstehen und die Auseinandersetzung mit dem Selbst per se als positiv zu
deuten. AuchYoga, Meditationen oder Spiritualitat konnen funktional im Sinne
von Selbstoptimierung oder Wettbewerb praktiziert sowie die eigene Verletzlichkeit
als Instrument der Abtrennung genutzt werden, um daraus beispielsweise
Anspriche und Rechte gegentliber anderen Menschen geltend zu machen (Bentzen
2020: 22ff.). Mit den Worten von Bentzen (ebd.: 31) wird, wer viel meditiert,
besser im Meditieren, aber nicht zwangslaufig besser darin, soziale Konflikte

zu I6sen. Wird Verletzlichkeit jedoch als etwas Verbindendes verstanden und
anerkannt, dass jeder Mensch Teil der Konflikte ist, die Menschen sowohl in
ihrem unmittelbaren engeren Beziehungsumfeld als auch in globaler Dimension
(Migration, Umweltzerstérung, Artensterben usw.) betreffen, kann durch die
Anerkennung der Bedlirfnisse Anderer und in Kooperation mit Anderen die
Fahigkeit gelernt werden, Konfliktldsungen auf unterschiedlichen Ebenen zu
finden. Essenz von Matés Buch (2022: Kap. 33) ist, dass eine traumasensible
Gesellschaft (inklusive Medizin sowie Erziehungs- und Bildungssystem) bessere
Voraussetzungen fiir die Individuen schafft, die (unvermeidlichen) Wunden des
Lebens zu heilen und mit sich und anderen Menschen in Verbindung zu kommen
und zu bleiben. Idealisiert und stark verkurzt bringen die Individuen zugleich
Gemeinschaften und Gesellschaften hervor, die auf verantwortungsvolle, koope-
rative und humane Weise Konflikte (besser) I6sen konnen. Matés Hypothesen zu
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individuellen und gesellschaftlichen Krankheitsursachen sind in weitenTeilen
nicht neu und bediirfen selbstverstandlich kritischer Uberpriifungen und weiterer
empirischer Belege. Der potentielle Gewinn fiur die Einsamkeitsforschung liegt
in dem von Maté vorgenommenen erweiterten Blickfeld, dass Einsamkeit sowohl
trennend als auch verbindend wirken kann und weit mehr verborgene und
zugleich wirkmachtige Risikofaktoren und Wechselwirkungen zwischen Individuen
und modernen Gesellschaften bestehen konnten, als die oben dargestellte
Graphik von Lim et al. (2020) aufzeigt. Um Ursachen, Folgen und Bedingungen
von Einsamkeit besser erforschen zu konnen, bedarf es weiterer methodologi-
scher Entwiirfe, wie die Ubergange, Wechselwirkungen und Entwicklungsverlaufe
zwischen Individuen und Gesellschaft iberhaupt zu denken und zu erforschen
sind — insbesondere unter Berucksichtigung der von Maté skizzierten gesell-
schaftlichen Paradoxien.

Zu einer klareren Systematisierung des Forschungsfeldes wiirde auch eine
trennscharfe Begriffsverwendung beitragen. In vielen Studien werden Begriffe
wie Emotionen und Geflihle synonym verwendet, ebenso gilt dies fir die Ver-
wendung der Termini Erleben, Wahrnehmen oder Fuhlen, die jedoch in unter-
schiedlichen theoretischen Fachkontexten hochst unterschiedliche Tatsachen
und Prozesse beschreiben.

Handlungs- und Anwendungswissen im Umgang mit Einsamkeit, insbesondere
im Kontext von geistiger Behinderung: Obgleich die Fragen naheliegend
erscheinen, was die Fahigkeit, mit Einsamkeit subjektiv sinnvoll umgehen zu
konnen, ausmacht und wie diese individuell und kollektiv erworben werden
konnte, findet dasThema der Befahigung von Menschen mit geistiger Behinderung
in der Einsamkeitsforschung bisher kaum Berucksichtigung. Wie oben erwahnt,
wiesen (Hawkley et al. 2009) auf die Erkenntnis hin, dass ein héheres Mal an
Einsamkeit mit einer geringeren hedonistischen Emotionsregulation (d. h. mit
Schmerzvermeidung und Genusserleben) verbunden ist. Aber was machen
Personen mit einer hoheren hedonistischen Emotionsregulation anders und
was sind Voraussetzungen daflir, besser mit Situationen sozialer Isolation
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umzugehen? Welche Rolle spielen z. B. soziale Angste, Selbstwirksamkeitser-
wartungen und korperliche Voraussetzungen (Tonus und Muskelspannungen
u. a.) fir den Prozess des Einlassens auf Alleinsein und Einsamkeit?

Ausgehend von der Idee, dass das Wesen der Erscheinungen, die in den Human-
wissenschaften untersucht werden, am besten erkannt werden kann, wenn

man von der Abweichung zur Norm sowie vom Besonderen zum Allgemeinen
kommt, stellt sich wiederum die Frage, welche Erkenntnisse von Menschen mit
geistiger Behinderung bezuglich der Emotionsregulation gelernt werden konnen.
Warum gelingt es einigen Menschen mit geistiger Behinderung, trotz erheblicher
Lebenserschwernisse, besser mit Einsamkeit, Emotionen und Stress umzugehen
sowie ihre allein verbrachte Zeit sinnvoll zu gestalten, wahrend andere Personen
erhebliche Schwierigkeiten damit haben? Probleme und Starken der Selbst- und
Emotionsregulation sind unter Bedingungen des Autismus-Spektrums inzwischen
relativ gut erforscht (Cai et al. 2018; Samson et al. 2015; Samson et al. 2012;
Samson et al. 2014), jedoch besteht bei der Personengruppe geistig behinderter
Kinder und Erwachsener mit seltenen neuropsychologischen Syndromen oder
ohne eindeutige Diagnosen noch erheblicher Klarungsbedarf. Weitere qualitativ
und quantitativ angelegte Forschungsarbeiten zum Zusammenhang von Ein-
samkeitsfahigkeit und Emotionsregulation erscheinen daher als eine sinnvolle
Perspektive.

Transformatives Prozesswissen durch partizipative Forschung im Kontext von
geistiger Behinderung: Transformative Wissenschaft beschaftigt sich mit den
Fragen, ob, wie und welche Wissensbereiche geeignet sind, um gesellschaftliche
Veranderungsdynamiken zu erzeugen und ggf. steuern zu kénnen. Um gesell-
schaftliche Transformationsprozesse und Forschungsmotive zu legitimieren,
spielen Beteiligungsprozesse in demokratischen Gesellschaften eine wichtige
Rolle. Partizipative Forschungsansatze dienen dieser Legitimation, denn im Sinne
eines »Nichts tiber uns ohne uns!« (Arnade 2015) soll sichergestellt werden,
dass die Interessen von Betroffenen systematisch berticksichtigt werden und
sie einen »Mehrwert« imTausch gegen Daten erhalten. Hierbei mussen Macht-
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verhaltnisse zwischen co-forschenden Laien und professionellen Forschenden
zumindest transparent gemacht und idealerweise auf den unterschiedlichen
Prozessebenen ausgehandelt werden. Die Reflexion Gber und das gelebte Teilen
von Macht ist in hohem Mal3e von Ambivalenzen gepragt. Partizipative Forschungs-
ansatze sind traditionellen Forschungsvorhaben aber deshalb nicht als ethisch
uberlegen anzusehen, sondern der Gewinn der Einbeziehung von Betroffenen
besteht darin, dass potentiell neue Wissensgehalte gewonnen werden kdnnen,
die man ohne Kenntnisse der Problemwahrnehmung (Bedlrfnisse aus Innen-
perspektiven) und ohne Losungsansatze oft nicht erhalten wiirde. Mit anderen
Worten ist das Einlassen auf das Nicht-Wissen der Forschenden zum Prozess-
beginn die Voraussetzung flir gemeinsame Lernprozesse (Bergold/Thomas 2010;
von Unger 2014).

Malgeblich verstarkt durch die BRK ist die Inklusion von Menschen mit Behinde-
rung in allen relevanten Lebensbereichen (z. B. Bildung, Erwerbsarbeit, Freizeit
usw.) zu einem zentralen gesellschaftlichen Thema und Ziel geworden, welches
u. a. mithilfe von Aktionsprogrammen politisch gesteuert wird. Die Diskussion
uber den Weg dorthin wird gesellschaftlich kontrovers diskutiert und ist bisweilen
ideologisch aufgeladen (Ahrbeck 2016; Jantzen 2012a; Kahle 2019; Wansing
2013). Mithilfe transformativer und partizipativer Forschungsansatze konnte
vermutlich realitatsorientierter herausgefunden werden, welche Wiinsche, aber
auch Forderungen Menschen mit geistiger Behinderung haben und wie sie sich
in gesellschaftliche und gemeinschaftliche Veranderungsprozesse einbringen
konnen und wollen. Dies kdnnte auch dazu beitragen, Paradoxien besser zu
verstehen, wie sie exemplarisch durch eine Studie zu Lebensqualitat und
Freizeitverhalten von jungen Erwachsenen mitTrisomie 21 in Norwegen auf-
geworfen wurde. Hier zeigte sich, dass Freizeitangebote fur geistig behinderte
Menschen durch die Umsetzung von Aktionsplanen zuganglicher geworden
sind, aber nicht inklusiver in dem Sinne, dass sich Behinderte und Nichtbehinderte
mehr sozial durchmischen wiirden. Die Zufriedenheit der interviewten Jugend-
lichen und Erwachsenen mitTrisomie 21 ist zur Uberraschung der Autor*innen
dennoch hoch (Dolva et al. 2019). Diese Erkenntnisse sind anschlussfahig an
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Forschungsergebnisse zur Qualitat von Sozialbeziehungen. Eine Reihe von
Studien zeigt auf, dass sich Personen mit geistiger Behinderung bevorzugt
Freund*innenschaften mit Personen wiinschen, die ebenfalls als geistig behindert
gelten. Als ursachlich hierfir werden das Bedurfnis nach Gleichheit und die
geteilten Erfahrungen von Ausgrenzung und Dominiertsein durch Nichtbehin-
derte benannt (Diez 2010; McVilly et al. 2006a; McVilly et al. 2006b). Es ware
kurzschlissig und fatal, hieraus abzuleiten, dass Menschen mit geistiger Behin-
derung »unter sich bleiben« wollen, denn andere Studien betonen den Wunsch
nach Freund*innenschaften aul3erhalb von Institutionen und den Aspekt der
Stigmatisierung. Vielmehr bleibt festzuhalten, dass nach wie vor zu wenig Utber
Gelingensbedingungen von Freund*innenschaften zwischen Menschen mit und
ohne (geistige/-r) Behinderung bekannt ist (Athamanah et al. 2019). Aul3erdem
zeigt es, dass die Qualitat von Sozialbeziehungen eine entscheidende Rolle
spielt und das Erleben von Einsamkeit und erfullenden, reziproken Beziehungen
nur aus Sinn- und Subjektlogiken heraus verstanden werden kann. Sich an
diese Sinnwelten anzunahern, kénnte durch die starkere Berucksichtigung von
Personen mit geistiger Behinderung im Kontext partizipativer Forschung besser
gelingen (Buchner et al. 2016).

Professionsforschung: Ausgangspunkt waren die Beantwortung der Fragen, ob
und in welcher Weise sich derThemenkomplex »Sensibilisierung flir chronische
Einsamkeit« bei der Aus- und Fortbildung in helfenden Berufen (vom Studium
der Medizin, Pflege, Heilpadagogik, des Lehramts usw. bis zu Anlernkursen von
schulischen Inklusionsbegleiter*innen oder Laienkursen), bei den individuellen
Einstellungen und in den berufsstandischen Organisationen wiederfindet. Da
chronische Einsamkeit als ein Signal fur die Entwicklung weiterer psychischer
Erkrankungen gedeutet werden kann, ist es erforderlich, die Symptome friihzeitig
zu erkennen. Selbstverstandlich kann es aber nicht nur bei der Statusbeschreibung
bleiben, sondern vielmehr sind weiterflihrende anwendungsorientierte Forschungs-
ansatze (z. B. Entwicklung didaktischer Ansatze zur Etablierung interdisziplinarer
Kooperationen in der Ausbildungsphase usw.) erforderlich. Diese sollten sich
auch darin niederschlagen, dass die Selbstreflexion, d. h. die personliche Ausein-
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andersetzung zum Umgang mit Einsamkeit in Aus- und Weiterbildungen mehr
Raum bekommt. Moglicherweise ware es fur das » Naming« von freiwillig wahl-
baren Aus- und Fortbildungsangeboten attraktiver, sich nicht auf die thematische
Schwere von chronischer Einsamkeit einzuengen, sondern — thematisch gewendet
— den Fokus auf die Starkung von sozialen Netzwerken zu lenken.

Weiterhin ist zu analysieren, ob und wie im Bildungs- und Erziehungssystem

u. a. ein mogliches Unterrichtsfach »Mentale gesunde Lebensgestaltung« etabliert
werden konnte. Chronisch einsame Kinder kommen haufig aus chronisch ein-
samen Familien. Damit liegt es an zu prufen, wie die vorhandenen Institutionen/
Strukturen der Kinder-, Jugend- und Eingliederungshilfe relevante Familiensys-
teme unterstlitzen kdnnen (Schwangerschaftsberatung, Friihférderung, Erziehungs-
beratung, Kita, Schule, Freizeit u. a.).

Wirksamkeitsforschung: Bis auf wenige Ausnahmen (Bessaha et al. 2019; Craig/
Bigby 2015; Ma et al. 2020) ist bisher kaum erforscht, welche gemeinschaftlichen
und gesellschaftlichen Ansatze und Strategien erfolgreich sind, um chronischer
Einsamkeit unter Bedingungen von chronischer Erkrankung und Behinderung
zu begegnen. Das Forschungsziel ist dabei herauszufinden, was erstens auf
struktureller und personlicher Ebene Pradikatoren von chronischer Einsamkeit
sind und zweitens, wie Barrieren in diesem Zusammenhang abgebaut werden
konnen. Besonders vielversprechend waren hier z. B. Langzeitstudien zu Transi-
tionen, um institutionelle und individuelle Entwicklungsverlaufe nachvollziehen
zu kénnen, d. h. konkret am Beispiel von Ubergiangen vom stationdren zum
ambulanten Wohnen im eigenen Wohnraum. Im Kern geht es darum, Hand-
lungsempfehlungen vor dem Hintergrund der Frage zu geben, welche Einfluss-
grofRen in sozialen Systemen unter Berlcksichtigung begrenzter Ressourcen (d.
h. zuklinftig zuvorderst unter Bedingungen von Personalmangel) zu verandern
sind, um moglichst erfolgreich zu sein.
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