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Ziele der COVIAGE Projektmodule

Innerhalb von COVIAGE ergeben sich folgende Fragedimensionen:
e Wie sehen die Lebensbedingungen ilterer Menschen mit Sehbeeintrdchtigungen in der

Schweiz aus?

¢  Welche vorhandenen und gewtinschten Ressourcen werden von den betroffenen Personen

angegeben und als relevant fiir die Bewiltigung der Sehbehinderung im Alter eingestuft?

¢  Welche Bewiltigungsstrategien werden gezeigt und welche Wiinsche hinsichtlich der eige-

nen Lebensbewiltigung haben die betroffen Personen?

e Welche Indikatoren fiir die Beeintrdchtigung resp. Bewiltigung der Lebenssituation (indivi-

duelle Stabilisierung der Lebensqualitit) lassen sich beschreiben?

e  Welche allgemeingiiltigen Faktoren fiir eine gerontologisch fundierte Sehbehindertenarbeit

lassen sich herausarbeiten?

In diesen Kontext eingebettet 1dsst sich das Gesamtprojekt ,, COVIAGE® in drei Module un-

terteilen:

1. Modul 1: Vorprojekt (hier vorliegende Arbeit)

a.

Desk-Research zum Thema sowie Experten-Workshops um die belastenden Alltags-
und Lebenssituationen der betroffenen Personen systematisiert abzubilden und be-
stehende Erkenntnisse zur Bewailtigungsarbeit zu erarbeiten.

Qualitative Interviews mit 22 &lteren Personen mit einer Sehbehinderung, um wich-
tige Lebensbereiche herauszuarbeiten, welche durch die Seheinbussen betroffen sind,
und um Kategorien zu bilden, die ein Modell der tdglichen Bewiltigungsarbeit ab-
bilden kénnen.

2. Modul 2: Hauptprojekt Phase 1 (Seifert & Schelling 2016)

a.

Systematisierung und Kategorisierung der bisherigen Erkenntnisse zur Lebenssitua-
tion und -bewiltigung von Personen, die im Alter an einer Sehbehinderung leiden.
Erarbeitung eines theoriegeleiteten individualisierten Ansatzes zur Bewiltigung ei-
ner Sehbehinderung im Alter.

Erarbeitung eines theoriegestiitzten Modells zur Ressourcennutzung als Bewdilti-
gungsstrategie im Hinblick auf eine individuelle Verbesserung bzw. Stabilisierung
der Lebensqualitdt im Alter.

3. Modul 3: Hauptprojekt Phase 2 (Seifert & Schelling 2017)

a.

Schweizer Befragungsstudie bei Personen ab 70 Jahren zur Erfassung der Lebensbe-
dingungen und zur vertieften Uberpriifung des theoretischen Modells bei betroffe-
nen dlteren Personen.

Aufzeigen der individuellen Belastungen, Ressourcen und Bewiltigungsstrategien
sowie deren Zusammenhinge zur Lebensqualitdt und zum Wohlbefinden.

Der vorliegende Bericht beschreibt die Ergebnisse des Moduls 1.

Seite 4

Universitit Ziirich, Zentrum fiir Gerontologie, 03/2014



Management Summary COVIAGE Modul 1 Bericht

Management Summary

Mit Zunahme des Anteils dlterer Menschen in der Bevolkerung wird auch in Zukunft die
Zahl der dlteren Personen ansteigen, die im Alter an einer Sehbeeintrachtigung leiden. Das
Krankheitsbild der Altersblindheit bzw. Sehbehinderung im Alter wird in den nichsten Jah-
ren nicht nur medizinisch, sondern auch gesellschaftlich an Bedeutung gewinnen. Daher ist
es wichtig, wissenschaftlich strukturiert zu fragen, wie die Lebenssituation der dlteren Men-
schen mit einer sich erst im Alter manifestierenden Sehbeeintrachtigung ist und wie sehr
(bzw. ob iiberhaupt) die Sehbeeintrdchtigung Einfluss auf die subjektive Einschétzung der
Lebensqualitit nimmt.

Ziel des qualitativ angelegten Forschungsprojekts war es, Informationen iiber die Lebensqua-
litdt und Lebensbedingungen élterer Menschen mit einer Sehbehinderung, direkt von diesen
Personen, zu erheben. Zielgruppe der Befragung sind Personen ab 65 Jahren, die an einer
alterskorrelierten schweren Sehbeeintrdchtigung leiden. Es wurden insgesamt 22 &ltere Per-
sonen telefonisch befragt. Dabei wurden einerseits 10 Personen befragt, welche bereits vor
der Pensionierung an einer Sehbehinderung leiden, andererseits 12 Personen, welche erst
nach der Pensionierung einen starken Sehverlust erlitten. Daneben wurden innerhalb einer
Expertenrunde 14 Expertinnen und Experten befragt.

Aus den Erkenntnissen der Literaturarbeit, der qualitativen Befragung betroffener Personen
und den Gespréachen mit den Expertinnen und Experten kann festgestellt werden, dass ,,Seh-
behinderung im Alter* ein grosses Thema mit geringer Schweizer Forschungsexpertise ist,
welches fiir die Betroffenen selber mit tagtdglichen Einschrinkungen und Neubewertungen
der eigenen Lebensqualitit verbunden ist und gesellschaftlich im Kontext der demographi-
schen Verdnderungen an Relevanz gewinnen wird.

Es konnten Zusammenhénge zwischen Sehbehinderung und psychologischen Wohlbefinden,
subjektiver Lebensqualitét, der individuellen Verhaltenskompetenz sowie der objektiven Le-
bensbedingungen aufgezeigt werden. Die Sehbehinderung im Alter beeinflusst den Tagesab-
lauf und das alltdgliche Verhalten und Bewerten der eigenen Selbsténdigkeit und Autonomie
und damit der eigenen Lebensqualitéit. Die Befragung zeigte auch, dass diese Zusammenhén-
ge sehr unterschiedlich in Form und Intensitét ausfallen konnen. Die Bewertung der Ein-
flussgrosse der Sehbehinderung auf die subjektive Lebensqualitét 14sst sich in einer Matrix
aus vier Ressourcen-Dimensionen (Zeit, Person, Lebenssituation, Umwelt) darstellen.

Die beiden untersuchten Gruppen unterscheiden sich dahingehend, dass Personen, welche
bereits vor dem AHV-Alter sehbehindert waren, meist ein besseres auf die Behinderung be-
zogenes Ressourcennetzwerk aufweisen, meist bereits den Akzeptanz-, Anpassungs- und
Selbstwahrnehmungsprozess durchlaufen haben und selbstverstiandlicher, weil bereits friih-
zeitig gelernt, mit Bewiltigungsstrategien und Hilfsmitteln umgehen. Altere Menschen, wel-
che erst im Rentenalter die Sehbeeintrachtigung erleben, miissen sich das Ressourcennetz-
werk auftbauen und Hilfsmittel nun im Alter mithsam neu erlernen. Dennoch haben auch
Frithsehbehinderte mit den altersbedingten Einschrankungen zu leben und miissen diese tag-
taglich bewiltigen.

Die qualitative Befragung hat erste Fragen klaren konnen, aber viele auch nur angeschnitten.
Fiir die Vertiefung der bisherigen Erkenntnisse, eine Sensibilisierung der Schweizer For-
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schungslandschaft, eine Wahrnehmung des Themas in der Offentlichkeit und um der Praxis
brauchbare Empfehlungen zur Verfligung zu stellen, ist es wichtig, die angeschobene For-
schung fortzufiihren.
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1 Einleitung

Im Zuge des Alterns wird fiir viele Menschen das Sehen schwieriger, und sie sind zuneh-
mend auf Sehhilfen angewiesen: ,,Seh- und Horeinbussen lassen sich aufgrund ihrer hohen
Auftrittshiufigkeit als typische Kennzeichen des Altwerdens und Altseins bezeichnen. So ist
der Grossteil von Menschen mit schweren Sehbeeintrachtigungen (ca. 70 %) 60 Jahre und
alter, wobei wiederum die meisten dieser Personen (ca. 90 %) als spéterblindet oder spétseh-
behindert zu bezeichnen sind* (Tesch-Romer & Wahl, 2012, S. 407). Die WHO macht hierzu
eine klare Feststellung: ,,About 65 % of all people who are visually impaired are aged 50 and
older (WHO, 2013). Neben geringeren Beeintrdchtigungen, die z.B. durch eine Lesebrille
kompensiert werden konnen, nimmt im Kontext der demographischen Verdnderung auch
statistisch die Zahl der dlteren Menschen mit schweren Sehbeeintrachtigungen zu: ,,With an
increasing elderly population in many countries, more people will be at risk of age-related
visual impairment (ebd.; vgl. auch Lammersdorf, Holz & Finger, 2010). Diese Beobachtung
lasst sich auch in der Schweiz vorfinden: Laut der Schweizerischen Gesundheitsbefragung
konnen 3.5% der Personen ab 65 einen Text trotz Sehhilfe nur mit grossen Schwierigkeiten
oder gar nicht lesen (BFS, 2012).

Der Schweizerische Zentralverein fiir das Blindenwesen (SZB) geht von einer generellen
Zunahme der Sehbeeintrichtigungen im Alter und von einer kohortenspezifischen Zunahme
des Anteils an dlteren Menschen bei der Personengruppe der Sehbehinderten aus (Spring,
2012). Gerade die Zunahme bei Personen ab 65 Jahren lédsst darauf schliessen, dass hier vor-
wiegend altersbedingte Seheinbussen die Beeintrachtigung ausmachen, welche sich insbe-
sondere durch sukzessive Verschlechterungen im Sehvermogen charakterisieren lassen. Dies
entspricht dem Merkmal einer progredienten Sehschiadigung.

Gerade die Beeintriachtigungen der Sinnesorgane haben ,,aufgrund ihrer Umweltrelevanzen
unmittelbare Auswirkungen auf die Alltagsgestaltung im Alter und den weiteren Verlauf des
Alternsprozesses* (Tesch-Romer & Wahl, 2012, S. 407). Zwar treten Seheinbussen im Alter
haufig bzw. hédufiger auf, dennoch hat dieses Thema in der Gerontologie noch nicht die Auf-
merksamkeit erfahren, die ihnen aufgrund ihrer hohen alltidglichen Bedeutsamkeit zukommt
(ebd., S. 411).

In der vorliegenden Auseinandersetzung soll das Thema ,,Sehbehinderung im Alter* aus so-
zialwissenschaftlicher und gerontologischer Sichtweise bearbeitet werden. Demnach steht
weniger das medizinische ,,Krankheitsbild*“ im Vordergrund, sondern eher der Umgang damit
und die damit verbundenen sozialen, individuellen und kontextuellen Anpassungen im Alltag
einer pensionierten Person. Es soll die Lebenssituation édlterer Menschen mit einer Sehbehin-
derung betrachtet werden sowie die Einflussfaktoren der Seheinbussen auf die Lebensqualitét
im Alter.

Die Fragen zur Lebenssituation und Lebensbewiltigung mit einer Sehbehinderung im Alter
soll einerseits durch bestehende Forschungsstudien und Literatur auf diesem Gebiet beant-
wortet werden, vor allem aber durch die qualitative Befragung von betroffenen Personen.
Ziel ist es nicht nur Informationen zu generieren, sondern auch offene Fragestellungen und
neue Ansitze fiir die Forschung und Praxis herauszuarbeiten und in einer weiterfilhrenden
Arbeit zu vertiefen. Daher entspricht die vorliegende Arbeit einer ersten Auseinandersetzung
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im Rahmen einer Vorstudie. Finanzielle und inhaltliche Unterstiitzung durch den Schweizeri-
schen Zentralverein flir das Blindenwesen (SZB) ermoglichte dieses Forschungsvorhaben.
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2 Zielsetzung und Fragestellungen

In dem in der Einleitung aufgefiihrten Kontext eingebettet fiihrt das Zentrum fiir Gerontolo-
gie eine Studie mit dem Hauptziel durch, Informationen tiber Menschen zu erhalten, die erst
im Alter sehbeeintrachtigt wurden. Insbesondere ist es Ziel, Daten zur Lebenssituation und
Lebensqualitét der betroffenen Personen sowie zu deren Bewiéltigungsstrategien im Umgang
mit der Sehbeeintrachtigung zu gewinnen, um daraus Grundlagen fiir praktische Massnah-
men zur Unterstiitzung sehbeeintrachtigter dlterer Menschen abzuleiten.

Innerhalb einer Vorstudie sollen aus der Forschungsliteratur und der qualitativen Befragung
von 22 betroffenen Personen und 14 Expertenlnnen erste systematische Informationen her-
ausgezogen werden, wie die Lebenssituation dlterer Menschen mit einer sich erst im Alter
manifestierenden Sehbehinderung aussieht und auf welche Lebensbereiche die Sehbehinde-
rung besonderen Einfluss nimmt. Zusétzlich soll erhoben werden, in welcher Weise die Seh-
beeintriachtigung Einfluss auf die subjektive Einschitzung der Lebensqualitidt nimmt.

Es ergeben sich folgende Fragestellungen:

¢ Wie sehen die Lebensbedingungen dlterer Menschen mit Sehbeeintrichtigungen in der
Schweiz aus?

e  Welche Einschrankungen im alltédglichen Leben konnen auftreten, und wie werden diese von
den Betroffenen bewertet?

e  Welche Bewiltigungsstrategien werden gezeigt, und welche Wiinsche hinsichtlich der eige-
nen Lebensbewiltigung haben die betroffen Personen? (Hier auch: Kompensations- oder
Vermeidungsstrategien)

e Wie wird die Abhingigkeit von Hilfsmitteln und/oder Hilfspersonen wahrgenommen und
bewertet?

¢ Inwieweit nimmt die Sehbehinderung Einfluss auf die Wahrnehmung der eigenen Selbstédn-
digkeit?

e  Wird eine Selbstdefinition als ,sehbehindert”, ,behindert” oder ,sehbeeintrachtigt” von den
Betroffenen selber vorgenommen?

e In welcher Form und in welchem Ausmass reagiert das soziale Umfeld auf die Sehbehinde-
rung?

¢ Welche Unterstiitzungsnetzwerke (formell/informell) stehen im sozialem Umfeld zur Verfii-
gung, und bestehen Kontakte zu Hilfsorganisationen oder institutionellen Hilfsangeboten?

e Wie wird die Bedeutung der Sehbehinderung fiir ein Wohnen in speziellen nichtprivaten
Wohnformen im Alter von den Betroffenen eingeschétzt (z.B. bei Wahl der Wohnform)?

¢ Welche Wiinsche und Verbesserungsvorschldge haben die betroffenen Personen hinsichtlich
der offentlichen Wahrnehmung der Einschrankung? (Sensibilisierung fiir das Thema, Ver-
meidung von Barrieren z.B. bei Mobilitdt im offentlichen Verkehr oder beim Wohnen).

e Inwieweit werden neue Medien wie das Internet und technische Hilfsmittel zur Kompensati-
on des Sehkraftverlusts genutzt?

e Welche Indikatoren (neue wie klassische, sowie quantitative wie qualitative) fiir die Beein-
trachtigung resp. Bewiéltigung der Lebenssituation (Lebensqualitit) lassen sich beschreiben?
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3 Methodische Gesichtspunkte
3.1 Methodisches Design

Um die aufgestellten Fragen zur Lebenssituation der betroffenen Personen festzustellen,
wurden im Projekt der aktuelle Stand beziiglich des ,,State of the Art* erhoben und exempla-
rische Befunde durch eine qualitative Befragung von betroffenen Personen und Expertenln-
nen auf diesem Gebiet ndher beleuchtet. Damit teilt sich das Projekt in vier Phasen:

1. Desk Research (Recherche und Literaturarbeit) zum Forschungsstand
2. Qualitative Interviews bei betroffenen Personen ab 65 Jahren (N = 22)
a. Bei Personen, welche erst im AHV-Alter stirkere Sehbeeintrich-
tigungen haben (N = 12)
b. Bei Personen, welche bereits vor dem AHV-Alter stirkere
Sehbeeintrichtigungen hatten; als Vergleichsgruppe (N = 10)
3. Fokusgruppe mit ExpertenInnen zum Thema ,Sehbehinderung im Alter” (N =14)

4. Verfassen des Abschlussberichts und Planung einer allfilligen Fortsetzungsstudie

Zu 1.: Literaturarbeit im speziellen Bereich Alter und Sehbeeintrachtigung, auch zu sehbe-
hinderungsspezifischer Identitdt und psychischen und sozialen Bewéltigungsstrategien im
Alltag. Die Literaturauswahl wurde eingegrenzt auf wichtige Haupttitel aus der Schweiz,
Europa und Amerika und thematisch relevante Quellen. Eine vollstindige Literaturarbeit im
Gesamtbereich Sehbehinderung im Alter sollte nicht erarbeitet werden, vielmehr wird mit
Hilfe des Desk Research die qualitative Erhebung wissenschaftlich eingebettet.

Zu 2.: Ziel der qualitativen Befragung ist es, erste grobe Aussagen zur Situation der Bevolke-
rungsgruppe élterer Menschen, die erst im AHV-Alter Sehbeeintrachtigen aufweisen, treffen

zu konnen. Ergidnzend zur ersten Erhebungsgruppe wurde eine Vergleichsgruppe befragt, die

bereits vor dem AHV-Alter stark sehbeeintriachtigt resp. erblindet war.

Als Erhebungsmethode wurde das qualitative Telefoninterview gewihlt. Es wurde im Vor-
feld ein Leitfragebogen ausgearbeitet, welcher Raum fiir offene Antworten und je nach Inter-
view thematische Vertiefungen liess. Es hat sich gezeigt, dass diese Methode gut eingesetzt
werden konnte und es zu keinen Ausfillen kam. Ein Telefoninterview dauerte im Schnitt 50
Minuten. Die Interviews haben im Oktober und November 2013 stattgefunden und wurden
von Alexander Seifert durchgefiihrt.

Bei der Rekrutierung der befragten Personen wurde keine reprédsentative Stichprobe gezogen.
Durch eine gezielte Rekrutierungsaktion konnten Personen von vier Beratungsstellen fiir
Sehbehinderte, von Retina Suisse und dem Probandenpool des ZfG angesprochen werden.
Interessierte Personen konnten sich dann direkt bei Alexander Seifert melden und ein Tele-
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foninterview wurde vereinbart. Die Rekrutierungsphase hat sich als langwieriger als erwartet
herausgestellt.

Definition von Sehbehinderung: Bei der Rekrutierung wurden Personen ab 65 Jahren gesucht,
welche ein Buch oder eine Zeitung (auch mit Brille oder Kontaktlinsen) nicht oder nur mit
starken Schwierigkeiten lesen konnen (starke Sehbeeintrachtigung im Nahbereich)
UND/ODER starke Schwierigkeiten haben, das Gesicht einer Person, welche direkt auf der
Strasse auf sie zukommt, zu erkennen (starke Sehbeeintrdchtigung im Fernbereich und des
Gesichtsfeldes).

Za 3.: Zusitzlich zu den qualitativen Telefoninterviews wurde eine Expertenrunde (N = 14)
mit Personen aus Sehbehinderten-/Blindenorganisationen, Beratungsstellen, Selbsthilfegrup-
pen, Alterseinrichtungen und Seniorenorganisationen aus der Schweiz durchgefiihrt. Ziel war
es, neben der individuellen Ebene auch die Sichtweise der Multiplikatoren und Expertenln-
nen zu beleuchten und spezifisch auf dieser Ebene relevante Forschungsfragen systematisch
zu dokumentieren. Die Expertenrunde hat im November 2013 stattgefunden.

3.2 Die befragten Personen

Es konnten insgesamt 22 Personen aus deutschsprachigen Kantonen mit einer Sehbehinde-
rung mittels eines qualitativen Telefoninterviews befragt werden. Bei 12 Frauen und 10
Mainnern konnten Informationen zu ihrer Lebenssituation erhoben werden. Die jlingste be-
fragte Person ist eine 65-jdhrige Frau und die élteste Person ein 91-jdhriger Mann. Das
Durchschnittsalter der befragten Personen liegt bei 77 Jahren. Die Personen, welche bereits
vor dem AHV-Alter eine Sehbehinderung erlitten, sind im Durchschnitt etwas jiinger (75
Jahre) als die Personen, welche erst mit dem AHV-Alter diese Diagnose bekommen hatten
(79 Jahre). Die Verteilung nach Einkommen und Bildung ist in beiden Erhebungsgruppen
dhnlich ausgeglichen, wobei etwas mehr Personen mit einer mittleren bis hohen Ausbildung
teilgenommen hatten (50 % absolvierten eine Berufsschule/Lehre; 23 % hatten eine akademi-
sche Ausbildung). Von 22 befragten Personen sind 15 Personen verheiratet und 7 Personen
verwitwet oder ledig. Bei den frith Sehbehinderten ist nur eine Person nicht verheiratet. Bei
den spdt Sehbehinderten ist die Hélfte verheiratet und die andere Hélfte verwitwet oder ledig.

Von den 22 TeilnehmerInnen hatten 10 Personen bereits vor dem AHV-Alter eine Sehbehin-
derung. Von diesen 10 Personen erblindeten 3 Personen in der Kindheit und 3 Personen hat-
ten eine monokulare Erblindung mit Beeintrdchtigungen des anderen Auges. Die restlichen
Personen hatten im Lebensverlauf (vorwiegend im Berufsleben) eine ophthalmologische Di-
agnose erhalten, welche diverse Formen der Sehbehinderung beinhaltete.

Die Gruppe der Personen, welche erst mit dem AHV-Alter eine stirkere Behinderung des
Sehens erlitten, zdhlte 12 Personen. Von den 12 Teilnehmern hatten 10 Personen eine alters-
abhingige Makuladegeneration (AMD).

Durch die oben beschriebene Rekrutierung der befragten Personen iiber Beratungsstellen ist
darauf hinzuweisen, dass hier eine selektive Auswahl vorliegt. Dies zeigt sich dahingehend,
dass die meisten befragten Personen Erfahrungen mit dem Sehbehinderten-
Beratungsnetzwerk haben. Dies sollte bei der Bewertung der Ergebnisse berticksichtigt wer-
den.
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4 Relevante begriffliche und konzeptionelle Grundannahmen

Wovon reden wir eigentlich, wenn wir in der Einleitung schreiben, dass das Thema ,,Sehbe-
hinderung im Alter* an gesellschaftlicher Relevanz gewonnen hat? Bereits hier zeigt sich
eine Vielfalt der Begrifflichkeiten. Was ist Sehbehinderung, was ist Alter, was ist die Kom-
bination beider Begriffe? Um eine etwas einheitlichere Vorstellung zu bekommen, sollen im
folgenden Abschnitt kurz die wichtigsten Begriffe (so wie sie hier verwendet werden) be-
schrieben werden.

4.1 Sehbehinderung

Unter Sehbehinderung wird meist eine Einschrankung des Visus oder des Gesichtsfelds ver-
standen. Eine ,,einfache* Beschreibung fiir das ,,Scharfsehen* ist das Lesenkonnen eines
normalen Zeitungsdrucks (auch mit Lesebrille oder Kontaktlinsen). Jedoch vernachléssigt
diese Beschreibung ,,vielfiltige und kombinierte Einschrankungen im Gesichtsfeld, Bewe-
gungsstorungen des Auges, Probleme bei der Verarbeitung von Sehreizen im Gehirn und
weitere Sehstorungen*’.

Fiir die Rekrutierung der Probanden fiir die Studie gingen wir von der oben genannten Be-
schreibung des ,,normalen Sehens eines Zeitungsartikels aus und ergéinzten diesen mit einer
allfdlligen Einschrinkung des Gesichtsfelds. Die genaue Definition kann Kapitel 3.1 ent-
nommen werden.

Eine detailliertere medizinische Aufstellung der verschiedenen Krankheitsbilder in diesem
Bereich kann der ICD-10-Auflistung unter den Punkten H53-H54 entnommen werden®. Die
Weltgesundheitsorganisation (WHO) unterscheidet zwischen vier Ebenen der Sehfunktion
(sieche Tab. 1).

Tab.1: WHO Stufen von Sehbehinderung

1 normal vision

2 moderate visual impairment
3 severe visual impairment

4 blindness

Bei der Definition von Sehbehinderung sind die gesetzlichen Bestimmungen der Sozialversi-
cherungen und des Strassenverkehrsgesetzes zu beriicksichtigen. Demnach gibt es neben der
allgemeinen und ophthalmologischen Definition auch eine (versicherungs-)rechtliche Defini-
tion. Gerade bei den Sozialversicherungen geht es dann auch um Leistungen fiir die betroffe-
nen Personen. Im Strassenverkehr geht es meist um den Entzug der Fahrberechtigung. Diese
Definitionen beziehen sich auf die augenbezogenen (okularen) Aspekte einer moglichen Seh-
beeintrachtigung. Daneben gibt es aber bisher erst wenig beachtete Sehbeeintridchtigungen,
die auf verinderte Leistungsstirke und Leistungsqualitdt des zentralen Nervensystems beru-
hen.

1 Quelle: http:/ /www.szb.ch/wissen/ das-wichtigste-zu-blindheit-und-sehbehinderung-im-ueberblick /sehbehinderung-und-blindheit-
10-fragen-und-antworten.html

2 siehe hierzu: http:/ /www .icd-code.de/icd/code/H53-H54.html
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Im internationalen Vergleich und im Vergleich verschiedener Disziplinen und Professionen
zeigt sich eine teilweise unterschiedliche Verwendung u.a. der Begriffe ,,Sehbehinderung®,
»Sehbeeintrachtigung®, ,,Sehschidigung® oder ,,Seheinbussen®. Die WHO und der iiberwie-
gende englischsprachige Raum spricht von ,,impairment*, also ,,Beeintrichtigung®. In der
deutschsprachigen Fachliteratur lesen wir verschiedene Begriffe, insbesondere dann, wenn es
um eine sensorische Beeintrachtigung im Alter geht. Fiir die vorliegende Arbeit verwenden
wir meist den in der Schweiz gingigen Begriff der ,,Sehbehinderung®.

Hier stellt sich dann aber die anschliessende Frage, wann eine Einschrinkung des Sehens zu
einer ,,Behinderung® fiihrt. Die WHO versteht in ihrem bekannten Klassifikationsmodell
(ICF’) Behinderung als ,,Oberbegriff fiir Schidigungen, Beeintrichtigungen der Aktivitit und
Beeintrachtigung der Partizipation® (2005, S. 9). Dabei wird ein bio-psycho-soziales Modell
beriicksichtigt, welches nicht nur den Korper und das Individuum berticksichtigt, sondern
auch die Teilhabe am sozialen Leben sowie die Kontextfaktoren. Alle diese Faktoren zu-
sammen ,,.konnen dariiber entscheiden, ob und wie eine Sehschiadigung im konkreten Fall
behindernd wirkt oder nicht* (Spring, 2012, S. 6).

Folglich ist die reine ,,gesundheitliche Stérung* nicht immer mit einer ,,Behinderung* gleich-
zustellen und ist fiir jede einzelne Person individuell und komplex'. Ein eingeschrinktes
Sehvermdgen stellt nicht immer automatisch eine Behinderung dar und jeder Fall von Sehbe-
eintrachtigung zeigt seine spezifische Charakteristika (Ahrbeck & Rath 1994, S. 33f.). Fiir
die vorliegende Auseinandersetzung mit der ,,Sehbehinderung im Alter* wird der Begriff der
»Behinderung® gerade von den betroffenen Personen, welche erst im Pensionierungsalter
eine Sehschidigung sukzessive erfahren, ungern verwendet, da sie dies als Stigma®* wahr-
nehmen. Dieser Punkt soll im Kapitel 6 noch genauer beleuchtet werden.

4.2 Alter

Auf der reinen Zeitachse betrachtet, ldsst sich Alter als eine sehr einfache Variable abfragen:
Wie alt sind Sie? In der durchgefiihrten qualitativen Befragungsstudie wurde die ,,Alters-
grenze® durch die AHV’-Grenze (64/65 Jahren) gesetzt. Somit ist versicherungsrechtlich
,alt, wer Uiber 64 bzw. 65 Jahre alt ist. Damit wird aber nur eine Seite des Faktors ,, Alter*
berticksichtigt. Neben dem chronologischen Alter gibt es ein subjektiv wahrgenommenes
»Alter. Die Angabe eines Alters sagt noch nichts iiber die Person aus. Dariiberhinaus ist das
»Altern® ein Prozess in denen ,,Verdnderungen von Ressourcen, Zielen und regulativen Akti-
vitdten* stattfinden (Martin & Kliegel, 2010, S. 28).

Bei der Betrachtung des ,,Alters* wird haufig die Heterogenitét der Personengruppe und das
individuelle Alter(n) vernachlédssigt. So besteht z.B. bei den individuellen Ressourcen nicht
immer ein linearer Zusammenhang, indem im Alter bestimmte Bereiche (z.B. korperliche

3 Internationale Klassifikation der Funktionsfihigkeit, Behinderung und Gesundheit. Abrufbar unter:
http:/ /www.dimdi.de/static/ de/klassi/icf/index.htm

4 Zum Thema , Behinderung als Stigma” siehe zur Ubersicht Cloerkes, 2007, S. 159ff. und zur Identitédtsbildung bei einer Sehbehinde-
rung siehe Jeltsch-Schudel, 2008.

5 Alters- und Hinterlassenenversicherung
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Kraft) gleichbleibend abgebaut werden. Vielmehr kann es zu Ab- und Zunahmen kommen,
aber auch zu Stabilisierungen mit dynamischen Anpassungen.

Aber wenn es das ,,typische Alter* nicht gibt, warum interessiert uns dann das ,,Alter* im
Bezug zur Sehbehinderung? Eben weil es doch begriindbare Muster der Altersverdnderungen
von Ressourcen gibt, welche eine Beschéftigung mit der Variable Alter in diesem Zusam-
menhang notig macht. So zéhlen zu den Altersverdnderungen von Ressourcen auch die sen-
sorische Kompetenz (vgl. Martin & Kliegel, 2010, S. 45). Neben der in der Einleitung bereits
aufgezeigten Feststellung, dass Personen ab 65 Jahren haufiger zu den sehgeschédigten Pati-
enten gehoren, ist dann die Frage, inwieweit eine doppelte Belastung durch die Seheinbussen
und durch das Alter bestehe, zentral fiir die Auseinandersetzung mit dem Thema ,,Sehbehin-
derung im Alter. Dieser Frage wird im Kapitel 6 nachgegangen.

4.3 Sehbehinderung im Alter

Von der reinen Definition her geht es in der vorliegenden Arbeit um Personen, welche erst
mit dem Alter, in diesem Fall mit der Pensionierung, an einer Sehbehinderung leiden. Als
Kontrast wurden in der Befragungsstudie auch Personen befragt, welche bereits vor der Pen-
sionierung an einer Sehbehinderung litten und sich nun in der selben Altersgruppe befinden.

Fiir die Frage, inwieweit sich die Faktoren ,,Alter und ,,Sehbehinderung* auf eine Bewer-
tung der individuellen Lebensqualitét (sieche Kapitel 4.4) auswirken, ist es wichtig zu beach-
ten, dass diese Faktoren unterschiedliche Merkmale haben (vgl. Kapitel 4.1 und 4.2). Aus der
Verbindung der beiden Bereiche ergibt sich ein Schnittstellenbereich, welcher sowohl Aspek-
te der Sehbehinderung als auch Altersaspekte beriicksichtigt (siche Abb. 1). Dies sollte aber
nicht als additiver Prozess verstanden werden, da zum einen eine Person nicht ausschliesslich
durch die Merkmale ,,Alter* und ,,Sehbehinderung* definiert werden darf und zum anderen
jede Person individuell bestimmte Merkmale der beiden Bereiche ,,erfiillt”. Keine Person
verhilt sich als typisch ,,sehbehindert und typisch ,,alt*, oder eben typisch ,,sehbehindert und
alt®.

Sehbehinderung im/und Alter

Sehbehinderung

Abb. 1: Schematische Darstellung von Sehbehinderung im/und Alter

Dennoch sollte davon ausgegangen werden, dass eine Sehbehinderung fiir eine altere Person
eine Herausforderung darstellt. Bedeutet dies, dass diese Herausforderung fiir eine jlingere
Person weniger stark wére? Sicherlich ist eine Sehbehinderung in jeder Lebensphase ein ein-
schneidendes Ereignis, mit dem die betroffenen Personen umzugehen lernen miissen. Es wird
in der Auswertung (Kapitel 6) noch gezeigt, dass im Alter bestimmte Ressourcen abnehmen
konnen und das Erlernen von neuen Bewiltigungsstrategien im Alter langsamer bzw. er-
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schwert erfolgt. Gerade dieser Punkt fiihrt zu der These, dass eine Sehbehinderung im Alter
eine grosse, wenn nicht grossere Herausforderung ist.

In der Schweiz konnen wir von keinen gesicherten Daten zur Sehbehinderung im Alter aus-
gehen. Dies hat vor allem damit zu tun, dass es keine zentrale Erfassung der betroffenen Per-
sonen gibt. Es liegen zwar Daten aus den Statistiken der Schweizerischen Invalidenversiche-
rung und der Schweizerischen Gesundheitsbefragung vor, jedoch sind diese nicht immer ver-
gleichbar. Es ergibt sich auch das Problem der einheitlichen Definition, also die Frage, ab
wann eine Person sehbehindert ist. Die Sozialversicherungen erfassen nur Versicherungsleis-
tungen, somit werden hier nur Personen in den Statistiken gefiihrt, welche eine Leistung er-
halten und die gesetzlichen Voraussetzungen erfiillen. Bei der Gesundheitsbefragung werden
weniger klinische Krankheitsbilder abgefragt, sondern eher subjektive Einschiatzungen (Kon-
nen Sie einen Text noch lesen?). Fiir die Krankheitsbilder, welche vorwiegend im Alter auf-
treten, ergibt sich teilweise das Problem der Abgrenzung. So kann eine Gesichtsfeldein-
schrankung nicht immer mit einem fehlenden ,,Scharfsehen* verglichen werden. Auch defi-
nieren sich die betroffenen Personen, gerade durch den meist sukzessiven und langwierigen
Verschlechterungsprozess, selber nicht als ,,sehbehindert*, sondern beschreiben ihre Lage
eher mit dem Satz ,,Das Auge ist im Alter eben nicht mehr so gut®. Dies macht den statisti-
schen Graubereich schlecht erfassbar.

Neben den Sehschwiéchen und Augenerkrankungen welche sich im gesamten Lebenslauf
ergeben konnen, sind es folgende Krankheitsbilder, welche vorwiegend im Alter diagnosti-
ziert werden (vgl. Lammersdorf, Holz & Finger 2010)°:

¢ Altersbedingte Makuladegeneration (AMD)

e Katarakt (Graue Star)

e Glaukom (Griiner Star)

e Retinopathie (Netzhauterkrankungen, z.B. diabetische Retinopathie)

Die AMD’ ist die Erkrankung des Auges, welche im Alter die grossten Privalenzraten auf-
weist. Dies zeigt sich auch in der weiten Verbreitung des Krankheitsbildes in der Forschungs-
literatur zum Thema ,,Sehbehinderung im Alter*. Fiir die weitere Auseinandersetzung mit
den qualitativen Befragungen sollen die einzelnen Augenerkrankungen nicht speziell vertieft
werden, vielmehr soll der Fokus auf die individuelle ,,Bewaltigung® der allgemeinen Krank-
heitsfolgen gelegt werden.

4.4 Lebensqualitdt im Alter am Beispiel der Sehbehinderung im Alter

Lebensqualitt ist ein Begriff, der sich in der sozialwissenschaftlichen und speziell psycholo-
gischen Forschung einer hohen Beliebtheit erfreut. Die Lebensqualitét einer Person wird ger-
ne in Fragebdgen abgefragt oder in Ratgebern als Ziel eines guten Lebens formuliert. Jedoch
kommen z.B. Fayers et al. zu der Feststellung, es gebe zwar Lebensqualitit und zahlreiche
Modelle zur Lebensqualitét, nicht aber ihre formale Definition (1997, S. 394).

6 Es werden keine genauen Krankheitsbilder beschrieben. Zur einleitenden Ubersicht siehe z.B.: Quillen, 1999;

7 Zur pathophysiologischen, klinischen und rehabilitativen Ubersicht wird auf Holz et al. 2011 verwiesen.
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Nach Erik Allardt (1993) macht die Lebensqualitdt neben dem Lebensstandard (,,Having*),
der Qualitit der zwischenmenschlichen Beziehung (,,Loving*) die Beteiligung am gesell-
schaftlichen Leben im Rahmen eines aktiven selbstbestimmten Lebens (,,Being®) aus. Ein
gutes Leben im Alter ist nach Lawton (1983, S. 355) durch das Zusammenspiel von vier Be-
reichen gegeben: a) psychologisches Wohlbefinden, b) subjektive Lebensqualitét, ¢) Verhal-
tenskompetenz, d) objektive Umweltbedingungen. Wahl, Heyl & Langer (2008) verwenden
das Modell von Lawton, um die Einfliisse der Sehbehinderung im Alter auf die Lebensquali-
tat anhand der genannten vier Bereiche zu verdeutlichen (siehe hierzu auch Kapitel 5 und 6).

Lebensqualitdt kann dahingehend verstanden werden, dass sie sich meist aus mehreren objek-
tiv wie subjektiv wahrgenommenen Faktoren zusammensetzt. Dabei definiert meist das Indi-
viduum selber (wenn auch im kulturellen/sozialen Kontext), welchen Wert die einzelnen Fak-
toren einnehmen. Neben der Zusammensetzung ist hier die Bilanzierung (Soll-Ist-Vergleich)
zentral, also der Grad, mit dem ein erwiinschter Zustand an korperlichem, psychischem und
sozialem Wohlbefinden subjektiv auch tatsichlich erreicht wird.

Wenn wir uns vorstellen, dass im Alterungsprozess Ressourcen abnehmen, stellt sich die
Frage, wie die Lebensqualitit dennoch stabilisiert werden kann; insbesondere dann, wenn
neben den altersbedingten Einschrinkungen spezifische Hindernisse wie eben eine Sehbe-
hinderung das alltdgliche Leben im Alter beeinflussen. Hier hat sich das Modell fiir ein er-
folgreiches Altern von Baltes & Baltes (1989, 1990) besonders verbreitet. Die Rede ist vom
sogenannten SOK-Modell (Abb. 2). Dieses Modell der selektiven Optimierung mit Kompen-
sation geht von einem Lebensspannenkonzept aus, welches Gewinne, Verluste und Stabilitét
im Alter beriicksichtigt. Die Mechanismen, die hier wirken sind Selektion, Optimierung und
Kompensation. Unter Selektion kann die Neuformulierung von Entwicklungszielen und Aus-
bildung von Préferenzen verstanden werden. Optimierung hingegen wird als das Erwerben
oder Verbessern von Mitteln, Ressourcen und Handlungsweisen verstanden. Bei der Kom-
pensation liegt der Fokus auf dem Erwerb neuer Potenziale oder die Anwendung von Strate-
gien und Fertigkeiten. Ziel der Anwendung der drei Mechanismen ist es, ein eingeschrénktes,
aber selbstwirksames Leben im Alter zu fiihren.

Vorbedingungen Mechanismen Ergebnis
« Entwicklung und Selektion Eggescfﬂre:n}fh:s,
Altern als Prozess der Identifikation der Richiung des aber seibstwirksames
Spezialisierung Entwicklungsverlaufs und Leben:
Reduktion der « Maximierung von
Entwicklungsmdéglichkeiten Gewinnen,
0 glf-"l'"-l?t a;]n Minimierung von
iologischen Optimierung Verlusten
Entwicklungs- und . : _—
o b e = Erhthung bestehender =P - Erreichen subjekiiv
zielorientierter bedeutsamer Ziele
. Potentiale * Erhalt oder
. AItergspeaﬂsche _ Wiedererlangung
Entwicklungs- Kompensation wichtiger Funktionen
[&%ﬁ?ﬁ?gﬂ?&tems) Erwerb neuer zielorientierter » Regulation der
Potentiale Verluste

t I

Abb. 2: SOK-Modell nach Baltes & Baltes (1989, 1990)
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Fiir die Stabilisierung der Lebensqualitét im Alter und speziell nach dem Eintritt der Sehein-
bussen ist es wichtig, die Mechanismen Selektion, Optimierung und Kompensation zu be-
riicksichtigen und allenfalls auch in einem rehabilitativen oder psychosozialen Beratungsset-
ting anzusprechen. Fiir die Sehbehinderung im Alter kdnnte dies z.B. bedeuten, dass neue
Strategien erlernt werden, sich trotz Seheinbussen im privaten oder 6ffentlichen Raum zu
orientieren. Dies kann z.B. durch ein Mobilitétstraining erfolgen, bei dem vielleicht selektiv
Wege ausgewihlt werden, die Mobilitit optimiert wird und der Gebrauch des Autos durch
die Nutzung des 6ffentlichen Verkehrs kompensiert wird. Fiir die Horsehbehinderung wurde
das SOK-Modell bereits von Adler & Wohlgensinger (2013%) vorgestellt und als gutes Be-
schreibungsinstrument fiir die individuell angewandten Alltagsstrategien benannt.

Das Mehr-Sdulen-Modell (Riibsam & Martin, nach Martin & Kliegel 2010, S. 285ff.) nimmt
diese dynamische Sicht der Anpassung der Lebensqualitét fiir ein gelingendes Altern auf und
betont dabei die Ressourcen. Ressourcen werden als ,,Hilfsmittel positiver Entwicklung be-
trachtet, deren alterskorrelierte Verringerung Kompensation und Bewéltigung zum Erhalt der
Lebensqualitét erfordert (Rocke & Martin 2012, S. 109). Grundgedanke ist, dass verschie-
dene Ressourcen zur Stabilisierung der Lebensqualitit beitragen. Dabei konnen die Ressour-
cen intra- und interindividuell sehr unterschiedlich ausgeprégt sein, jedoch wird angenom-
men, dass zwischen den Ressourcen ein Gleichgewicht herrscht, welches die Lebensqualitit
»tragt™ bzw. stabilisiert. Das Mehr-Sidulen-Modell macht aber auch deutlich (siche Abb. 3),
dass bestimmte Ressourcen eine stirkere oder kompensatorische Rolle iibernehmen kdnnen,
wenn einzelne Ressourcen geschwécht sind oder gar wegbrechen. So bleibt die Lebensquali-
tét stabil, auch wenn Ressourcen wie z.B. die Sehkraft geschwicht sind. Fiir Interventionen
bedeutet dies, dass auf kompensatorische Mechanismen von Ressourcen geachtet werden
sollte, um die Lebensqualitét zu stabilisieren.

Individuelle Lebensqualitat

Ressource 1
Ressource 2
Ressource 3
Ressource 4
Ressource 5
Ressource 6

Abb. 3: Mehr-Saulen-Modell individueller Lebensqualitit (Martin & Kliegel, 2010, S. 286)

Fiir die Beschiftigung mit dem Thema ,,Sehbehinderung im Alter sind diese Modelle der
Stabilisierung der Lebensqualitdt zentral, da nicht nur das ,,Alter, sondern auch die ,,Sehbe-
hinderung* grosse Herausforderungen fiir diese Stabilisierung sind.

8 Gesamtstudie erhiltlich unter: http:/ /www.szb.ch/angebot/taubblindheit/forschung-im-taubblindenwesen.html
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5 State of the Art: Sehbehinderung im Alter - eine (doppelte) Be-
lastung?

Die Sehbehinderung im Alter ist kein neues Phidnomen. In der ophthalmologischen For-
schungsliteratur werden bereits seit Jahren entsprechende Krankheitsbilder besprochen. Den-
noch lassen sich vorwiegend Beitrdge aus den medizinischen, therapeutischen oder heilpédda-
gogischen Disziplinen vorfinden. Sozialwissenschaftliche oder gerontologische Beitrage sind
weniger vertreten.

Gerade die altersbedingte Makuladegeneration hat sich bei allgemeiner Zunahme der dlteren
Bevolkerung zu einer Art ,,Volkskrankheit nicht nur in der Schweiz entwickelt, mit weitrei-
chenden Folgen fiir die Zukunft (siehe z.B. Spring, 2012, S. 16; Wolfram & Pfeiffer, 2012, S.
7ff.; Wheeler-Schilling, Kremers & Zrenner, 2012; Congdon, Friedman & Lietman, 2003).
Damit ist es notwendig geworden, sich nicht nur medizinisch mit den Krankheitsbildern aus-
einanderzusetzen, sondern auch zu fragen, welche psychologischen und sozialen Folgen die
Sehbehinderung im Alter fiir die betroffenen Personen hat. Hierzu finden sich Forschungs-
studien z.B. aus Nordamerika und Europa. Jedoch hat das Thema aus sozialwissenschaftli-
cher Sicht in der Schweiz noch keine grossen Fussabdriicke hinterlassen und ist ein recht
neues Thema, welches sich aber aufgrund der zukiinftigen epidemiologischen und demogra-
phischen Entwicklungen aufdringt.

Im Folgenden sollen die bisherigen Erkenntnisse aus der internationalen Forschung zu den
Zusammenhdngen von Sehbehinderung im Alter und der Bewertung von Lebensqualitét auf-
gezeigt werden. Danach wenden wir uns der Frage zu, inwieweit sich eine ,,doppelte Belas-
tung* durch die Faktoren ,,Sehbehinderung* und ,,Alter* ergeben.

5.1 Erkenntnisse aus der Forschungsliteratur zum Zusammenhang von Sehbehin-
derung im Alter und Lebensqualitit

Das Sehen ist eine komplexe Kompetenz, deren Leistung je nach Art der Schiadigung in un-
terschiedlicher Form vermindert sein kann. Wie bereits in Kapitel 4 gezeigt werden konnte,
fiihrt eine Sehbeeintriachtigung nicht gleich zu einer Behinderung. Dennoch erleben die be-
troffenen Personen Einbussen in unterschiedlichen Bereichen. Ein Sehverlust erfordert dann
Anpassungen an Lebensumsténde. So miissen sehbehinderte Menschen im Vergleich zu
normalsichtigen Menschen viel mehr ,,Energien darauf verwenden, diejenigen visuellen In-
formationen aufzunehmen, die ihnen helfen, den Alltag zu bewiltigen.* (Ahrbeck & Rath,
1994, S. 34). Dies kann dazu fiihren, dass die grossen zusétzlichen Anstrengungen zur All-
tagsbewiltigung und verschiedenen damit verbundenen Angste eine negative Einstellung
beim Betroffenen hervorrufen.

Aus der bestehenden Forschungsliteratur 1dsst sich erkennen, dass die Beeintrachtigungen der
Sinnesorgane unmittelbare Auswirkungen auf die Alltagsgestaltung und -bewéltigung sowie
die individuelle Lebensgestaltung haben. In zahlreichen Studien werden negative Auswir-
kungen von Sehbehinderungen im Alter auf die Alltagskompetenz, Freizeit- und Sozialaktivi-
taten restimiert (siche z.B. Wahl et al. 1998; siehe auch Tab. 2). Die Betroffenen leiden meist
darunter, ,,was ihnen nunmehr nicht mehr oder nur noch schwer moglich ist, jedoch ihr gan-
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zes Leben selbstverstidndlich moglich war und, im sozialen Vergleich, auch vielen anderen
Alteren weiterhin moglich ist (Wahl, Heyl & Langer, 2008, S. 738).

Neben den funktionalen Bereichen werden Zusammenhinge zwischen den Seheinbussen und
dem psychologischen, physischen und sozialen Wohlbefinden festgehalten. Die aktuelle For-
schung zeigt deutlich wichtige Zusammenhinge zwischen der Sehbeeintrichtigung und dem
subjektiven Wohlbefinden: ,,Sehbeeintrichtigte dltere Menschen [zeigen] im Vergleich mit
Sehenden eine verringerte Lebenszufriedenheit, reduzierte Selbstwerteinschitzung sowie
erhohte Depressivitit (Tesch-Romer & Wahl, 2012, S. 408; vgl. auch Wahl, Heyl & Langer,
2008; Wahl et al., 1998; Burmedi et al., 2002b; Gall & Franke, 2008; Good, LaGrow & Al-
pass, 2008; Heussler, 2010). Die psychosozialen Korrelationen von Einbussen des visuellen
Systems und den damit verbundenen emotionalen, sozialen und verhaltenspsychologischen
Folgen sind in einer Reihe von Studien untersucht worden (siehe zur Ubersicht Burmedi et al.
2002a; 2002b; sowie Tabelle 2). Die sensorischen Verdnderungen konnen die funktionelle
Unabhingigkeit und damit auch die individuelle Selbststandigkeit und Selbstwahrnehmung
massgeblich beeinflussen. So besteht in der Forschungsliteratur Ubereinstimmung darin, dass
dramatische Einbussen der Sehfdhigkeit hdufig zu ,,Niedergeschlagenheit, Depression,
Hilflosigkeit und Einschrinkungen in den sog. Aktivititen des tdglichen Lebens und Freizeit-
aktivitdten fithren* (Rott, Wahl & Tesch-Romer, 1996, S. 89). Dabei sind aber betrichtliche
interindividuelle Unterschiede zu beriicksichtigen (ebd.).

Gerade das Merkmal der sukzessiven Verschlechterung des Sehens im Alter fiihrt dazu, dass
sich die betroffenen Personen weniger deutlich als ,,behindert* einstufen. Oftmals versuchen
sie ithren Alltag durch kompensatorisches oder vermeidendendes Verhalten zu bewaltigen.
Dennoch geht dieses Leben im Grenzbereich zwischen Sehen und Nichtsehen einher mit ei-
ner hohen psychischen wie sozialen Belastung fiir die betroffenen Personen (SZB, 2010, S.
24; vgl. auch Tschamper, 1995). In einem Projekt von der FHNW, bei dem 28 &ltere Perso-
nen mit einer feuchten AMD befragt wurden, konnte festgestellt werden, dass Betroffene
iiber starke Beeintriachtigungen ihrer Lebensqualitit und eine Einschrinkung im Alltagsleben
berichten (Hiisler & Schmid, 2013; Schmid, 2012). Diese und andere Untersuchungen zei-
gen, dass das Thema Lebensqualitdt und Lebensbewiltigung fiir die Betroffenen und ihr Um-
feld ein relevantes Thema ist, welches in der sozialwissenschaftlichen und insbesondere ge-
rontologischen Forschung noch zu sehr ein Schattendasein fiihrt.

Ausgewihlte Zusammenhinge sollen nun thematisch in einer Tabelle aufgestellt werden,
damit die wichtigsten Forschungsergebnisse verdeutlicht werden (siehe Tabelle 2). Hierbei
dient das bereits im Kapitel 4.4 angesprochene Modell fiir ein gutes Leben im Alter von
Lawton (1983) als Grundmodell. Ein gutes Leben im Alter setzt sich demnach aus vier Be-
reichen (Psychologisches Wohlbefinden, Subjektive Lebensqualitdt, Verhaltenskompetenz
und Objektive Lebensbedingungen) zusammen, welche unterschiedliche Herausforderungen
und Zusammenhénge bei einer Sehbehinderung im Alter beinhalten (vgl. Wahl, Heyl & Lan-
ger 2008; Wahl et al. 2006).
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Tab. 2: Der Einfluss der Sehbehinderung auf die vier Bereiche eines guten Lebens im Alter nach Lawton

COVIAGE Modul 1 Bericht

Th bereiche

(Auswahl)

Z hang und Bedeutung

Literaturquellen hierzu
(Auswahl)

Bereiche eines guten Lebens im Alter (nach Lawton)

Psychologisches Wohlbefinden

Depression Es konnte in unterschiedlichen Studien eine erhthte Depressivitit bei dlteren Menschen mit Sehschiadigung nachgewiesen Horowitz, Reinhard & Boerner 2005;
werden. Auch beeinflusst die Sehbehinderung die emotionale Befindlichkeit. Depressive Stimmungen zeigen sich vor allem Brody et al. 2001; Rovner et al. 2006;;
nach der Diagnose und bei einem schlecht verlaufenden Bewltigungsprozess. Crews, Valluru & Campbell 2005;
Hayman et al. 2007
Mortalitit Es konnte in einzelnen Studien nachgewiesen werden, dass mit einer Sehbehinderungen im Alter die Gefahr eines Suizids Wabhl et al. 2013; Waern et al. 2002;
steigt. Bei einigen Studien konnte der Einfluss auf die Lebenserwartung bewiesen werden. Jacobs et al. 2005
Angst Das Gefiihl der Angst entsteht meist mit den Seheinbussen und der Ungewissheit vor dem weiteren Verlauf und dem allfalli- Kempen et al. 2012; Rudman &

gen kompletten Sehverlust. Daneben gibt es auch Angste vor der Einschréinkung im Alltag und der Verletzungsgefahr, welche
sich durch eine , unsichere” Mobilitit, Orientierung und Verhaltensweise ergeben kann.

Durdle 2009

Subjektive Lebensqualitit

Lebensqualitit

Die subjektiv wahrgenommene Lebensqualitit als Empfinden und Bewerten der Lebenssituation zeigt hohe Zusammenhinge
mit einer Beeintrachtigung wie der Sehbehinderung. In zahlreichen Studien wurde die Frage anhand der Befragungsdaten
bejaht und zeigt, dass eine Sehbehinderung wichtige Lebensbereiche beeinflusst und damit auch die bilanzierende Einschét-
zung der Lebensqualitit. Haufig wird das nicht mehr ausiiben kénnen von bisherigen Aktivititen als grosster Einschnitt in die
Lebensqualitit erlebt. Hinzukommend auch das aufwéndige Erlernen von neuen Strategien und Hilfsmitteln und die Abhéin-
gigkeit von anderen Personen sowie die Angst vor dem ungewissen Krankheitsverlauf, welche negative Einfliisse auf die
subjektive Lebensqualitat haben.

Hiisler & Schmid, 2013; Wahl, Heyl
& Langer 2008; Mitchell & Bradley
2006; Scott et al. 1999

Wohlbefinden Ahnlich wie bei der Bewertung der Lebensqualitit hat eine Sehbehinderung auch Einfluss auf die Bewertung des eigenen Pinquart & Pfeiffer 2011; Mojon-
Wohlbefindens. Betroffene sagen hier, dass sie sich in der neuen Situation mit all ihren Folgen unwohl fithlen und ein Auf- Azzi, Sousa-Poza & Mojon 2008
rechterhalten des Wohlbefindens nun umso aufwéndiger sei.

Verhaltenskompetenz

Basale Aktivititen des
tiglichen Lebens

Bei einer schweren Form der Sehbehinderung kénnen alltigliche Fertigkeiten und basale Alltagskompetenzen trotz , Veranke-
rung im Gehirn” betroffen sein und reduziert werden. Diese Einschrankungen sind vorwiegend fiir den stationiren Pflegebe-
reich relevant.

Rudberg et al. 1993; Horowitz 1994;
Sander et al. 2005; Marsiske 2010;
Campbell et al. 1999; West et al.
1997; Rubin et al. 1994

Instrumentelle
Aktivititen des
tiglichen Lebens

Es sind gerade die hoher komplexen Aktivititen, welche von den betroffen Personen schnell als ,einschneidend” verzeichnet
werden, wenn z.B. das Kochen, der Einkauf oder das Autofahren schwerer fallen. Diese Aktivitdten bediirfen dann der Selekti-
on, Optimierung und Kompensation, sowie (neues) Erlernen und Unterstiitzung von der Aussenwelt. Das nicht mehr ausfiih-
ren kénnen von alltiglichen Aktivitdten hat meist nicht nur direkte Folgen, sondern auch indirekte Folgen z.B. auf das Selbst-
wertgefiihl, die sozialen Kontakte und das Gefiihl, eine Belastung fiir andere zu sein, da der Alltag nicht mehr allein und
selbststindig bewiltigt werden kann.

Branch, Horowitz & Carr 1989;
Wabhl et al. 2013; Burmedi et al.
2002a; Wahl, Oswald & Zimprich
1999; Travis et al. 2004

Selbstindigkeit Selbstandigkeit und Selbstbestimmung sind Kernbereiche einer guten Lebensqualitiit. Diese Bereiche werden jedoch durch die Good, LaGrow & Alpass 2008
Sehbehinderung massiv beeintrachtigt. Aktivititen, welche nicht mehr allein ausgefiihrt werden kénnen, oder eine einge-
schrankte Mobilitat fithren dazu, dass die eigene Selbststandigkeit und damit die Selbstbestimmung negativ bewertet werden.

Freizeit Die ersten Einschnitte werden oft bei den Freizeitaktivititen und Hobbys berichtet. Der Sport, der nicht mehr so ausgefiihrt Heinemann et al. 1988; Burmedi et

werden kann, das Buch, das nicht mehr in der Form gelesen werden kann oder das selbststindige Verreisen und die kulturel-
len Angebote, welche nicht mehr wahrgenommen werden kénnen, sind hierfiir Beispiele. Bei den Freizeitaktivitaten wird
meist auch entschieden, diese dann einfach nicht mehr auszufiihren, statt Alternativen oder neue Strategien zu erlernen.

al. 2002a; Rovner & Casten 2002

Soziale Kontakte und
Partizipation

Soziale Kontakte konnen wichtige Faktoren fiir eine gute Lebensqualitit sein. Kénnen diese Kontakte nicht mehr aufrechterhal-
ten werden, weil z.B. Besuche auszufiihren schwer fallen, kann dies zu einer erhthten Einsamkeit fithren. Auch kénnen die
oben beschriebenen depressiven Verstimmungen und Angste dazu fiihren, die eigene Wohnung nicht mehr so haufig zu
verlassen und sich mehr und mehr zurtickzuziehen. Auch wird héufig beschrieben, dass es schwer fllt, die Kontakte adaquat
aufrecht zu erhalten, wenn z.B. der Nachbar nicht mehr auf der Strasse erkannt wird.

Verstraten et al. 2005; Wang &
Boerner 2008; Alma et al. 2011a,
2011b; Barron et al. 1994; Heine &
Browning 2002

Mobilitit Das Sehen konnen ist ein wichtiger Sinn fiir die tigliche Mobilitit, daher werden hier auch starke Einschnitte angegeben. Dies Wahl et al. 2001; Kline et al. 1992;;
betrifft nicht nur das zu Fuss gehen, sondern auch der fiir einige Personen einschneidende Verzicht auf das Autofahren. Klein 1991
Sturzrisiko Viele Studien konnten bei sehbehinderten Personen ein erhhtes Sturzrisiko nachweisen. Dies wirkt sich auch auf das Gefiihl Tran et al. 2011; Lee & Scudds 2003;

der sicheren Mobilitit aus und kann dazu fiihren, aus Angst vor Stiirzen Aktivitdten massiv einzuschranken.

Lord 2006

Kognitive Ressourcen

Zum Ausgleich sensoririscher Einbussen werden kognitive Ressourcen starker beansprucht.

Heyl & Wahl 2012; Whitson et al.
2007

Objektive Umweltbedingungen

Unterstiitzung Familidre und nichtfamilidre Unterstiitzungen sind wichtige Ressourcen fiir die Bewaltigung einer Erkrankung. Durch die Reinhardt 1996; Wang et al. 1999;
Sehbehinderung wird diese Unterstiitzung stark beansprucht. Auch entsteht bei den betroffenen Personen das Gefiihl der Bookwala 2011; Hodge et al. 2013
Abhingigkeit von Unterstiitzung, welches sich negativ auf die Selbstbestimmung auswirken kann.

Lebens- und Die Rehabilitation und das Erlernen von Strategien und Hilfsmitteln kostet nicht nur Zeit, sondern auch Geld. Z.B. miissen Zimdars, Nazroo & Gjonca 2012;

Wohnbedingungen auch bauliche Verdnderungen vorgenommen oder eine neue Wohnung bezogen werden, wenn die Lichtverhiltnisse schlecht Halpern et al. 2006; Horowitz,

sind oder die Wohnung nicht barrierefrei ist. Durch die Einschréankungen bei der Selbststindigkeit und Mobilitit sind sehbe-
hinderte Menschen friiher und hiufiger BewohnerInnen einer Alters- oder Pflegeeinrichtung.

Brennan & Reinhardt 2005; Brunn-
strom et al. 2004; Christiaen-Colmez
2005; Tielsch et al. 1995
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Anhand der kurzen nicht abschliessenden Aufstellung von Tabelle 2 kann mit dem Modell
von Lawton gezeigt werden, dass eine Sehbehinderung alle vier Bereiche eines guten Lebens
im Alter beeinflusst und meist zu ,,Verlusten in den Bereichen fiihrt. Es sollte erkennbar
geworden sein, dass die bisherige Forschung wichtige Zusammenhénge zwischen der Sehbe-
hinderung und dem objektiven wie subjektiven Wohlbefinden und der Alltagsbewiltigung
aufzeigt. Diese Zusammenhinge sollten bei der Bewertung der individuellen Schicksale der
betroffenen Menschen beriicksichtigt werden.

Neben den Studien, welche vorwiegend die Folgen der Sehbehinderung im Alter beleuchten,
lassen sich auch interessante Interventionsstudien in den Literaturen finden. Hier wird meist
ein psychosozialer Ansatz mit Fokussierung auf Problemldsung, Ressourcen und Stabilisie-
rung des Wohlbefinden gewihlt (siehe z.B. Kdémmerer et al., 2006; Eklund, Sjostrand & Dah-
lin-Ivanoff, 2008). Diese Studien zeigen verschiedenste Interventionsansétze und Betreu-
ungsformen (siehe hierzu Ubersicht bei Himmelsbach, 2009, S. 64) welche sich meist bei
anderen Lebensbereichen oder sozialen Problemstellungen bewéhrt haben. Grundlage fiir die
meisten Interventionsansitze sind Modelle fiir Bewiltigungs- und Anpassungsstrategien im
Alter, so z.B. das angesprochene SOK-Modell (siehe Kapitel 4.4) oder die Lebenslauftheorie
der Kontrolle von Heckhausen & Schulz (siehe hierzu Boerner et al., 2010; Wahl, Schilling
& Becker, 2005; Wahl, Schilling & Becker, 2007; Wabhl et al., 2005). So erleben jene Perso-
nen mit einer Sehbehinderung ihre allgemeine Lebenssituation positiver, wenn es ihnen ge-
lingt, ein Erleben von Handlungsfahigkeit und Kontrolle zu bewahren (vgl. Kleinschmidt et
al., 1995; Tolman et al., 2005).

Neben der Kontrolliiberzeugung geht es auch um eine Beratungsarbeit zur Erleichterung der
Akzeptanz der Erkrankung und Forderung des Kohdrenzgefiihls und der Selbstwirksamkeit
(vgl. Rohn, 2012; Brody et al., 2005; Briesemann, 2009). Aus den Studienarbeiten wird deut-
lich, dass neben dem familidren und sozialen Unterstiitzungsnetzwerk ein semiprofessionelles
(z.B. Selbsthilfegruppen) und professionelles Beratungsangebot (von Low-Vision-Beratung
bis zur Blindenorganisation) wichtig fiir eine Auseinandersetzung, Akzeptanz, Bewiltigung
und Rehabilitation ist. Dabei werden einerseits die Stirken der Selbsthilfe (,,helping them to
normalise their experiences by talking to an impartial listener*) und die Stirken der psycho-
sozialen Beratung (,,helping them to accept and adapt to the physical, emotional and social
changes in their lives resulting from their visual impairment) betont (Hodge et al. 2013, S.
5).

Wahl et al. 2013 sprechen sich fiir die Aufrechterhaltung von Alltagskompetenzen als we-
sentliches Ziel von Rehabilitationsmassnahmen bei dlteren Menschen mit Sehschiadigungen
aus. Spezifische Interventionen fiir ,,Sehbehinderte* sind nicht immer gleich anzuwenden wie
Interventionen fiir ,,sehbehinderte dltere Menschen® oder Ressourcenansétze fiir ,,dltere Men-
schen®. Demnach sollte bei der Interventionsforschung wie beim praktischen Einsatz von
Interventionen eher ein individualisierter Ansatz gewéhlt werden, welcher fiir jede betroffene
Person die jeweils passenden Interventionen wie ein Puzzle dynamisch und adaptiv zusam-
mensetzt (vgl. hierzu auch Eklund, Sjostrand & Dahlin-Ivanoff, 2008).

Eine weniger forschungsbasierte aber praxisnahe Quelle fiir Bewiltigungsstrategien und
Handlungsempfehlungen sind die zahlreichen Ratgeber zum Thema. Es hat sich ein grosserer
Markt entwickelt, der sicherlich unterschiedlichen Qualititsmerkmalen entspricht, aber mit-
unter gute Quellen fiir die betroffenen Personen bieten. Weil diese Biicher nicht immer nur
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von Experten, sondern auch von Betroffenen selber geschrieben werden, bieten sie interes-
sante Einblicke (siehe z.B. Ringgold, 1991; Wolfe 2011). Gerade in den Ratgebern von be-
troffenen ,,Experten‘ lassen sich motivationale Aspekte herauslesen, welche in der Situation
der Beeintrichtigung des Sehens wichtig sind’. Neben allgemeinen Ratgebern haben sich
diverse Handlungsempfehlungen fiir das professionelle Hilfenetzwerk etabliert (z.B. in der
Alten- und Sozialarbeit; sieche z.B. Schulze, 2003).

Weitere Themen, welche sich im Zuge der demographischen Entwicklungen noch stérker
zeigen werden, aber noch nicht sehr umfassend erforscht sind, sind z.B. Themen wie Demenz
und Demenzerkennung bei sehbehinderten Menschen (vgl. Blaser & Wittwer, 2013; Law-
rence et al. 2009), Multimobilitét (z.B. Schilling, Wahl & Oswald, 2013), Hérsehbehinderun-
gen (z.B. Adler & Wohlgensinger, 2013; Brennan, Horowitz & Su, 2005; Chou, 2008; Wahl
et al. 2013), stationédre Pflegeformen und é&ltere sehbehinderte Menschen (vgl. Christiaen-
Colmez 2005; Jee et al., 2005; Sinoo, Kort & Duijnstee, 2012; Griffon & Renoux, 2003) und
gesellschaftliche Optimierungen des Umgangs und der Angebote fiir dltere Menschen mit
einer Sehbehinderung.

Neben den individuellen Folgen einer Sehbehinderung werden neuerdings auch vermehrt die
gesellschaftlichen direkten wie indirekten Kosten einer Sehbehinderung im Alter im Zeichen
einer élter werdenden Gesellschaft betont (IFA 2013).

5.2 Die Frage der ,doppelten Belastung”

Was macht aber nun eine mogliche doppelte Belastung aus? Marsiske et al. (2010) halten
hierzu fest, dass sensorische Variablen den Grossteil der individuellen Unterschiede im Alter
in den Bereichen kognitiv-motorischer Verhaltensbereiche, Selbst und Personlichkeit sowie
soziale Beziehungen erkldren. Dies bedeutet, dass Personen mit einer Sehbehinderung ge-
geniiber gleichaltrigen Personen meist mehr Einbussen durch die Sehbeeintrichtigung erfah-
ren und hier von aussen (und teilweise in der Selbstwahrnehmung) stirker eine ,,Alterung*
stattfindet. Auch bei den Bereichen Angstlichkeit/Einsamkeit und Wohlbefinden haben die
sensorischen Einbussen grosseren Anteil an der erkldrenden Varianz als das chronologische
Alter (ebd., S. 423). So ist die sensorische Funktionsfahigkeit ein ,,personlicher Anzeiger der
eigenen Alterung® (ebd.).

Krankheiten und Behinderungen sind im Alter und im Alterungsprozess zentrale Aspekte.
Der Zusammenhang zwischen korperlichen Krankheiten und Behinderungen im Alter auf
psychische Erkrankungen und das subjektive Wohlbefinden sind bereits mehrfach nachge-
wiesen (vgl. Borchelt et al. 2010). Jedoch sind es nicht nur die Krankheiten und Behinderun-
gen, die den Alltag im Alter massgeblich bestimmen, es sind auch soziale Kontexte (z.B.
Finanzen, Lebensbedingungen) und Ressourcen (soziale Kontakte, Unterstiitzungsnetzwer-
ke). Eine Sehhinderung im Alter zu erfahren heisst nicht per se, dass der Alltag nicht bewél-
tigt werden kann. Dennoch zeigen die bereits oben angesprochenen Zusammenhénge, dass
eine Sehbehinderung eine zusitzliche Hiirde im Alter bedeuten kann. So kommen Wahl et al.
zu dem Reslimee, welches sich auch auf andere Studien beruft, ,,dal3 spédt im Lebensverlauf

9 So schreibt Wolfe am Ende ihres Buches: , In the introduction to this book, I said my goal was to offer hope. I keep hope by remember-
ing that there will always be one more thing to try. I live with hope, and you can, too!” (2011, S. 197).
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eintretende und irreversible schwere Sehbeeintrachtigungen den Altersverlauf zuungunsten
von weiteren ,Gewinnen’ und zugunsten von ,Verlusten’ beeinflussen® (1998, S. 397). Je-
doch gehen die Autoren nicht automatisch von einer pauschal erhobenen ,,doppelten Belas-
tung® aus, vielmehr betonen sie die ,,hohe interindividuelle Variabilitit des Anpassungser-
folgs (bzw. -verlusts)“ (ebd.). So kann sich ein kumulativer Zusammenhang zeigen, jedoch
konnen kompensatorische Prozesse, individuelle Verhaltensweisen und Anpassungsprozesse
sowie Unterstiitzungsangebote diesem entgegenwirken.

Der Vergleich zwischen den Personen, welche friih eine Sehbehinderung erfahren haben und
Personen, welche erst mit dem Alter diese Einschrankung erleben, kann mithelfen, die Frage
der doppelten Belastung zu beantworten. Frithsehbehinderte erfahren im Alter auch typische
Alterungsprozesse und damit meist verbundene Einschrinkungen, welche eine Anpassung
des Alltags mit sich bringen kann. Die bis dato gut eingeiibte und selbstsichere Mobilitét in
der Stadt kann beispielsweise durch Alterungsprozesse und Angste vor Stiirzen eingeschriinkt
werden. Fiir die betroffenen Personen kommt demnach das ,,Alter* zur Sehbehinderung ,,hin-
zu“. Fiir dltere Menschen, welche im Alter eine stirkere Sehbeeintridchtigung erfahren,
kommt die ,,Sehbehinderung® im Alter ,,hinzu*. Wahl et al. kommen im Vergleich zum
Schluss, dass lebenslang Sehbeeintriachtigte, die in ihre Altersphase eintreten, sowohl im
Verhalten als auch im Erleben deutlich besser angepasst sind als spat Sehbehinderte (1998, S.
397). Fiir Frithsehbehinderte ist die ,,Sehbehinderung* zum Alltag geworden und Anpas-
sungskompetenzen konnten in unterschiedlichen Bereichen erworben und verfestigt werden.
Spétsehbehinderte miissen diese Kompetenzen erst erlernen. Griffon (2013) betont dabei,
dass Spétsehbehinderte im Vergleich zu Menschen mit einer Langzeit-Sehbehinderung einen
anderen Anpassungsprozess durchlaufen und damit auch einen etwas anderen Hilfeanspruch
haben, was sich auch in den Rehabilitationszielen niederschlagen sollte (siehe auch Griffon
& Renoux, 2003).

Wird die Lerndynamik (vgl. z.B. Salthouse, 1996; zur Ubersicht sieche Krampe, 2007) bei
dlteren Menschen beriicksichtigt, bedeuten die Anpassungen durch die Sehbehinderung nicht
nur ein ,,Neuerlernen®, sondern ein ,,Erlernen* unter erschwerten kognitiven Bedingungen.
Dies fiihrt dazu, dass neue Verhaltensweisen zeitintensiv neu erlernt werden miissen und hin-
zukommend auch nicht immer die Motivation fiir neue Bewiltigungsstrategien vorhanden ist,
da sich die Personen sagen ,,es lohnt sich ja nicht mehr in meinem Alter*. So konnte ge-
schlussfolgert werden, dass spét im Leben eingetretene Sehverluste in besonderer Weise den
Alterungsprozess beeinflussen und zu einer Art ,,doppelter Belastung* fiihren.

Die nachfolgenden Ergebnisse der qualitativen Befragung werden nicht alle der vorgestellten
Zusammenhdnge mit eigenen Daten belegen konnen; dies ist auch nicht das Ziel. Vielmehr
soll durch die Befragung der betroffenen Personen ersichtlich werden, welche Lebensberei-
che bei einer Sehbehinderung wie betroffen sind und welchen Einfluss dies auf die Alltags-
bewailtigung und die subjektive Lebensqualitédt hat. Hinzukommend soll durch den Vergleich
der Personen, welche vor und nach der Pensionierung eine Sehbehinderung erlitten, die oben
aufgestellte Frage zur doppelten Belastung besser beantwortet werden.
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6 Ergebnisse aus den Befragungen dlterer Menschen mit Sehbe-
hinderungen

Nachfolgend werden die Ergebnisse der qualitativen Befragung bei 22 élteren Personen pra-
sentiert. Einige Themenbereiche konnten bereits in der Literaturrecherche (siehe Kapitel 5)
angesprochen werden und sollen hier mit eigenen Daten vertieft werden. Die Auswertung der
Befragung soll wichtige Lebensbereiche beleuchten und helfen, die Dimensionen einer Seh-
behinderung im Alter aufzuzeigen. Als Rahmen wird wieder das Lebensqualititskonzept von
Lawton (1983) zum guten Leben im Alter verwendet (siche Kapitel 4 und 5).

Bei der Auswertung sollen als eine Art ,,roter Faden* die Unterschiede zwischen den Erhe-
bungsgruppen beschrieben werden. Die Gruppe der Personen, welche erst mit dem Eintritt in
die AHV eine Sehbehinderung erlitten (im Weiteren auch Spitsehbehinderte genannt), soll
dabei als Hauptgruppe beschrieben werden und die Gruppe der Personen, welche bereits
frithzeitig diese sensorischen Einschriankungen erlitten (im Weiteren auch Frithsehbehinderte
genannt), dient als Vergleichsgruppe.

Wenn im Folgenden Prozentzahlen genannt werden, ist zu beachten, dass diese auf einer
kleinen und nicht reprédsentativen Stichprobe beruhen. Sie dienen nur dazu, Tendenzen anzu-
zeigen, und sollten nicht libergenau interpretiert werden.

6.1 Psychologisches Wohlbefinden

6.1.1 Psychologische Herausforderungen durch die Sehbehinderung

Sehbeeintrachtigungen im Alter zu erleben bedeutet, einen zusitzlichen Verlust an Autono-
mie zu akzeptieren. Viele betroffene Personen brauchen lidngere Zeit, um die verdnderte Situ-
ation zu akzeptieren. Dies kann auch zu depressiven Verstimmungen fiihren und sich so auf
den allgemeinen psychischen Zustand auswirken.

Neben dem Verlust der Autonomie wurde innerhalb der Interviews von vielen befragten Per-
sonen gedussert, dass gerade die Zeit nach der ophthalmologischen Diagnose und dem kon-
kreten Ausmachen der Krankheit und seiner Folgen psychisch anstrengend sei. Einige be-
schrieben dies mit einem ,,grossen schwarzen Loch®, in das sie gefallen und erst langsam mit
fremder und eigener Kraft herausgekommen seien, indem sie die Sehbehinderung akzeptieren
lernen mussten. Dieser Prozess wurde bei Tuttle & Tuttle (2004, S. 1491t.) fiir erblindete
Menschen sehr gut modellhaft beschrieben. Sie gehen von folgenden sieben Phasen aus, wel-
che unterschiedliche psychologische Herausforderungen mit sich bringen, und von den be-
fragten Personen teilweise bzw. in anderen Worten so beschrieben worden sind:

1. Phase: Trauma (Trauma)
Schock und Verleugnung (Schock and Denial)
Trauern und Riickzug (Mourning and Withdrawal)
Erliegen und Depression (Succumbing and Depression)
Neubewertung und Bekriftigung (Reassessment and Reaffirmation)
Bewiltigung und Mobilisierung (Coping and Mobilization)

NSOk N

Selbstannahme und Selbstachtung (Self-acceptance and Self-esteem)
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Sicherlich sind diese sieben Phasen sehr modellhaft, dennoch wurde in der Befragung deut-
lich, dass gerade diese Phasen viele psychologische Ressourcen in Anspruch nehmen (vgl.
auch Wahl, Schilling & Becker, 2007; Bergeron & Wanet-Defalque, 2013). Jede Person zeigt
dann auch eine unterschiedliche Geschwindigkeit und Ausgestaltung dieses Anpassungspro-
zesses.

Von den befragten Personen, welche bereits ldnger an einer Sehbehinderung leiden, gaben
die meisten an, dass sie in dieser Phase insbesondere durch die Partnerin / den Partner und
die Familie Unterstiitzung erhielten, daneben auch durch Freunde/Bekannte und professionel-
le Helfer. Es wurde betont, dass der Prozess auch von einem selbst aktiv vollzogen werden
miisse.

Fiir die Personen, welche erst mit dem Alter an einer Sehbehinderung leiden, ist die psycho-
logische Herausforderung der Anpassung vielleicht durch die altersbedingten Einschrankun-
gen zusitzlich erschwert, wenn z.B. Partnerinnen/Partner sterben oder das soziale Umfeld,
welches Hilfe leisten konnte, kleiner wird und die Angst vor Verlust der Autonomie und die
Frage ,,wie lange kann ich im Alter selbststdndig sein“ hinzukommt.

Die psychologischen Herausforderungen, welche durch eine Sehbehinderung im Alter auftre-
ten konnen, sind dann fortlaufend. Selbst wenn die Personen im Interview angaben, dass sie
ithre Krankheit angenommen haben und nun proaktiv den Alltag bewiltigen wollen, beschrei-
ben sie doch auch Beispiele, bei denen sie im Alltag merken, dass die Sehbehinderung immer
wieder eine psychologische Herausforderung ist. Wird die Sehbeeintrachtigung im Laufe des
Krankheitsverlaufs grosser, konnen vielleicht optimierte bzw. angepasste Tétigkeiten und
Bewiltigungsstrategien nun nicht mehr ausgefiihrt werden, und die betroffene Person erlebt
dies als grossen Verlust, welcher nun neu bewéltigt werden muss. Ein anderes Beispiel ist der
Verlust der Partnerin oder des Partners.

Psychologische Herausforderungen, welche mit der Sehbehinderung verbunden sind, beste-
hen demnach im gesamten Verlauf des Alterns. Das Problem bei den psychologischen Pro-

zessen ist, dass diese meist nicht von aussen offensichtlich erkennbar sind. Depressive Ver-

stimmungen sind weniger von aussen sichtbar und werden auch weniger angesprochen bzw.
nicht immer suchen sich die betroffenen Personen externe Hilfe.

6.1.2 Angste

Zum psychologischen Wohlbefinden gehdren auch Angste, welche durch die Sehbehinderung
eintreten konnen. Die hauptsichlichen Angste, die im Gesprich beschrieben worden sind,
sind die Angste vor dem weiteren Verlauf der Augenerkrankung und dem allfilligen Erblin-
den sowie die Angste, bestimmte Titigkeiten und Aktivitiiten sowie soziale Kontakte nicht
mehr ausfithren zu kdnnen und die Selbstindigkeit und Autonomie zu verlieren.

In den Interviews mit Spitsehbehinderten wurden die Angste vor dem Erblinden und dem
Verlust der Selbstindigkeit und Autonomie hiufig beschrieben. Diese Angste zeigen sich
auch bei Frithsehbehinderten, jedoch benennen sie dies im Gesprach weniger haufig, viel-
leicht auch, weil sie bereits langer mit der Behinderung leben. Bei den befragten Friithsehbe-
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hinderten wird aber auch deutlich, dass ihre Angst vor dem Verlust der Selbstindigkeit meist
mit dem zunehmenden Alter und den damit verbundenen Einschriankungen erklért wird.

6.1.3 Selbstwahrnehmung

Aus den Gespréachen mit den betroffenen Personen wurde deutlich, dass jene Sehbehinderte,
welche erst im Alter sukzessive Seheinbussen erleiden, sich nicht unmittelbar als ,,behindert*
sehen. Gerade das Stigma ,,behindert™ wird mit einem hohen Verlust an Autonomie verbun-
den. So werden insbesondere Lebensbereiche und Verhaltensweisen betont, welche eine Au-
tonomie anzeigen. So brachte eine Frau mit im Alter eingetretener Sehbehinderung dies zum
Ausdruck und sagte ,,ich bin nicht behindert, ich sehe nur schlecht®.

Teilweise wird damit schlechtes Sehen grundsitzlich mit dem natiirlichen Altern verbunden
und insbesondere wenn die Krankheit noch nicht so viele alltigliche Einschrankungen her-
vorruft, gar nicht als ,,Sehbehinderung® in der Form wahrgenommen, auch im Sinne von
,wahrhaben®. Dies kann dazu fiihren, dass sich die betroffenen Personen erst spdt mit der
eigenen Sehbehinderung und den weiteren Verlauf und Folgen auseinandersetzen und hilfrei-
che Hilfsmittel und Bewiltigungsstrategien nicht anwenden. Eine Selbstwahrnehmung, wel-
che ,,Behinderung* kategorisch ablehnt, kann dazu fiihren, dass die betroffenen Personen sich
keine hilfreichen Unterstiitzungen bei (Seh-)Behindertenorganisationen einholen (siehe hier-
zu Kapitel 6.4.5; vgl. z.B. Laitinen et al., 2008).

Konkret gefragt geben 5 der 12 befragten Spétsehbehinderten an, dass sie sich als ,,sehbehin-
dert” bezeichnen wiirden, und nur eine Person wiirde die Bezeichnung ,,behindert* wéhlen.
Der Rest wiirde lieber die Bezeichnung ,,sehbeeintrachtigt™ oder ,,schlecht sehend verwen-
den.

6.2 Subjektive Lebensqualitit

Beeintrachtigungen der sensorischen Fahigkeiten haben, wie gezeigt werden konnte (siche
Kapitel 5) einen starken Einfluss auf die subjektiv wahrgenommene Lebensqualitdt. Dies
zeigt sich vor allem direkt nach der Diagnose. Die befragten Personen sprechen von einem
spiirbaren Verlust an Lebensqualitit, gerade weil bisherige Aktivitdten gar nicht mehr oder
nicht mehr vollumfianglich ausgefiihrt werden konnen und sie nun auf Hilfe angewiesen sind.
Demnach ist die Bewertung der Lebensqualitédt eng verbunden mit dem Prozess der Akzeptie-
rung und Anpassung (siche Kapitel 6.1.1).

Das eigene Wohlbefinden ist von verschiedenen Faktoren abhéngig. Viele der befragten Per-
sonen geben im Gesprich an, dass es ihnen bis auf die Einschrankungen, die mit der Sehbe-
hinderung und dem Alter begriindbar sind, allgemein gut gehe. Dennoch werden einzelne
Punkte, die ein Wohlbefinden ausmachen, im weiteren Nachfragen doch hinterfragt. Dies
fallt dann besonders auf, wenn die partnerschaftlichen, familidren und ausserfamilidren Un-
terstlitzungen zur tagtiglichen Bewiltigung nicht oder nur eingeschrinkt vorhanden sind.
Wird dann die Sehbehinderung starker zur Last, beeinflusst dies auch die Bewertung des ei-
genen Wohlbefindens. Das Wohlbefinden ist von objektiven Gegebenheiten wie Behinderun-
gen oder alltdglichen Einschrinkungen beeinflusst, wird jedoch auch immer unter verschie-
denen Gesichtspunkten subjektiv bewertet und in Relation gebracht.
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50 % der Friithsehbehinderten, aber nur 18 % der Spétsehbehinderten geben an, dass es der-
zeit viel bis sehr viel im gegenwértigen Leben fiir sie gibt, das ihnen Freude macht. Die
Mehrheit (82 %) der Spatsehbehinderten gibt an, dass es zumindest einiges gibt, was ihnen
Freunde macht; dies sind bei den Frithsehbehinderten 50 %. Niemand gibt an, dass es wenig
bis gar nichts im Leben gebe, was ihnen Freude bereite. Bei Sorgen zeigt sich ein dhnliches
Bild: 33 % der Frithsehbehinderten geben an, dass ihnen gegenwartig wenig bis gar nichts im
Leben Sorgen macht. Bei den Spétsehbehinderten sagt dies niemand, hier gibt die Mehrheit
von 90 % an, das ihnen einiges im Leben Sorgen bereitet; bei den Frithsehbehinderten sind es
67 %. Es zeigt sich, dass das Wohlbefinden von der Sehbehinderung beeinflusst wird, jedoch
stellt sich auch die Frage, inwieweit die Zeit seit dem Eintritt der Sehbehinderung eine Rolle
spielt.

6.3 Verhaltenskompetenz
6.3.1 Aktivititen des tiglichen Lebens

Sehbehinderungen haben einen starken Einfluss auf die Ausiibung alltéglicher Tatigkeiten
und den Tagesablauf. 47 % aller befragten Personen gaben an, dass sie sich durch ihre Seh-
behinderung im Alltag eher bis sehr eingeschrénkt fithlen. 36 % gaben an, dass sie sich teil-
weise eingeschrinkt fithlen. Frithsehbehinderte bewerten diese Frage etwas differenzierter, so
verteilen sich die Antworten relativ gleichméssig auf alle Kategorien (von sehr eingeschriankt
bis eher nicht eingeschrinkt). Bei den Personen, welche erst mit dem Alter eine Sehbehinde-
rung haben, sieht dies wie folgt aus: 50 % geben an, dass sie sich im Alltag sehr einge-
schriankt fithlen, und die anderen 50 % fiihlen sich teils/teils eingeschrankt. Demnach bewer-
ten die befragten Spétsehbehinderten die allgemeinen Einschrankungen im Alltag etwas ho-
her.

Die Einschrankungen im téglichen Leben zeigen sich vor allem bei den Aktivitdten, welche
nicht mehr oder nur noch teilweise ausgefiihrt werden. Die Personen, welche erst mit dem
Alter an Seheinbussen leiden, beschreiben im Gesprich meist einen sukzessiven Verlauf und
sagen, dass sie zuerst bestimmte Aktivitdten aufgeben (insbesondere Freizeitaktivititen) und
dann spiter, wenn Vermeidungshaltungen nicht mehr funktionieren, alltdgliche Aktivitdten
entweder nur mit Unterstiitzung ausfiihren oder anpassen. Ein oft von Spitsehbehinderten
genanntes Beispiel flir eine Aufgabe bisheriger Aktivitdten ist das Autofahren, welches von
ehemaligen Automobilisten im Interview als grosser Verlust beschrieben wurde. Andere be-
tonen die Aufgabe gewisser Freizeitaktivitdten wie bestimmter Sportarten oder des selbstén-
digen Verreisens. Teilweise Einschrinkungen durch die Sehbehinderungen werden in Berei-
chen wie Mahlzeiten zubereiten, Haushalt fithren, Einkaufen, schriftliche Kommunikation,
Zurechtfinden ausserhalb der Wohnung, Nutzen von 6ffentlichen Verkehrsmitteln und Pfle-
gen von Hobbys benannt.

Konkret werden von Spatsehbehinderten folgende Beispiele genannt, welche unterschiedli-
che Lebensbereiche betreffen und deutlich machen, dass eine Sehbehinderung in verschiede-
nen Bereichen des Alltags Einfluss nimmt:
e ,Malen geht nicht mehr, puzzeln auch nicht mehr”
e ,Bin auf Haushaltshilfe fiir Reinigung angewiesen”
e ,lese weniger” - ,Horbiicher ermiiden mich schnell” - ,,Horbuch ist gut aber anstrengend,
weil man sich konzentrieren muss”
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e ,meine Frau macht das Biiro von Hand fiir mich”

e , Hilfe im Haushalt”

e ,die Waage ablesen fiirs Backen ist schwierig, hab jetzt eine sprechende, aber die funktioniert
nicht so, komme da nicht so draus”

e ,Dierichtigen Gewtirze finden beim Kochen”

e ,stricken geht nicht mehr”

e , Einkauf und Haushalt macht meine Frau”

e ,Beim Einkauf muss ich viel fragen, wegen kleiner Schrift”

e ,Sport geht nicht mehr so”

e kein Klavier spielen mehr”

e ,Nihen féllt schwer wegen des Einfadelns” - ,Knopfe annidhen”

e ,Steuererkldrung macht jemand anderes”

e ,allein verreisen geht nicht mehr”

e ,viel langsamer geworden, bin ein ordentlicher Mensch, aber es geht nicht mehr so gut, die
Kontrolle”

e ,beim Kochen ist es schwierig, wo ich Rezepte brauche, das ist mithsam”

Die genannten Beispiele werden teilweise auch von den befragten Personen benannt, welche
bereits vor dem AHV-Alter eine Sehbehinderung hatten. Insbesondere das Umlernen bisheri-
ger Verhaltensweisen wird von beiden Personengruppen als aufwendig und anstrengend be-
schrieben.

Personen, welche bereits langer mit der Sehbehinderung umzugehen gelernt haben und Stra-
tegien nutzen, geben auch eher an, dass sie ihren Alltag ,,selbstindig* fiihren (siehe auch Ka-
pitel 6.3.2). Dennoch geben auch 6 von den 10 befragten Frithsehbehinderten an, dass es fiir
sie gerade im Alter belastender geworden ist, mit der Sehbehinderung im Alltag umzugehen.
Griinde hierfiir sind z.B. ,,korperliche Beeintrachtigungen®, ,,Bewegungsprobleme*, ,,Erkran-
kungen®, ,,alles braucht mehr Zeit und Energie* und ,,Kréfte schwinden. Demnach sind Ein-
schrinkungen des alltdglichen Lebens durch die Sehbehinderung wie durch das Alter bedingt
und ergeben in der Kombination eine besondere Dynamik.

6.3.2 Selbstiandigkeit

Die Wahrnehmung der eigenen Selbststindigkeit und Autonomie sind elementare Bereiche
bei der Bewertung eines guten Lebens im Alter. Werden Tétigkeiten (wie im Kapitel 6.3.1
beschrieben) nicht mehr selber ausgefiihrt oder nur mit zusétzlicher dusseren Unterstlitzung,
erleben die betroffenen Personen einen Einschnitt, welcher sich auf die gesamte Einschét-
zung der Lebenssituation und des Lebenspotenzials (Erwartungen und Wiinsche fiir das wei-
tere Leben) niederschlégt.

Die Wahrnehmung und Bewertung der Selbstidndigkeit ist zwar von objektiven Dingen wie
der eingeschriankten Mobilitdt bedingt, jedoch erfolgt die Einschitzung der eigenen Selbstén-
digkeit immer auf subjektiver Basis. Die Personen selber definieren, wie selbstindig sie sind.
Dabei ist zu beriicksichtigen, dass eine Unselbstandigkeit unerwiinscht ist und die Bewertung
der Selbstandigkeit trotz Einfliissen wie der Sehbehinderung immer wieder neu angepasst
und in Kontext gesetzt wird.
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72 % aller befragten Personen geben an, dass sie ihre Selbstindigkeit zum heutigen Zeitpunkt
insgesamt als eher gut einschitzen. 2 Personen (Frithsehbehinderte) schétzen ihre Selbstin-
digkeit als eher schlecht ein. Hier zeigt sich der angesprochene subjektive Charakter von
Selbstiandigkeit, welche eine Frau wie folgt formuliert: ,,abgesehen vom Sehen und Horen
fithle ich mich gut und kann die meisten Dinge selbstdndig machen®. Interessanterweise gibt
diese Person aber auch an, dass sie sehr viel Unterstiitzung von ihrem Partner erhilt und sich
teilweise von dieser Hilfe abhédngig fiihlt.

Bei der Frage, inwieweit die eigene Selbstindigkeit durch die Sehbehinderung eingeschréankt
werde, geben 67 % der Spitsehbehinderten und 50 % der Frithsehbehinderten an, dass sie
sich eher bis sehr durch die Behinderung eingeschrankt fiihlen.

6.3.3 Freizeit

Altersbedingte Beeintrachtigungen und der teilweise bis vollstindige Sehverlust kumulieren
sich und fiihren oft dazu, dass bisherige Hobbys nicht mehr ausgeiibt werden kdnnen oder die
Freizeitaktivititen eingeschrankt werden. Die grossten Einschrankungen, die Personen be-
nennen, welche erst mit dem Alter eine Sehbehinderung haben, sind Aktivitdten, die vor den
Seheinbussen ,,selbstverstindlich® selbststandig ausgefiihrt wurden. Dies betrifft insbesonde-
re den Freizeitbereich und die Ausiibung von Hobbys wie z.B. Lesen, Sport treiben, Hand-
werken, Ndhen, Basteln, kulturelle Anlédsse (Ausstellungen, Theater, etc.), Musizieren und
insbesondere das Verreisen. Diese liber den Lebensverlauf ausgefiihrten und mit einer gewis-
sen ,,Leidenschaft* verbundenen Aktivititen sind nun durch die Sehbehinderung teilweise bis
massiv eingeschriankt. So geben viele Personen an, dass sie Alternativen oder Anpassungen
der bisherigen Aktivititen aufwendig erlernen mussten bzw. auch oft erst noch miissten (sie-
he hierzu auch Kapitel 6.3.6).

Eine Moglichkeit der Aufrechterhaltung von Freizeitaktivitéten ist die Unterstiitzung durch
die Partnerin / den Partner oder die Familie. Hieraus ergeben sich aber gewisse Abhingigkei-
ten; dies beschreibt eine befragte Person wie folgt: ,,Allein ins Konzert zu gehen geht nicht
mehr, ich kann nicht spontan sein®. Fehlen jedoch diese Unterstiitzungen, ist es umso schwe-
rer, die Freizeitaktivitiaten aufrechtzuhalten.

Frithsehbehinderte haben héufig bereits im Lebensverlauf ihre Hobbys und ihr Freizeitverhal-
ten der Sehbehinderung angepasst und beschreiben im Interview Alternativen oder Anpas-
sungen z.B. bei der Nutzung eines Musikinstruments. Dennoch beschreiben auch sie mit zu-
nehmenden Alter eine gewisse Einschriankung der Intensitit und Vielfalt der Freizeitaktivita-
ten, was sich eher durch altersbedingte Beeintrachtigungen erklaren lésst.

6.3.4 Soziale Kontakte

Mit dem Alter eintretende Sehbehinderungen haben einen hohen Einfluss auf die Aufrechter-
haltung sozialer Kontakte. Die befragten Personen gaben mehrheitlich an, dass neben dem
personlichen Kontakt das Telefon das wichtigste Medium fiir die Aufrechterhaltung von so-
zialen Kontakten sei. In der heutigen Zeit ist das Internet zwar allgegenwirtig, jedoch nur fiir
8 von 22 befragten Personen ein alltdgliches Kommunikationsmittel. Dies kann einerseits mit
der Altersgruppe erklért werden (vgl. Schelling& Seifert, 2010), anderseits mit den Sehbeein-
trachtigungen.
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Durch die Sehbehinderung fiihlen sich einige befragte Spétsehbehinderte insbesondere in der
Intensitét der sozialen Kontakte eingeschrinkt. So fdllt es ihnen schwer, Besuche wahrzu-
nehmen oder neue Kontakte zu schliessen. Eine Frau mit feuchter AMD brachte die Ein-
schrinkungen wie folgt zum Ausdruck: ,,Ich kann keine Kaffeerunden bei mir [wegen dem
Sehen] ausrichten und werde auch weniger eingeladen®. Die sozialen Kontakte konnen aber
auch indirekte Folgen haben. Ein Beispiel hierfiir ist die Aussage ,,Jetzt wo ich nicht mehr so
gut sehe und alt bin, bin ich auch nicht mehr so interessant fiir die anderen®. Dies ist sicher-
lich eine personliche Haltung und Einschétzung, dennoch wird daraus auch deutlich, dass
eine Sehbehinderung die sozialen Kontakte beeinflusst. Ein Mann, der im Kindesalter erblin-
det ist, betonte, dass er ,,jetzt im Alter nicht mehr so interessant fiir die anderen* sei. Eine
andere befragte Person sagte hierzu: , konnte mehr Kontakte ausiiben, aber Alter und blind,
aber vor allem im Alter ist Kommunikation anstrengender®. Demnach spielt nicht nur die
Sehbehinderung eine Rolle, sondern auch die Wahrnehmung des eigenen Alter(n)s.

Im Verlauf des Pensionierungsalter kommt meist hinzu, dass viele der bekannten Kontaktper-
sonen selber alt sind und weniger Besuche wahrnehmen, oder dass Kontaktpersonen verster-
ben. Dies kann zu einem verstdrkten Zuriickziehen in die eigene Wohnung fiihren. Diese
Verhaltenstendenz war bei einigen der befragten Personen im Interview splirbar, jedoch sig-
nalisierten sie im Gespréch, das sie versuchen, aktiv dem entgegen zu wirken und z.B. Ange-
bote von Pro Senectute oder Selbsthilfeorganisationen annehmen, um neue Kontakte zu
kniipfen. Jedoch sollten generell die personlichen Bediirfnisse und der Stellenwert von sozia-
len Kontakten bei den einzelnen Personen beriicksichtigt werden.

6.3.5 Mobilitit

Eine Sehbehinderung im Alter kann dazu fiihren, dass die Mobilitét eingeschrankt wird und
sich nur noch auf den unmittelbaren bekannten Wohnbereich beschriankt. Die Sehbehinde-
rung hat damit direkten Einfluss auf die Mobilitit. Die befragten Personen gaben mehrheit-
lich an, dass sie sich durch die Sehbehinderung nur teilweise in der Mobilitdt zu Fuss einge-
schriankt fithlen. Dieses Bild wird aber differenzierter, wenn unterschieden wird, ob die Mo-
bilitdt zu Fuss im direkten Wohnumfeld oder in der gesamten Stadt stattfindet'’. In der Mobi-
litdt im direkten Wohnumfeld fiihlen sich 64 % aller befragter Personen ,,eher nicht einge-
schrankt®, in der Stadt sind es nur noch 13 %. Dieser Unterschied zeigt sich bei den Spétseh-
behinderten noch deutlicher. Sie geben meist an, dass sie ohne Begleitung nicht in die Stadt
gehen (,,in der Stadt nicht mehr allein unterwegs®). Grundsétzlich geben Personen, welche
erst mit dem Alter an einer Sehbehinderung leiden, etwas hdufiger an, dass sie sich ,,eher
eingeschriankt” in der Mobilitit fiihlen.

Der Unterschied zwischen dem Wohnumfeld und der Stadt wird wie folgt von den Befra-
gungsteilnehmern beschrieben: ,,weil bekannt®, ,,neue Dinge sind schwieriger®, ,,leben schon
lange hier, kenne die Umgebung®, ,,dort wo ich mich auskenne, da geht es* oder sehr ein-
priagsam: ,,wo ich war, das kenne ich, da sehe ich*. Diese allfdllige Vermeidungshaltung kann
zu einer ungewollten Vereinsamung und Reduzierung des Lebens auf das Wohnumfeld fiih-
ren. Aber auch alters- und behinderungsabhéngige Phinomene treffen hier aufeinander. Die

10 Alle befragten Personen wohnen in einem stddtischen Umfeld (Stadt und Agglomeration).
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Spatsehbehinderten vermeiden vielleicht die Stadt, weil sie fiir sie durch die Sehbehinderung
zu einer Hiirde geworden ist, die Frithsehbehinderten vermeiden diese, weil sie sich vielleicht
im Alter nicht mehr so aktiv und sicher auf den Beinen fiihlen. Zur Aufrechterhaltung der
Mobilitdt nutzen Spatsehbehinderte meist personelle Unterstiitzungen und Frithsehbehinderte
die Strategien und Hilfsmittel, welche sie iiber den Lebensverlauf erlernt haben.

Die befragten Personen, welche erst mit dem Alter grossere Seheinbussen haben, geben zu-
sdtzlich an, dass sie vor allem Menschenansammlungen und ,,unruhige* Orte wie Bahnhofe
oder Einkaufsstrassen meiden: ,,vermeide Berufsverkehr, Menschenansammlungen, Hekti-
sches®, ,,wenig unterwegs, stressig, weil zu viele Leute®, ,,an unbekannte Orte/Quartiere gehe
ich mdglichst nicht hin*. Dieses Vermeidungsverhalten wird zwar auch von den befragten
Personen bestétigt, welche friith sehbehindert wurden, dennoch geben sie meist auch an, dass
sie sich bestimmte Verhaltensweisen zur Bewéltigung dieser Situationen antrainiert haben
(z.B. Vermeidung von bestimmten Stosszeiten an 6ffentlichen Orten). Dennoch geben einige
altere Frithsehbehinderte an, dass sie nun im Alter ,,nicht mehr soviel Larm und grosse An-
lasse* mogen und ,,viel frither miide werden®. An diesen Beispielen zeigt sich, das eine Ver-
meidungshaltung unterschiedliche Erklarungen haben kann. Dies spricht teilweise fiir eine
kumulative Funktion von Alter und Sehbehinderung.

Durch die eingeschrinkte Mobilitdt vermeiden viele Spatsehbehinderte, neue Orte aufzusu-
chen, noch mehr als dies Friihsehbehinderte angeben. Der Tagesablauf ist damit eng verbun-
den mit gewissen Routinen, welche Handlungssicherheiten geben. So wird der bekannte Ein-
kaufsort im Quartier, das naheliegende Café oder die ndchste Apotheke aufgesucht. Hier sind
die Wege, die Ortlichkeiten und das Personal bekannt. Dies unterscheidet die befragten Per-
sonen nicht unbedingt von anderen Personen in ithrem Alter, jedoch sind Aspekte wie Routine
und Sicherheit bei einer sensorischen Einschrinkung noch wichtiger. Das direkte Umfeld vor
der Haustiir wird damit zum Hauptbewegungsraum.

Der Unterschied bei den Erhebungsgruppen ist dann dahingehend zu sehen, dass Friihsehbe-
hinderte Erfahrungen in der Kompensation von Seheinbussen zur Mobilitdt haben und
Spétsehbehinderte diese Kompetenzen neu erlernen miissen und sich so den fiir sie eigentlich
bekannten Raum vor ihrer Haustiir nun ganz neu und miihsam erschliessen miissen. Eine in-
terviewte Frau, welche mit der Pensionierung zunehmend unter AMD leidet, betonte hierbei,
dass ,,man es sich auch zutrauen miisse®. Sie selber musste dies erst erlernen, und es dauerte
seine Zeit, sich neben bekannten Orten auch neue Orte zu erschliessen und sich nicht zu sehr
in der Mobilitdt einzuschrinken.

Neben den ortlichen Gegebenheiten ist bei einer lichtabhéngigen Sehbehinderung meist auch
die Tageszeit fiir die Mobilitat wichtig. Hier zeigt sich fiir jene Personen, welche eine licht-
abhingige Beeintridchtigung haben, dass das Lichtverhéltnis und die Tageszeit wichtige Ge-
gebenheiten flir eine sichere Mobilitit sind. So werden meist Ausfliige oder Spaziergéinge bei
Diammerung und nachts vermieden. Diese Vermeidungshaltung wurde aber auch damit er-
klart, dass sich die Personen nun im Alter etwas unsicher in der Dammerung und nachts fiihl-
ten.

Da das Autofahren durch eine Sehbehinderung meist nicht mehr moglich ist, sind die befrag-

ten Personen mit den 6ffentlichen Verkehrsmitteln unterwegs, wenn sie nicht gefahren wer-
den. Die Busse, Trams und Bahnen sind sehr wichtige mobilititserhaltende Mittel. Entweder
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sie werden allein genutzt (was fiir viele der befragten Personen zutrifft) oder mit Begleitung.
Frithsehbehinderte haben sich hierbei bestimmte Verhaltensweisen angeeignet (z.B. vorne
beim Chauffeur einsteigen, Bodenmarkierungen nutzen), welche eine selbststindige Nutzung
der 6ffentlichen Verkehrsmittel ermoglichen. Personen, welche erst mit dem Alter stirkere
Seheinbussen erleiden, miissen die selbststindige Nutzung der Verkehrsmittel neu erlernen.
Dies betrifft, wie drei befragte Personen direkt angeben, schon allein das mithsame Ablesen
der Informationstafeln oder der Nummern der Trams.

Eine sehr wichtige Ressource bei der Bewéltigung von Mobilitdtseinbussen und Unsicherhei-
ten ist die Partnerin / der Partner. Die direkte Unterstiitzung durch Fiithrung der Personen ist
gerade fiir Spatsehbehinderte sehr wichtig. Die befragten Personen, welche eine Partnerin /
einen Partner haben, gaben an, dass sie oft diese Form der Unterstiitzung bendtigen bzw. nut-
zen. Weniger hdufig gaben sie an, dass sie ihre Kinder oder andere Mitglieder der Familie
oder des Freundeskreises hierfiir ansprachen. Personen, welche nicht in einer Beziehung sind
und diese Ressource nicht haben, fragten andere Familienangehdrige oder Freunde um Unter-
stiitzung, um z.B. gemeinsam ins Theater zu gehen. Es wurde im Interview aber deutlich,
dass diese Hilfe nicht so stark beansprucht wird, da sie diese Unterstiitzung nicht zu sehr
»ausnutzen wollen oder auch schauen miissen, ob das Ziel des Ausfluges auch im Interesse
der Begleiterin / des Begleiters liege. So gab eine befragte Frau mit AMD an, dass sie gerne
in die Oper gehe und immer versuche, in den vordersten Reihen zu sitzen, um noch ,,etwas zu
sehen und zu horen®, aber es auch immer schwierig sei, ,,meine Schwester oder Freundin von
dem Stiick, dem Zeitaufwand und der Anreise nach Ziirich zu liberzeugen®. Dieser Aufwand
des Organisierens des Ausfluges und der Unterstiitzung wird dann oft vermieden und die im
Lebenslauf liebgewonnenen Gewohnheiten konnen so nicht mehr wahrgenommen werden.
So nimmt die Mobilitit bzw. deren Einschnitt auch direkten Einfluss auf die Lebensqualitit.
Eine mogliche Losung des Problems wurde von der selben Frau im weiteren Verlauf des In-
terview gegeben: ,,Es wire doch schon, wenn die Oper einen Begleitdienst anbéte, von Tiir
zu Tur*.

Neben der direkten Begleitung kann die eigene Mobilitét auch durch Hilfsmittel wie den
Stock unterstiitzt werden (siehe Kapitel 6.4.6). Dieses Hilfsmittel wird von Frithsehbehinder-
ten meist ,,selbstverstindlich* und tagtéglich genutzt. Dass die Nutzung des weissen Stocks
sicherlich nicht immer im Lebensverlauf einer sehbehinderten Person ,,selbstverstandlich ist,
kann durch die damit verbundene ,,sichtbare Stigmatisierung* mit erklért werden. Welche
Person wird schon gerne von aussen als ,,behindert* wahrgenommen? Auf der anderen Seite
wird der Nutzen dieser ,,Wahrnehmung® von allen befragten Frithsehbehinderten und auch
den meisten Spatsehbehinderte bestétigt. So geben viele Personen hier dhnliche Sitze an wie:
,,Jch als sehbehinderte Person werde durch den Stock von den anderen Verkehrsteilnehmern
erkannt, und sie hupen nicht, wenn ich ldnger brauche am Fussgéingerstreifen®. Dennoch ge-
ben gerade beim Thema ,,Benutzung eines Stockes fiir die Orientierung und Mobilitét™ viele
(mehr als die Hélfte) Spétsehbehinderte an, dass sie den Stock ungern nutzen oder bisher
noch vermeiden, die Nutzung zu trainieren. Auf der anderen Seite geben 3 Spitsehbehinderte
an, dass sie ohne den Stock nicht mehr aus dem Haus gehen und die Vorteile des Stockes
gerne nutzen. Genau diese Ambivalenz, welche in der Behindertenpddagogik bekannt ist,
zeigt sich auch hier. Das Thema ,,Stock wird von den Spétsehbehinderten so lange wie mog-
lich nicht thematisiert oder herausgeschoben, und erst wenn die Vorteile durch die Nutzung
»spurbar® werden, wird die Verwendung positiv belegt und ,,selbstverstandlich®.
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6.3.6 Bewiltigungsstrategien und Neuerlernen

Einschrinkungen im Alltag, welche durch eine Sehbehinderung resultieren, kdnnen auf un-
terschiedliche Weise bewiltigt werden. Die befragten Personen, welche iiber eine Partnerin /
einen Partner verfligen, gaben immer diese Person als erstes an, wenn sie beschreiben sollten,
wie sie Einschrankungen im Alltag bewéltigen. Daneben wurden eigene Kinder und Fami-
lienangehorige als Unterstiitzung genannt. Die Personen, welche relativ frisch verwitwet
sind, gaben meist auch an, dass sie die Partnerin / den Partner und die wertvolle Unterstiit-
zung im Alltag vermissen.

Die Unterstiitzung durch eine andere Person ist aber nur eine Seite der Bewiéltigung des All-
tags. Auf der anderen Seite ist es gerade die betroffene Person selber, die verschiedene Stra-
tegien und Hilfsmittel zur Bewéltigung des Alltags erlernen und anwenden kann. Strategien
konnen z.B. sein, Gewiirze immer am selben Ort zu versorgen oder mehr Zeit fiir einen Aus-
flug einzurechnen. Eine betroffene Frau mit im Alter auftretender Sehbehinderung formuliert
dies folgendermassen: ,,bin ein ordentlicher Mensch, aber es geht nicht mehr so gut, die Kon-
trolle, ist aber auch ein Vorteil, da ich Dinge immer am gleichen Ort versorge®. Bei einer
anderen Frage ergédnzt dieselbe Frau: ,,Man kann zwar nicht rasch raus, aber wenn man gut
organsiert, dann geht es. Es braucht mehr Zeit und Vorbereitung, Organisation®.

Neben den Strategien und dem Einsatz von Hilfsmitteln ist auch die personliche Haltung der
betroffenen Person wichtig. Die Seheinbussen kdnnen (wie im Kapitel 6.1.1 aufgezeigt) zu
einem emotionalen Tiefpunkt oder depressiven Verstimmungen fiihren. Gerade das Akzeptie-
ren-Lernen der Seheinbussen und die Angst vor dem zukiinftigen Sehverlust beschéftigen die
betroffenen Personen sehr. Dies ist eine Phase von Traurigkeit und wird von einer befragten
Person als ,,orientierungs- und motivationslos* beschrieben, in der Angste, Unsicherheiten
und tégliche Einschrinkungen aufeinander treffen. Die Bewiltigung dieser Phase und der
alltdglichen Schwierigkeiten verlangt nicht nur physische Kraft, sondern eben auch psychi-
sche Kraft und die proaktive Einstellung, das Leben auch mit der Sehbehinderung zu bewil-
tigen. Dies fasst ein blinder Mann im hohen Alter, im Riickblick seiner eigenen Lebensge-
schichte, so zusammen: ,,man muss die Krankheit akzeptieren lernen®. Ein anderer in der
Kindheit erblindeter Mann sagte hierzu ,,Selbststandigkeit und Mut zuriickgewinnen®.

Fiir eine Alltagsbewiltigung ist aber auch das Verhalten des sozialen Umfelds wichtig. Wenn
das soziale Umfeld nicht addquat mit der betroffenen Person umgeht oder ihr sozusagen
»Steine® in den Weg legt, dann kann auch eine selbstbewusste Person mit Unterstiitzungen an
thre Grenzen kommen. Zu diesen ,,Steinen® konnen z.B. fehlende Akzeptanz bzw. mangeln-
des Feingefiihl gezdhlt werden. Als Beispiele wurden von den befragten Personen Situationen
genannt, in denen sie keine Hilfe bekommen hatten oder wo sie, weil sie von den anderen
Verkehrsteilnehmern nicht als ,,sehbehindert* wahrgenommen wurden, beim Einstieg in ei-
nen Bus angerempelt wurden. Jedoch wurde von denselben Personen hinzugefiigt, dass dies
Einzelfille waren. Ein anderes Beispiel ist, wenn die betroffenen Personen ihre Nachbarn
oder Bekannte auf der Strasse nicht erkennen und diese dann verstidndnislos reagieren und
denken, die Person griisse sie nicht: ,,jetzt griisst sie nicht mal, sie ist aber eingebildet®. Dies
passiert insbesondere dann, wenn die Seheinbussen schleichend bzw. tagesabhéngig sind. Die
Personen, die solche Situationen erlebten, betonen aber auch, dass sie ihre Sehbehinderung
nicht allen mitgeteilt haben und verstehen konnen, dass z.B. der Nachbar dies falsch verstehe.
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Werden die im Kapitel 5 bereits angesprochenen Annahmen zum Lernen im Alter beriick-
sichtigt, muss nun auch der Faktor des Aufwands des Neuerlernens berticksichtigt werden.
Frithsehbehinderte haben iiber den Lebensverlauf hinweg diverse Bewiltigungsstrategien,
entweder im Kindesalter oder im Berufsleben, erlernt. Es konnten sich gewisse Routinen be-
wihren. Personen, welche erst mit dem Alter diese Bewiltigungsstrategien neu erlernen miis-
sen, sehen sich mit dem Aufwand des Lernens im Alter konfrontiert und mit der Frage, wel-
che eine 80igjdhrige Frau mit AMD im Interview dusserte: ,,Lohnt sich der Aufwand zum
Erlernen fiir mich noch?*. Gerade im Alter ist das Neuerlernen von Strategien und Hilfsmit-
teln mit mehr Aufwand verbunden, damit einhergehend wird dann die Frage ,,bringt das et-
was‘ gestellt. In den Gespriachen wurde deutlich, dass Personen, die bestimmte Strategien
oder Hilfsmittel neu erlernt haben, im Nachhinein restimieren, dass sich der Aufwand gelohnt
habe und sie nun eine punktuelle Verbesserung des Alltags erleben. Jedoch betonen sie auch,
dass sie meist durch andere Sehbehinderte (z.B. in Selbsthilfegruppen) oder Beratungsstellen
auf mogliche Strategien und Hilfsmittel aufmerksam wurden; ithnen waren die Mdglichkeiten
vorher nicht immer bewusst. Ahnlich wie bei der Internetnutzung muss den Personen der
Nutzen des Neuerlernens oder der Hilfsmittel deutlich sein, um den damit verbundenen Auf-
wand zu rechtfertigen (vgl. hierzu Schelling & Seifert, 2010).

Die befragten Personen konnten an einer Stelle des Interviews angeben, welche Ratschlige,
Tricks und Hilfsmittel sie anderen Personen in ihrer Situation empfehlen wiirden. Hieraus
ergab sich eine interessante Zusammenstellung, die wichtige Bereiche benennt und deshalb
nun in einer Auswahl aufgezéhlt werden soll:

e ,sich an andere Sehbehinderte wenden, Erfahrungen teilen” ,Selbsthilfegruppen (Trost ge-
ben, Erfahrungen austauschen)” (Diese Empfehlungen wurden von etwa 80 % aller befragten
Personen benannt)

e ,Ordnung halten, auswendig lernen, grosse Notizen”

e ,die Angst vor der Erblindung nehmen”

e ,Sehbehinderung nicht nur als Kritik erleben”

e _ man muss das Beste draus machen”

e ,alle Hilfsmittel nutzen”

e ,Sehberatung/Beratungsstellen nutzen”

e ,Selbststandigkeit und Mut zurtick gewinnen”

e nicht schon reden, bei der Realitit bleiben”

e _ man muss aktiv werden”

e ,Korperhaltung [im Sinne von Selbstbewusstsein nach aussen zeigen]”

e ,man muss die Krankheit akzeptieren lernen”

e  Netzwerke bilden”

e ,esist wichtig, dass man Leute hat, die einem helfen”

e ,guten Augenarzt finden [Beratungen vergleichen]”

Als Fazit kann festgehalten werden, dass eine Bewiéltigung der Sehbehinderung dann eher
positiv ausfdllt, wenn die Personen proaktiv bisherige Tétigkeiten kompensieren, selektieren
oder optimieren (siche SOK-Modell im Kapitel 4.4) und ihr Verhalten im Alltag anpassen,
ausreichende Unterstiitzung informeller wie formeller Art erhalten und annehmen sowie
wenn das Umfeld addquat mit der Sehbehinderung umgeht.
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6.4 Objektive Lebensbedingungen
6.4.1 Wohn- und Lebenssituation

Alle befragten Personen wohnen im privaten Haushalt und nicht in einer stationdren Alters-
einrichtung. Die meisten befragten Personen wohnen in einer Mietwohnung. Jedoch wohnen
die befragten Friihsehbehinderten hiufiger in einem eigenen Haus (50 %), bei den Spétseh-
behinderten sind es nur 2 Personen. Dieser Unterschied zeigt sich auch bei der Bildung, so
dass Frithsehbehinderte hdufiger einen hoheren Bildungsabschluss vorweisen. Diese Unter-
schiede sind aber nicht unbedingt systematisch oder reprédsentativ zu verstehen.

Von den 22 befragten Personen sind 15 Personen verheiratet und 7 Personen verwitwet oder
ledig. Bei den Frithsehbehinderten ist nur eine Person nicht verheiratet. Bei den spét Sehbe-
hinderten ist die Hélfte verheiratet und die andere Hilfte verwitwet oder ledig.

Die interviewten Personen schitzen mehrheitlich ihre aktuelle Lebenssituation als zufrieden-
stellend ein. Interessant ist hier, dass Spétsehbehinderte haufiger (42 % zu 10 %) angaben,
dass sie nur teils/teils mit ihrer Lebenssituation zufrieden sind. Als Begriindung hierfiir wur-
de von 4 Personen angegeben, dass sie den Verlust des Partners / der Partnerin verschmerzen
miissen.

Die allgemeine Wohnsituation wird von allen befragten Personen auf einer Skala von 1 (gar
nicht zufrieden) bis 4 (sehr zufrieden) als mindestens ,,zufrieden* bewertet, jedoch bewerten
die Spatsehbehinderten ihre Wohnsituation etwas niedriger (Mittelwertvergleich: 3.58 zu
3.70). Der Komfort der Wohnung wird von allen befragten Personen gleich hoch einge-
schitzt; hier geben jeweils 80 % an, dass sie mit dem Komfort ,,zufrieden‘ sind. Die Hinder-
nisfreiheit, Barrierefreiheit und Zugénglichkeit der Wohnung wird dann schon etwas diffe-
renzierter bewertet. So geben insgesamt 4 Personen an, dass sie damit eher nicht zufrieden
sind. Konkret gefragt, wurde hier angegeben, dass die Wohnung und das Haus nicht roll-
stuhlgéngig sei und umgebaut werden miisste. Interessant ist, dass sich die beiden Gruppen
hinsichtlich der Bewertung der Barrierefreiheit nicht gross unterscheiden. Vermutlich wéhlen
aber Frithsehbehinderte bewusster ihren Wohnraum hinsichtlich der Anforderungen durch die
Sehbehinderungen aus. Personen welche erst im Alter diese sensorischen Einschrankungen
erleben, leben bereits meist lange in ihrer Wohnung und wiirden diese ungern aufgeben. Dies
impliziert, und wurde von einigen der befragten Personen bestétigt, dass Anpassungen des
Wohnraums oder Umziige weniger ein Thema sind und meist mit den Gegebenheiten gelebt
wird.

Aus der gerontologischen Forschung ist bekannt, dass édltere Menschen bereits lange und
meist gerne in thren Wohnungen leben und wohnen bleiben mochten. Dies fiihrt dazu, dass
Erschwernisse, welche durch bauliche Gegebenheiten entstehen, akzeptiert werden. Aber
nicht nur der eigene Wohnraum ist wichtig, sondern auch das Quartier. Bekannte Orte, Wege
und Personen verleihen, gerade bei einer Einschrankung des Sehens, eine gewisse Sicherheit
und Gewohnheit, welche einen hohen Stellenwert fiir die Lebensqualitét einnehmen kann.
Der bisherige Wohnraum/-ort kann damit einerseits mit zunehmenden Seheinbussen zum
Hindernis werden, anderseits aber auch eine wichtige Ressource darstellen.
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Das Wissen zu moglichen Anpassungen z.B. zur besseren Ausleuchtung des Wohnraums
sind, wie die Befragung zeigt, bei den Spatsehbehinderten nicht immer vorhanden. Hier wiir-
de eine gezielte Vorort-Beratung und das Aufzeigen der mdglichen Potenziale (z.B. neue
Lichtquellen, Handlaufe, Markierungen an Treppen) den betroffenen Personen helfen. Dabei
sollte aber auch beriicksichtigt werden, dass nicht alle baulichen Anpassungen umsetzbar
sind; so berichtete ein befragter Mann, dass er gerne im Hausflur die Treppe markiert hitte,
jedoch der Vermieter dies nicht erlaubt habe.

Fiir viele dltere Menschen stellt sich die Frage, wie sie, sollten sie einen hoheren Pflegebedarf
haben, wohnen mochten. Die Teilnehmerlnnen wurden daher gefragt, ob es ihnen bei einem
Umzug in eine stationdre Alterspflegeeinrichtung wichtig wire, ob diese Einrichtung sich auf
die Sehbehinderung ausgerichtet habe bzw. Erfahrungen und Kompetenzen auf diesem Ge-
biet habe. Von den meisten befragten Personen wurde diese Frage bejaht, dennoch wurde von
dhnlich vielen Personen hinzugefiigt, dass eine Wohnform in der bekannten Nihe bevorzugt
wiirde. Es kann daher festgestellt werden, das der Aspekt der Ausrichtung auf sehbehinderte
Menschen zwar als wichtig erachtet wird, jedoch der bekannte Wohnort wichtiger ist. Aber
sollte es aufgrund der Vielzahl an sehbehinderten édlteren Menschen in Pflegeeinrichtungen
nicht, wie es ein befragter Mann auf dem Punkt bringt, so sein, dass ,,jedes Altersheim auf
Sehbehinderung ausgerichtet und eingestellt sein sollte, da das Sehen und Horen im Alter
immer schlechter werden*?

6.4.2 Bewertung des allgemeinen Gesundheitszustandes

Es ist anzunehmen, das Erkrankungen des Auges direkten Einfluss auf die subjektive Bewer-
tung des Gesundheitszustandes haben. Die Bewertung der eigenen Gesundheit ist fast dhnlich
komplex wie das Konstrukt der Lebensqualitét. Die eigene Gesundheit im Alter wird nicht
nur im Kontext zu gleichaltrigen Personen, sondern auch zur retrospektiven Gesundheitser-
fahrung und zukiinftiger Gesundheitserwartung bewertet. Einzelne Erkrankungen werden im
individuellen Gesamtkonzept bewertet. So ist es dann aus der bisherigen gerontologischen
Forschung nicht verwunderlich, dass auch die befragten Personen trotz der Sehbehinderung
ihre allgemeine Gesundheit — abgesehen von ihrer Sehbehinderung — insgesamt als ,,gut*
bewerten. Eine befragte Frau mit einer vor der Pensionierung eingetretenen Sehbeeintrichti-
gung fasst dies so zusammen: ,,Abgesehen von der Seh- und Gehbehinderung fiihle ich mich
gut und gesund®. Dies zeigt, dass einzelne Beeintrachtigungen immer im Verhéltnis bewertet
werden.

Neben der Sehbehinderung gaben 4 Personen an, dass sie Horprobleme haben, 2 Personen
haben Diabetes und 3 Personen Probleme mit dem Gehen (Mobilitét).

Die befragten Personen, welche erst mit der Pensionierung eine Sehbehinderung erlitten, zei-
gen hiufiger das Verhalten, dass sie sich mit gleichaltrigen oder blinden Menschen verglei-
chen. In den Interviews gaben einige Personen hierzu an, dass sie ihre Gesundheit als gut
einschétzen, da sie noch nicht erblindet oder noch relativ fit und mobil sind, im Vergleich
z.B. zu gleichaltrigen Freunden oder Bekannten, welche mehr Pflege bendtigen, nicht mehr
mobil sind oder kognitive Einschrdnkungen (z.B. eine Demenz) haben. Frithsehbehinderte
machen diese sozialen Vergleich auch, jedoch steht hier die Sehbehinderung nicht immer im
Zentrum bei der Bewertung der allgemeinen Gesundheit, da sie bereits im Laufe ihres Lebens
gelernt haben, mit der Sehbehinderung als Gesundheitseinschnitt umzugehen.
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Die befragten Personen wurden ergénzend befragt, wie zufrieden sie im Allgemeinen mit
ithrer Lebenssituation seien. Es zeigt sich hier, dass die Bewertung der Lebenssituation weni-
ger durch den Gesundheitszustand bedingt ist, sondern durch soziale Gegebenheiten, wie z.B.
den Verlust des Partners oder der Partnerin oder die Suche einer Wohnform fiir das hohe Al-
ter. Bei den friih wie spét Sehbehinderten Personen, welche noch nicht voll erblindet sind, ist
gerade die Angst vor der Erblindung ein Faktor, welcher die Bewertung des Gesundheitszu-
stands und der gesamten Lebensqualitit beeinflusst.

6.4.3 Familidre und ausserfamiliidre informelle Unterstiitzung

Wie bereits in den vorhergehenden Kapiteln oft betont, ist die Unterstiitzung durch die Part-
nerin / den Partner eine der wichtigsten Ressource. Alle Personen, ob friih oder spét Sehbe-
hindert, welche in Partnerschaft leben, gaben an, dass ihre Partnerin / ihr Partner die zentrale
und 24 Stunden abrufbare Unterstiitzung sei, gefolgt von Unterstiitzungen durch andere Fa-
milienangehorige und Freunde/Bekannte. Jedoch werden Freunde, Bekannte oder Nachbarn
weniger haufig um Hilfe gebeten. Hier sind es vorwiegend Gefalligkeiten oder kleinere Hil-
festellungen und bei Freunden insbesondere das gemeinsame Durchfiihren von Freizeitaktivi-
titen. Unterstiitzung im Haushalt erhalten viele der befragten Personen durch externe Haus-
haltshilfen.

Bei der Befragung gaben 50 % der Frithsehbehinderten an, dass sie von anderen Personen im
Alltag wegen ihrer Sehbehinderung teilweise bis eher wenig Unterstiitzung brauchen. Die
andere Hélfte gab an, dass sie eher viel bis sehr viel Unterstiitzung benétigt. Bei den
Spétsehbehinderten geben 42 % an, dass sie eher wenig Unterstiitzung bendtigen, 50 % beno-
tigen teilweise und nur 1 Person gab an, das sie sehr viel Unterstiitzung bendtige. Diese un-
terschiedlichen Einschétzungen korrelieren mit den jeweiligen Graden der Einschrdnkung. Es
wird deutlich, dass keine Person angab, dass sie gar keine Unterstiitzung im Alltag benétige.

Eine Frage, die sich bei der informellen Hilfe oft stellt, ist, inwieweit sich die betroffenen
Personen von der Unterstiitzung abhidngig fiihlen. Bei den Friithsehbehinderten bejahten 66 %
diese Frage, der Rest fiihlt sich teilweise abhidngig und niemand verneinte die Frage. Bei den
Spétsehbehinderten verneinten immerhin 2 Personen diese Frage, und auch nur 2 Personen
bejahten sie. Der Rest (64 %) fiihlt sich teilweise abhéngig. Interessant ist auch, dass sich
beide Personengruppen keine zusétzlichen Unterstiitzungen wiinschen. Nur eine Person
wiinscht sich mehr Unterstiitzung von den Kindern und eine weitere Person wiinscht sich
eine Begleitperson, die man anrufen konne, wenn sie ins Theater gehen mdchte. In den Ge-
sprachen wurde auch deutlich, dass einige Personen nicht so gerne andere Personen aus-
serhalb ihrer Familie um Unterstiitzung bitten. Dieses Um-Unterstiitzung-,,Bitten* wird oft
mit dem Gefiihl des Verlustes der eigenen Selbststéindigkeit verbunden, welche sich die Per-
sonen auch mit der Sehbehinderung gerne bewahren mdchten.

Bei der intensiven Unterstiitzung durch die Partnerin / den Partner stellte sich in den Gespri-
chen oft die Frage, wer die Unterstiitzerin / den Unterstiitzer eigentlich unterstiitzt. Hier stellt
sich das Problem der Belastung und Ressourcen der Angehdrige (vgl. hierzu Rees, O’Boyle
& MacDonagh, 2001; Bookwala, 2011).
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6.4.4 Augenarztpraxen

Augenarztpraxen sind wichtige Vermittler im medizinisch-sozialen Ressourcennetzwerk. Sie
sind wichtige, wenn nicht sogar die wichtigsten Multiplikatoren und Informationsvermittler.
Die Augenérztin / der Augenarzt hat mit den Patientinnen und Patienten meist nicht nur den
ersten, sondern wihrend der Abkldrung, Behandlung und Rehabilitation auch den intensivs-
ten Kontakt. 36 % der befragten élteren Menschen, die erst im Alter Seheinbussen erlitten,
gaben an, dass sie hdufiger als 10 mal im Jahr zum Augenarzt gehen. 18 % gehen nur 1-2 mal
im Jahr in die ophthalmologische Behandlung. Die Haufigkeit richtet sich nach dem Krank-
heitsbild und deren Therapieansétzen. Die befragten Personen bewerten die Augenirztin /
den Augenarzt als wichtigste Ansprechperson im Prozess der Diagnose und Therapie. Jedoch
wird auch deutlich, dass nicht alle der befragten Personen durch ihre Augenarztpraxis Infor-
mationen zu moglichen weiterfithrenden bzw. ergédnzenden Beratungsangeboten erhielten
(z.B. augenoptische Beratung, kantonale und regionale Beratungsstellen der Blinden- und
Sehbehindertenorganisationen, Low Vision'' Beratungen, Selbsthilfeorganisationen/-
gruppen). Gerade weil die Augenérztinnen und Augenédrzte wichtige Vermittler zu Angebo-
ten ausserhalb des augenmedizinischen Bereichs sind, sollte die Moglichkeit der Vernetzung
und Informationsweitergabe stirker genutzt werden (vgl. Seifert, 2014).

6.4.5 Netzwerke, Selbsthilfegruppen und Beratungsangebote

Alle befragten Personen besuchten zumindest einmal eine Beratungsstelle zur Sehbehinde-
rung. Im Gespriach wurde durchgehend zum Ausdruck gebracht, dass der Besuch einer Bera-
tungsstelle oder einer Selbsthilfegruppe als sehr hilfreich bewertet wird. Drei Personen beton-
ten zusétzlich, dass es wichtig sei, dass die betroffenen Personen nach der Diagnose selbst
aktiv werden (,,man sollte selbst etwas unternehmen*) und Angebote und Hilfen (Netzwerke,
Selbsthilfegruppen, Beratungsstellen, etc.) suchen.

Bei Spétsehbehinderten entstehen nach der Diagnose und der zunehmenden Verschlechte-
rung des Sehens viele auf das Sehen und die Bewéltigung bezogene Fragen. Dennoch ent-
scheidet jede Person selber, ,,wie viel*“ Beratungsbedarf sie hat und ob sie die Angebote nut-
zen mochte. Dies wird auch dadurch deutlich, dass Selbsthilfegruppen nicht von allen befrag-
ten Personen genutzt werden und von einer Frau damit erkldrt wurde, dass sie sagte ,,Ich bin
halt nicht der Typ fiir Selbsthilfegruppen®. Sie gab an, dass sie lieber Freunde oder Bekannte
frage oder jemanden so anspreche und nicht in einem ,,organsierten* Rahmen. Dies formu-
liert eine andere Frau mit sich im Alter manifestierender Sehbehinderung wie folgt: ,,Ich de-
finiere mich in der Gruppe noch nicht so, habe mein Leben noch von frither. Zwar nutzten
viele der befragten Spitsehbehinderten die Beratungsangebote, jedoch gaben sie im Gesprich
auch an, dass sie teilweise Bedenken hatten, sich an eine Blinden- oder Sehbehindertenorga-
nisation zu wenden, da sie sich ja nicht als ,,behindert* im engeren Sinne verstehen. Dies
formuliert die gerade herangezogene Frau wie folgt: ,,Ich strdube mich noch etwas, die An-
gebote fiir Sehbehinderte anzulaufen, anzunehmen, liegt aber auch an mir*.

Beim Interview wurde deutlich, dass viele der befragten Spatsehbehinderten z.B. iiber 6ffent-
liche Vortrdge (wie z.B. von Retina Suisse) zu Selbsthilfeorganisationen oder Beratungsan-

11 Zur Einfithrung in das Konzept ,Low Vision” und deren Beratungsbereiche siehe Schaufler, 2013
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geboten gekommen sind, oder iiber Freunde, die in derselben Situation sind oder weil sie
erfahren hatten, dass sie in der Beratungsstelle eine Lupe oder andere Hilfsmittel bekommen.
Demnach ergab sich hier meist ein niederschwelliger Zugang. Dennoch gab es auch jene,
welche aktiv Beratungsangebote gesucht hatten und so dazu gekommen sind, oder bei denen
die Angehorigen ithnen empfohlenen haben, dieses Angebot zu nutzen.

Bei der Frage, zu welchen Themen sich die befragten Personen in den Beratungsstellen bera-
ten liessen, wurden ,,Hilfsmittel* von allen befragten Personen genannt. Daneben erhielten
sie Informationen zu Bewiltigungsstrategien, aber auch praktische Tipps fiir den Haushalt
und den Lebensalltag oder zu finanziellen Fragen (Leistungen). Die psychosoziale Beratung
wurde nicht explizit angegeben, jedoch konnte bei einigen Personen herausgehort werden,
dass sie sich auch zu Fragen zu Angsten, Ressourcen oder zur Akzeptierung der Sehbeein-
trachtigung beraten haben lassen. Die psychosoziale Beratung erfolgte dann begleitend zu
einer lebenspraktischen Beratung. Diese Grenzen verschwimmen dann noch stérker, wenn
die Personen von ihren Erfahrungen aus der Selbsthilfe berichten und angeben, dass sie dort
,.einfach mit anderen reden‘ und sich zu diversen Themen austauschen konnen. Und dies
jeweils mit dem Wissen ,,es geht anderen auch so* oder ,,andere haben das auch erlebt” und
dem Ansatz des Austausches auf gleicher Ebene.

6.4.6 Hilfsmittel

Als wichtige Ressourcen fiir die Bewiltigung der sensorischen Beeintrichtigung werden
nicht nur informelle und formelle Hilfen genannt, sondern auch technische Hilfsmittel. Jede
der befragten Personen gab an, dass sie irgendwelche Hilfsmittel verwenden. Mehr als 90 %
gaben zusitzlich an, dass die genutzten Hilfsmittel mehr Vorteile als Nachteile fiir sie haben.
Eine befragte Frau fasste dies wie folgt zusammen: ,,Ohne Hilfsmittel konnte ich meinen
Alltag kaum bewiltigen®. Die genannten Hilfsmittel waren so vielféltig wie die Angebote auf
dem entsprechenden Markt. Jedoch wurden Lupen, der weisse Stock, Vorlese- und Vergros-
serungsgerite sehr haufig genannt.

Bei einer sukzessiven Verschlechterung des Sehens sind es vor allem Lupen und Vergrosse-
rungsgerite, welche eingesetzt werden. Die Verwendung von anderen, vielleicht in der An-
wendung aufwéndigeren Hilfsmitteln wie beispielsweise die Sprachausgabe fiir den PC, wer-
den erst spéter genutzt. Hier spielt der erwartete bzw. eingeschétzte Nutzen des Hilfsmittels
eine Rolle und das generelle Interesse, ein technisches Hilfsmittel zu nutzen, aber auch die
allgemeine Information iiber die jeweiligen Hilfsmittel. In den Interviews wurde gerade bei
den Spétsehbehinderten deutlich, dass sie die Informationen tiber die Hilfsmittel meist durch
Blinden- oder Sehbehinderten-Beratungsstellen erhalten hatten. Werden diese Beratungsan-
gebote nicht genutzt, fehlt diese Information.

Hinsichtlich der Finanzierung der Hilfsmittel gaben die meisten Personen an, dass sie vieles
selber finanziert hatten oder durch die Invalidenversicherung unterstiitzt wurden. Hier wurde
das Problem deutlich, dass Personen im AHV-Alter eigentlich keinen Anspruch von der In-
validenversicherung haben, wenn es sich nicht um Besitzstandswahrung handelt. Dies bedeu-
tet, dass bestimmte Leistungen und Hilfsmittel nicht von der AHV abgedeckt werden.
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6.4.7 Gesellschaftliche Wahrnehmung

Zur Einschétzung der eigenen Aussenwahrnehmung wurden die befragten Personen gebeten
anzugeben, was sie glauben, wie sie als sehbehinderte Person in der Offentlichkeit wahrge-
nommen werden. Zu dieser Frage gab es zahlreiche Kommentare, welche sich auf zwei Be-
reiche zusammenfassen lassen. Erstens wird das Verhalten von einigen Verkehrsteilnehmern
oder Passanten beschrieben, welche in Einzelfdllen die sehbehinderten Personen nicht als
,,sehbehindert* wahrnehmen und es dann z.B. zu Zusammenstdssen kommt. Dies war vor
allem dann der Fall, wenn kein weisser Stock eingesetzt wurde. Es wird aber immer wieder
von allen befragten Personen betont, dass dies Ausnahmen sind und die Mehrheit der Passan-
ten, wenn man sie anspreche und um Hilfe bitte, sehr hilfsbereit und verstandnisvoll reagie-
ren. Zweitens wurde bemerkt, dass die Wahrnehmung von aussenstehenden Menschen auch
davon abhingt, wie ich mich selber verhalte und nach aussen gehe: ,,Es kommt drauf an, je
selbstsicherer ich bin um so eher habe ich die Moglichkeit, dass mich einer anspricht. Es hat
auch Uberwindung gekostet, Hilfe anzufordern, musste mich iiberwinden lernen, da ist der
Langstock schon ein offensichtliches Mittel* (spatsehbehinderte Frau mit AMD).

Neben den Verhaltensweisen von Personen ging es den befragten Personen auch um eine
Sensibilisierung bei baulichen und stadtplanerischen Entscheidungen. Als Beispiele wurden
die Markierungen an 6ffentlichen Treppen und Bahnhdfen genannt, die Orientierungshelfer
und Tongeber bei Fussgdngerampeln oder die tiefen und markierten Strassenabsétze. Dies
sind nur einige Beispiele einer barrierefreien Stadt, bei der von einigen Personen betont wur-
de, dass diese Anpassungen nicht nur Personen mit Sehbeeintriachtigungen helfen, sondern
auch generell dlteren Menschen die Mobilitit in der Stadt erleichtern.

Grundsatzlich bestétigen alle befragten Personen, dass sie im Alltag gute Erfahrungen mach-
ten, dennoch wiinschten sich einige ,,mehr Sensibilisierung iiber Sehbehinderung im Alltag,
im Strassenverkehr*. Das betrifft alltdgliche Bereiche wie beispielsweise ,,Wie verhalte ich
mich richtig, warum griisst sie nicht mehr* oder ,,Was bedeuten die Markierungen auf dem
Boden* und ,,Warum muss die blinde Person immer vorne im Tram einsteigen®. Ein geburts-
blinder Mann forderte, dass diese Fragen bereits im Schulunterricht thematisiert werden soll-
ten. Er fiihrte solche Fragerunden auch selber an ortlichen Schulen durch. Eine Frau, welche
erst seit dem 61. Lebensjahr an einer Sehbehinderung leidet, formuliert die Idee einer 6ffent-
lichen Kampagne: ,,mehr TV Werbung zur Sensibilisierung von Barrierefreiheit und Sehbe-
hinderung, auch Motivierung fiir Betroffene, dass es mit Hilfsmitteln besser geht, die Leute
sind zu wenig informiert, auch iiber die bestehenden Hilfsmittel“. Dies fasst sie dann mit fol-
gender Forderung zusammen: ,,Aufklarung fiir Sehende wie Sehbehinderte*. Diese Forde-
rung fasst dieses Kapitel sehr gut zusammen und zeigt auf, dass Sehbehinderung im Alter
auch ein gesamtgesellschaftliches Thema ist.

6.5 Zwischenfazit aus der qualitativen Befragung?

Durch die Sehbehinderung werden diverse Lebensbereiche beeinflusst. In den Gespriachen
wurde deutlich, dass es fast alle Lebensbereiche betrifft, von alltdglichen Tétigkeiten und der
eigenen Mobilitét bis hin zu sozialen Kontakten und der eigenen Psyche. Diese Vielfalt ist
damit zu erkléren, dass die direkten Folgen der Sehbehinderung immer auch indirekte Folgen
mit sich bringen. Je nach befragter Person treten diese Folgen unterschiedlich intensiv auf
und werden hinsichtlich dem Einfluss auf die eigene Lebensqualitét individuell bewertet.
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Die befragten Personen geben wichtige Bewéltigungsstrategien an, welche Personen in der
gleichen Zeit helfen konnen mit der Sehbehinderung umzugehen. Wenn zusammengefasst
werden soll, was aus der kleinen qualitativen Befragung an Empfehlungen genannt wurde,
sind es folgende Bereiche:

e Ansprechpersonen gerade nach der Diagnose finden

e Selbsthilfegruppen und Beratungsstellen nutzen

e Die Partnerin / der Partner als wichtigste Ressource

e Familidrer Ruickhalt und ein unterstiitzendes soziales Umfeld

e Hilfsmittel

e Positiver Umgang mit der eigenen Erkrankung

Die beiden untersuchten Gruppen von dlteren Menschen unterscheiden sich dahingehend,
dass Personen, welche bereits vor dem AHV-Alter sehbehindert waren, meist ein besseres auf
die Behinderung bezogenes Ressourcennetzwerk aufweisen, meist den Akzeptanz-, Anpas-
sungs- und Selbstwahrnehmungsprozess durchlaufen haben und selbstverstandlicher, weil
bereits friihzeitig gelernt, mit Bewiltigungsstrategien und Hilfsmitteln umgehen. Altere Men-
schen, welche erst im Rentenalter die Behinderung erleben, stehen diese Ressourcen nicht
sofort zur Verfiigung; sie miissen einerseits die Diagnose und die damit verbundenen Anpas-
sungen akzeptieren lernen und anderseits sich das Ressourcennetzwerk aufbauen und Hilfs-
mittel neu und nun im Alter mithsamer erlernen. Dies unterscheidet sie von den Friithsehbe-
hinderten. Dennoch haben auch Friithsehbehinderte mit den altersbedingten Einschrankungen
zu leben und miissen diese bewdéltigen.

Demnach ergibt sich bei beiden Personengruppen im Alter eine doppelte Belastung durch die
Einschrinkungen aus der Sehbehinderung und den altersbedingten Verdnderungen. Dies be-
triftt z.B. die Verringerung des sozialen Umfelds und die Orientierung und den Riickzug auf
die eigene Wohnung. Damit verbunden auch die Vermeidung neuer Orte, z.B. aus Angst vor
Stiirzen. Die Befragung hat aber deutlich gezeigt, dass die Wahrnehmung dieser Belastung
sehr individuell ist und von Person zu Person anders bewertet und bewiéltigt wird.

Aus der bisherigen Betrachtung der beiden Untersuchungsgruppen kénnen Unterschiede her-
ausgearbeitet werden, welche relevant sind fiir die zielgruppenorientierte Beratungs- und
Therapiearbeit. Dennoch kann weniger gut eine kalendarische Trennlinie begriindet werden,
welche die betroffenen Personen in zwei Gruppen teilt. Vielmehr geht es um eine Wahrneh-
mung der individuellen Ressourcenpolitik der betroffenen Personen. Welche Ressourcen sind
da und wie werden diese vielleicht auch kompensatorisch zur Stabilisierung der Lebensquali-
tit eingesetzt (vergleiche hierzu das Mehr-Sédulen-Modell der Ressourcen in Kapitel 4.4)?

Die Ressourcen zur Stabilisierung der Lebensqualitét bei einer Sehbehinderung im Alter
konnen auf Grundlage der Ergebnisse der qualitativen Befragung in folgenden vier Bereichen
auftreten und unterschiedlich stark vorhanden sein:
1. Zeit (Wie lange liegt der Eintritt der Sehbehinderung zurtick: lang / kurz)
2. Person (Wie geht die betroffene Person mit der Erkrankung und den Einschrankungen selber
um: positiver / negativer Umgang)
3. Lebenssituation (welche sozialen, personellen und instrumentellen Ressourcen (auch Strate-
gien und Hilfsmittel) sind vorhanden bzw. kénnen aktiviert werden: viele / wenige Ressour-
cen)
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4. Umwelt (Wie geht die soziale Umwelt mit der betroffenen Person um: positiver / negativer

Umgang)

Jede einzelne Person kann sich dann selber in dieser Matrix der vier Ressourcen-
Dimensionen bewerten und professionelle Helfer oder Angehdrige konnten anhand dieser
Matrix allféllige Potenziale an unberiicksichtigten Ressourcen erkennen, benennen und akti-
vieren helfen.
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7 Erkenntnisse aus der Expertenrunde

Am 22. November 2013 hat am Zentrum fiir Gerontologie in Ziirich eine Expertenrunde
stattgefunden. Es haben insgesamt 12 Expertinnen und Experten aus Sehbehinderten-
/Blindenorganisationen, Beratungsstellen, Selbsthilfegruppen, Alterseinrichtungen und Seni-
orenorganisationen aus der Schweiz teilgenommen. Zusétzlich wurden ein Telefoninterview
und ein personliches Interview bei Experten durchgefiihrt, welche nicht an der Runde in Zii-
rich teilnehmen konnten.

Die Besprechung mit den Expertinnen und Experten stellte die bis dahin formulierbaren Be-
fragungsergebnisse zur Diskussion. Dariiber hinaus wurden Fragen zur Zielgruppe, zur Ver-
netzung und zum Beratungsangebot besprochen.

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Expertenrunde und die Wiinsche aus der Runde
vorgestellt.

7.1 Kernergebnisse der Expertenrunde

Die Expertenbefragung hat wichtige Dimensionen der Sehbehinderung im Alter aus einem
professionellen Kontext heraus deutlich gemacht. Es war eine intensive und sehr produktive
Runde, bei der die meisten beteiligten Personen angaben, dass sie sich eine solche Form der
Vernetzung fiir die Zukunft wiinschen wiirden.

Die wichtigsten Ergebnisse aus der Expertenrunde kdnnen wie folgt kurz beschrieben wer-
den:

e Eine Vernetzung zwischen Senioren- und Sehbehindertenorganisationen wird gesehen, ist
aber kantonal und personal unterschiedlich, eine Systematik wire gut.

e Der Erstkontakt zu Beratungsstellen erfolgt entweder iiber Arzte (Augen-, Haus-, Kliniken)
oder iiber engagierte Angehorige. Teilweise auch durch Empfehlungen aus dem sozialen
Netzwerk. Jedoch ist dies sehr abhidngig von der Person.

e Es besteht das Gefiihl, dass keine systematische und flachendeckende Zusammenarbeit mit
Augen- oder Hausirzten besteht.

e  Oftist der Erstkontakt die grosste Hiirde fuir die Klienten. , Ttirdffner” sind oft die Hilfsmittel
und die Beratung dazu.

e Unterschiede zwischen den Gruppen werden dahingehend gesehen, dass Langzeit-
Behinderte oft ein gutes Netzwerk haben und viele Hilfsmittel , selbstverstandlich” nutzen;
dies tun Personen nicht, welche erst spiter einen Sehverlust erleiden. Auch wollen &dltere
Menschen vielleicht nicht mehr so viele neue Techniken (aufwindig) erlernen (z.B. Blinden-
schrift: , es lohnt sich nicht mehr”).

e Themen bei der Beratung sind: Hilfsmittel; Umgang mit Mobilitdt, Lesen, Gesichter erkennen,
Schreiben, Haushalt, Finanzen, Einschrankungen; medizinische und soziale Fragen; Beratung
von Betroffenen aber auch von Angehorigen, Entlastung von Angehérigen.

¢  Wohnformen im Alter und Sehbehinderung ist ein wichtiges Thema. Altersheime sollten da-
ran ,selber” interessiert sein, auf Sehbehinderungen einzugehen, jedoch passiert das nicht
flichendeckend und selbstverstdndlich. Die betroffenen Personen mochten auch eher im
Quartier verbleiben und nehmen dann das nahe Altersheim und nicht das spezialisierte.
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e Eine klare Linie zwischen vor/nach AHV wird weniger gesehen, eher die im Kapitel 6.5 vor-
her angesprochenen Ressourcen-Dimensionen.

7.2 Wiinsche aus der Expertenrunde

Am Ende der Expertenrunde konnte jede Expertin / jeder Experte einen freien ,,Wunsch*
zum Thema dussern. Die daraus entstandene Liste fasst wesentliche Punkte der Expertenbe-
fragung zusammen und zeigt die Vielfalt der teilweise offenen Themen. Es kam zu folgenden
Wiinschen:

e Verbesserung der Sensibilitdt der AugenoptikerInnen

e Verbesserung der Zuginglichkeit zu den Angeboten von Pro Senectute

e Bessere Information und Steigerung des tffentlichen Bewusstseins tiber das Thema Seh-
behinderung

e Implementieren des Themas Sehbehinderung in die Strategie aller Alters- und Pflege-
heime

¢ Informieren und Sensibilisieren der jungen Zielgruppe zum Thema Behinderung, z.B.
Schulklassen; Zugang zu Menschen mit Behinderung schaffen; vermehrte Zusammenar-
beit mit Hochschulen und Vernetzungen nutzen

e Steigerung des Bewusstseins fiir das Thema bei Arzten, Familien, Arbeitgeber und Schu-
len

¢ Einfach und verstédndlich erkldren, warum es psycho-soziale Arbeit braucht

¢ Lebensbejahende Botschaften zum Leben mit Sehbehinderung kommunizieren

e Forderung nach altersgerechter Einrichtung von Alters- und Pflegeheimen (Optimierung
auf Sehbehinderung im Alter)

¢ Information der Augenirzteschaft der Schweiz tiber diese Studie; z.B. wie die Vernetzung
zu Beratungsstellen die Arbeit der Arzte erganzt und sie letztlich entlastet (siehe hierzu
Seifert, 2014)

e Akzeptanz von Behinderungen im Alter durch die Gesellschaft (Normalisierung und
Sensibilisierung)

e Vertiefte Vernetzung der an dieser Runde teilnehmenden Institutionen

¢ Dass das Thema Thema bleibt und dass ein besserer Transfer zwischen Theorie und Pra-
xis erfolgt (in beide Richtungen)
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8 Schlussbemerkungen

Aus den Erkenntnissen der Literaturarbeit, der qualitativen Befragung betroffener Personen
und den Gespréachen mit den Expertinnen und Experten kann festgestellt werden, dass ,,Seh-
behinderung im Alter* ein grosses Thema mit geringer Schweizer Forschungsexpertise ist,
welches fiir die Betroffenen selber mit tagtdglichen Einschrankungen verbunden ist und ge-
sellschaftlich im Kontext der demographischen Verdnderungen an Bedeutung und Evidenz
gewinnen wird.

Aus der Literaturarbeit konnte anhand von internationalen Forschungsergebnissen gezeigt
werden, dass eine Sehbehinderung im Alter verschiedene Lebensbereiche beeinflusst. Neben
den direkten Folgen der Sehbeeintrachtigung sind die indirekten Folgen zu berticksichtigen.
Damit nimmt die Sehbehinderung direkt und indirekt Einfluss auf die individuelle Lebens-
qualitdt. Zwar kann auch mit einer Sehbehinderung im Alter die Lebensqualitit stabil gehal-
ten werden, jedoch verlangt dies aufwiandige Bewiltigungsstrategien und interne wie externe
Ressourcen. Stehen diese Ressourcen nicht zur Verfiigung, kann es zu einer Neubewertung
der Lebensqualitit kommen, welche dann schlechter ausfallt.

Die qualitative Befragung sowie die Expertenrunde konnten zeigen, dass die in der Literatur-
arbeit erarbeiteten Zusammenhinge von Sehbehinderung und Lebensqualitit bzw. einem
guten Leben im Alter sich auch fiir die befragten 22 Personen zeigen. Die Zusammenhinge
zwischen Sehbehinderung und psychologischem Wohlbefinden, subjektiver Lebensqualitit,
der individuellen Verhaltenskompetenz und der objektiven Lebensbedingungen konnten auf-
gezeigt werden. Die Sehbehinderung im Alter beeinflusst den Tagesablauf und das alltdgliche
Verhalten und Bewerten der eigenen Selbsténdigkeit und Autonomie. Dass diese Zusammen-
hinge sehr unterschiedlich in Form und Intensitét ausfallen konnen, konnte mit der qualitati-
ven Befragung auch aufgezeigt werden.

Die Individualitit der ,,Sehbehinderung im Alter* und die Bewertung ihrer Folgen wurde von
vielen befragten Personen dargestellt. Die Bewertung der Einflussgrosse der Sehbehinderung
auf die subjektive Lebensqualitét erfolgt meist in einer Matrix aus vier Ressourcen-
Dimensionen (Zeit, Person, Lebenssituation, Umwelt). Welche Ressourcen vorhanden sind
und wie sie eingesetzt oder bisher ungenutzte Ressourcen aktiviert werden, ist von Person zu
Person unterschiedlich. Diese Unterschiedlichkeit und das Aufzeigen von Potenzialen (z.B.
soziale Netzwerke, Selbsthilfegruppen, Beratungsangebote, Hilfsmittel und sonstige Unter-
stiitzungen) sind wichtige Rahmenbedingungen und Ziele eines professionellen Zugangs zu
sehbehinderten Menschen im Alter.

Die beiden untersuchten Gruppen von élteren Menschen unterscheiden sich dahingehend,
dass Personen, welche bereits vor dem AHV-Alter sehbehindert waren, meist ein besseres auf
die Behinderung bezogenes Ressourcennetzwerk aufweisen, meist bereits den Akzeptanz-,
Anpassungs- und Selbstwahrnehmungsprozess durchlaufen haben und selbstversténdlicher,
weil bereits friihzeitig gelernt, mit Bewiltigungsstrategien und Hilfsmitteln umgehen. Alteren
Menschen, welche erst im Rentenalter die Sehbeeintrachtigung erleben, stehen diese Res-
sourcen nicht sofort zur Verfligung. Sie miissen einerseits die Diagnose und die damit ver-
bundenen Anpassungen akzeptieren lernen und anderseits sich das Ressourcennetzwerk auf-
bauen und Hilfsmittel neu, und nun im Alter mithsam und unter einer vielleicht negativen
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Erwartungshaltung fiir die Zukunft, erlernen. Dennoch haben auch Frithsehbehinderte gerade
mit den altersbedingten Einschriankungen zu leben und miissen diese tagtdglich bewaltigen.
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9 Empfehlung fiir eine Fortsetzungsstudie

Anhand der bisherigen Statistiken wird deutlich, dass die Wahrscheinlichkeit einer dauerhaf-
ten Beschddigung des Auges mit dem Alter ansteigt und es in den néchsten Jahren nicht nur
prozentual mehr dltere Menschen geben wird, sondern auch mehr Menschen mit einer Seh-
behinderung im Alter in der Schweiz leben werden (vgl. Spring 2012).

Die qualitative Befragung hat erste Fragen kldren konnen, aber viele auch nur angeschnitten
oder nur fiir eine kleinere Gruppe von befragten Personen beantworten konnen. Fiir die Un-
termauerung und Vertiefung der bisherigen Erkenntnisse, eine Sensibilisierung der Schweizer
Forschungslandschaft fiir dieses Gebiet, eine Wahrnehmung des Themas in der Offentlichkeit
und um der Praxis brauchbare Empfehlungen und Erklarungsmodelle zur Verfiigung zu stel-
len, ist es wichtig, die angeschobene Forschung auf diesem Gebiet fortzufithren und mit wei-
teren Studien systematisch zu erweitern.

Aus den Erkenntnissen der Vorstudie kann die Empfehlung gegeben werden, eine Fortset-
zungsstudie durchzufiihren. Einerseits konnten mit der qualitativen Befragung nur wenige
Personen befragt werden und auch nur Personen, welche selber Beratungsangebote gut nutz-
ten. Daher kann die qualitativen Befragung keine Aussagen zur Gesamtschweiz machen und
auch nicht zu Personen, welche sich nicht in einem Beratungs- oder Selbsthilfenetzwerk be-
finden. Anderseits konnten mit der kleineren Befragung viele Fragen nur angeschnitten wer-
den.

Das Thema der Sehbehinderung im Alter fasst vielféltige Themenbereiche in sich zusammen,
dies konnte mit einer gezielten Befragung, mit systematisch erhobenen Schweizer Daten, zu
bestimmten Fragen angegangen werden. Eine Fortsetzungsstudie sollte daher einen bestimm-
ten Schwerpunkt setzen und diesen mit reprasentativen Daten beantworten kdnnen.

Fiir eine Fortsetzungsstudie empfehlen wir eine Kombination aus zwei quantitativen und qua-
litativen methodischen Ansitzen (Mixed Methods). Einerseits sollte mit einer standardisier-
ten telefonischen Befragung Informationen zur wahrgenommenen Lebensqualitdt und Le-
benssituation bei Personen ab 65 Jahren mit einer Sehbehinderung in der gesamten Schweiz
(alle Landessprachen) eingeholt werden (Stichprobe von ca. 400 - 500 Personen; richtet sich
nach der definierten Grundgesamtheit). Anderseits sollte die telefonische Befragung mit qua-
litativen Interviews zu bestimmten Themen ergidnzt werden, welche einer weiteren Vertie-
fung bediirfen

Eine mogliche Ausgangsfrage wire, welche alltdglichen Einschrinkungen konkret und mess-
bar erlebt werden und was individuell betrachtet dabei hilft, die Lebensqualitit trotz Sehbe-
hinderung zu stabilisieren. Dies betrifft die angewandten Bewaltigungsstrategien und genutz-
ten Hilfsmittel, aber auch die Frage, inwieweit Beratungs-/Hilfsangebote genutzt werden oder
wessen es bedarf, dass sie genutzt werden. Als Grundmodell hierfiir bieten sich einerseits die
vier Bereiche eines guten Lebens im Alter nach Lawton (1983) an (siche Kapitel 5 und 6)
und anderseits die aus der qualitative Befragung generierten vier Ressourcen-Dimensionen
(Zeit, Person, Lebenssituation, Umwelt; siche Kapitel 6.5).

Zusitzlich ergeben sich aus gerontologischen Ansitzen des Lernens Forschungsfragen fiir die
Nutzung von Technologien (insbesondere Hilfsmitteln) fiir spatsehbehinderte Menschen und
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Fragen hinsichtlich einer Ausgestaltung einer auf die Spétsehbehinderung orientierten Reha-
bilitation (Methoden, Ziele, Grundlagen, etc.).

Die Fragestellungen aus der hier vorliegenden Arbeit (siche Kapitel 2) dienen auch als mog-
liche Leitfragen fiir die Fortsetzungsstudie, dabei sollte eine Auswahl und Zentrierung auf
einen Fragekomplex vorgenommen werden.

Es ist daher nicht Ziel, ,,die eine abschliessende Befragung® zur Sehbehinderung im Alter zu
machen. Vielmehr sollten die aus der qualitativen Befragung aufgeworfenen Dimensionen
und Zusammenhédnge von Lebensqualitdt und Sehbehinderung im Alter vertieft bzw. mit ge-
samtschweizerischen Daten untermauert werden. Gerade durch diese reprasentativen Ansitze
konnte eine gesellschaftliche Sensibilisierung oder eine spezifische Sensibilisierung bei-
spielsweise bei Triagerlnnen von Alters- und Pflegeeinrichtungen oder Seniorenorganisation
mit Daten (Relevanzen) und Erkenntnissen bereichert werden. Dariiberhinaus dient die Erfor-
schung auch immer dem professionellen Hilfesystem und damit auch direkt wie indirekt den
betroffenen Personen.
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