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Vorwort

Die Heilpadagogik, die Sozialarbeit, die Gestaltung von Bildungs- und Freizeitangebote und
die behinderungsspezifische Rehabilitation missen auf Wissen um die Situation von behin-
derten Menschen aufbauen. Es ist erstaunlich und bedriickend, dass zur Lebenslage hor-
sehbehinderter und taubblinder Mensch bisher noch kaum wissenschaftliche Analysen und
objektivierbares Wissen vorliegt. Die Angebote und Unterstiitzungsleistungen fir die Men-
schen mit einer Horsehschadigung, aber auch die gesetzlichen Bestimmungen zur Unter-
stltzung dieser Menschen, basieren hauptsachlich auf Erfahrungswissen Uber einige wenige
Situationen und enthalten aus heutiger Sicht nicht mehr haltbaren Analogien zu Bestimmun-
gen, die fur sehgeschadigte oder hérgeschadigte Menschen erlassen wurden. In dieser Stu-
die wird auf theoretischer und empirischer Grundlage aufgezeigt, dass dies der Lebensreali-

tat von Menschen mit einer kumulierten Sinnesbehinderung nicht entsprechen kann.

Die vorliegende Forschungsarbeit beschreibt die Lebenssituation von hérsehbehinderten
Menschen in unterschiedlichen Lebensabschnitten und mit unterschiedlichen Voraussetzun-
gen und Ressourcen in der Schweiz. Seine vielleicht wichtigste Aussage ist die, dass es die
Taubblindheit zwar nicht gibt, jede Form von kumulierter und erheblicher Sinnesbehinderung
aber gravierende Folgen mit sich bringt, die als Taubblindheit bezeichnet werden muss.
Taubblindheit ist, auch wenn die betroffene Person ,einen Weg noch sehen kann und die
Sprache noch verstehen kann®, immer eine sehr gravierende Behinderung der der Kommu-
nikation, der Partizipation und der Moglichkeit, als soziales Mitglied der Gesellschaft teilha-

bend zu sein.

Wie lasst es sich denn leben, wenn beide Fern-Sinne im Verhaltnis zur Norm eine deutlich
verminderte Leistung haben? Wie wirkt es sich aus, wenn das Zusammenspiel der Sinne
und die enorme Kompensationsmaoglichkeiten des Sehens bei Horausfall und des Hérens bei
Sehverminderung entfallen?

Das sind interessante Fragen die in der Studie gestellt und weitgehend beantwortet werden.
Aber es geht um mehr als unsere fachliche und wissenschaftliche Neugierde. Es geht darum
der auf Grund der demographischen Entwicklung eindeutig wachsenden Gruppe Menschen,
die mit der Taubblindheit konfrontiert werden, eine Stimme zu geben. lhre Anliegen, ihre
Hinweise Gber mangelnde Unterstiitzung, ihre Bitte um Sensibilitt sollen durch diese partizi-
pativ angelegte Studie dargestellt werden.

Der SZB wird sie nutzen als Grundlage fir seine weiteren Strategien in der Hilfe fur taubblin-
de Menschen, fur die Schulung von bezahlten und freiwilligen Mitarbeiter/innen, der Angeho-

rigen und der benachbarten Berufskreisen.



Die Studie wurde ermdéglicht durch den Schweizerischen Nationalfonds fir die wissenschaft-
liche Forschung und dem Schweizerischen Zentralverein fur das Blindenwesen. Den Auto-
rinnen und Autoren danken wir herzlich fur die engagierte, zuverlassige und fachlich anre-

gende Zusammenarbeit

Stefan Spring
Leiter der SZB Beratungsstellen fur taubblinde und hdrsehbehinderte Menschen



1. Einleitung

Zentraler Ausgangspunkte fur die Weiterentwicklung von Unterstiitzungs- und Beratungsan-
geboten fur die Menschen mit einer Horsehhinderung ist gesichertes Wissen zur aktuellen
Lebenssituation. Die vorliegende Forschungsarbeit leistet hierzu einen wichtigen Beitrag
durch die umfassende Beschreibung der Lebenssituation von hérsehbehinderten Menschen
in unterschiedlichen Lebensabschnitten und mit unterschiedlichen Voraussetzungen und

Ressourcen in der Schweiz.

Die Untersuchung erfolgte durch die Interkantonale Hochschule fir Heilpadagogik in Zirich
(HfH) in Zusammenarbeit mit dem Schweizerischen Zentralverein fir das Blindenwesen
(SZB). Die Studie wurde finanziell unterstiitzt durch den SZB und durch den Schweizeri-
schen Nationalfonds.

Die Durchfiihrung der Studie ware nicht méglich gewesen ohne die Bereitschaft der hérseh-
behinderten Personen, an den Interviews teilzunehmen. Wir mdchten uns an dieser Stelle
ganz herzlich bei den Interviewten bedanken fir ihre Gesprachsbereitschaft, aber auch fir
ihre grosse Offenheit in diesen oft auch sehr persénlichen Themen.

Unser Dank gilt auch den SZB-Beratungsstellen fiir hérsehbehinderte und taubblinde Men-
schen und ihren Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeitern, welche die die hdrsehbehinderten
Personen fiir Interviews angefragt und die Fragebdgen ausgeflillt haben. Die Leitung der
SZB-Beratungsstellen fir hérsehbehinderte und taubblinde Menschen hat das Projekt inhalt-
lich begleitet und die Organisation der Treffen zur Besprechung der Resultate mit den Be-

troffenen tlbernommen.

Als Vorbereitung fir die vorliegende Studie wurde im Auftrag des Schweizerischen Zentral-
vereins fUr das Blindenwesen SZB von der Interkantonalen Hochschule fir Heilpddagogik
(HfH) eine Vorstudie durchgefiihrt, um den Stand der Forschung aufzuarbeiten. Mit Hilfe ei-
ner systematischen Literaturanalyse wurden relevante Aspekte in Literatur und Forschung im
Bereich Horsehbehinderung zusammenfassend dargestellt. Vorhandene Statistiken in Euro-
pa wurden verwendet, um eine Schatzung der Pravalenz hdrsehbehinderter Menschen in der
Schweiz vorzunehmen. Die Resultate der Vorstudie wurden in den Schlussbericht aufge-

nommen.

Das Forschungsteam



Kurzfassung

Die Interkantonale Hochschule fiir Heilp&ddagogik in Zirich (HfH) hat im Auftrag und in Zusammenarbeit mit
dem Schweizerischen Zentralvereins fiir das Blindenwesen (SZB) die Lebenssituation von Menschen mit einer

angeborenen oder erworbenen Horsehschadigung resp. einer Taubblindheit" untersucht.
Verstédndnis von Horsehbehinderung

Gemass der von der WHO (2005) entwickelten Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesund-
heit (ICF) entsteht eine Behinderung stets aus dem Zusammenspiel der personenbezogenen Faktoren einerseits
und der Umweltfaktoren andererseits. Jenseits der Betrachtung der kdrperlichen Schadigung wird der Fokus
darauf gerichtet, wie sich das Leben in Bezug auf die Méglichkeiten zur Partizipation und Aktivitat gestaltet. Die
Einschrankung der Funktionsfahigkeit ist also immer auch kontextabhéngig. Das heisst auch, dass aus der Aus-
pragung der Horsehschédigung an sich keine direkten Riickschlisse auf die Situation der Betroffenen gezogen

werden kdnnen, und dass jeder Fall ein Einzelfall ist.

Im internationalen Raum wird von einem funktionalen Verstandnis der Hérsehbehinderung nach ICF ausgegan-
gen. Es bezieht sich hauptséchlich auf die Auswirkungen, Schwierigkeiten und besonderen Beddrfnisse, welche
diese gleichzeitige Schadigung der HOr- und Sehfunktionen mit sich bringt. Die doppelte Sinnesbeeintréchtigung
verursacht Lern-, Interaktions- und Kommunikationsschwierigkeiten und schrankt die Mdoglichkeiten in Bezug
auf die Partizipation und Integration ein. Bei der Horsehbehinderung handelt es sich um eine eigene Behinde-
rungsform und nicht um eine blosse Addition einer Hor- und einer Sehbehinderung. Eine Hérsehbehinderung
manifestiert sich als Folge verschiedener Kombinationen von Hor- und Sehschédigungen. Seit einigen Jahren
wird deshalb nicht nur von einer Taubblindheit? bzw. Horsehbehinderung gesprochen, wenn eine vollstandige
Gehdrlosigkeit kombiniert mit dem kompletten Verlust der Sehfahigkeit vorliegt. Das Ausmass der einzelnen
Sinnesschéadigungen kann also unterschiedlich sein. Das funktionale Verstandnis trdgt dem Umstand Rechnung,
dass die Folgen bei Menschen mit einem geringen Hor- oder Sehvermdgen zwar nicht gleich, jedoch gleicher-
massen einschneidend sein konnen, wie fiir die nach medizinischem Verstindnis ,,vollstindig gehorlos und blin-
den Menschen. Bei dieser gleichzeitigen Schadigung zweier Sinne kann das Fehlen oder die Beeintrachtigung
des einen Sinnes nicht mit dem anderen kompensiert werden. Aufgrund dieser komplexen Probleme brauchen
Menschen mit einer Horsehbehinderung spezialisierte Ausbildungs- und Unterstiitzungsangebote. Technische
Hilfen oder Rehabilitationsmassnahmen fir hdrbehinderte oder fir sehbehinderte Menschen kdnnen bei den
Betroffenen selten erfolgreich eingesetzt werden. Der spezifische Unterstiitzungsbedarf variiert stark in Abhan-

gigkeit vom Alter, vom Zeitpunkt des Erwerbs und von der Art der Hérsehbehinderung.

im Folgenden wird ausschliesslich von hérsehbehinderten Personen gesprochen. Sich als ,,taubblind” bezeich-
nende Menschen sind mit gemeint. Fachlich und gemass den modernen Definitionen werden die Begriffe quasi
synonym verwendet.

2 Vgl. Anmerkung 1



Ziele und Vorgehen in der Studie

Ziel der Studie ist eine umfassende Beschreibung resp. Rekonstruktion der Lebenslage von hérsehbehinderten
Menschen in unterschiedlichen Lebensabschnitten und mit unterschiedlichen Voraussetzungen und Ressourcen

in der Schweiz.

Der Stand der internationalen Forschung wurde im Rahmen einer Vorstudie analysiert und zusammengefasst.
Mit einem qualitativen und einem quantitativen Forschungszugang wurde die Lebenssituation von Personen
empirisch untersucht, welche bei den sieben SZB Beratungsstellen fir hérsehbehinderte und taubblinde Men-
schen angemeldet sind. Es sind auch Menschen mit einer zusétzlichen geistigen Behinderung dort angemeldet.

Diese wurden nur in den quantitativen Untersuchungsteil miteinbezogen®.

Folgende Fragen werden mit Hilfe der Studie beantwortet: Wie stellt sich die Lebenslage von hérsehbehinderten
Menschen in der Schweiz dar unter Berlcksichtigung der relevanten Lebenslagedimensionen und vor dem Hin-
tergrund der Lebenslage der Gesamtbevdlkerung und der Lebenslage von Menschen mit Behinderungen in der
Schweiz? Welche Probleme im Alltag sind fiir taubblinde Menschen vordringlich und welche Ressourcen kdn-

nen aktiviert werden?

Fir eine mehrdimensionale Erfassung der Lebenssituation von horsehbehinderten Menschen eignet sich das
Konzept der Lebenslage. Soziale Ungleichheit wird hier bestimmt als Resultat gesellschaftlich hervorgebrachter
und relativ dauerhafter Handlungs- und Lebensbedingungen. Wahrend die objektiven Handlungsbedingungen
das Vorhandensein von Lebens- und Handlungsspielrdumen beschreiben, beinhaltet die subjektive Seite die
individuelle Wahrnehmung und die Nutzung der objektiv zur Verfiigung stehenden Handlungsbedingungen. Die

Handlungsbedingungen werden fiir analytische Zwecke in Dimensionen gegliedert (vgl. Gerdig et al., 2005%).

Zur Bestimmung der subjektiv relevanten Dimensionen der Lebenslage von horsehbehinderten Menschen wur-
den mit 10 Personen qualitative Interviews (Witzel, 1985°) gefiihrt. Die Auswahl der Interviewpartnerinnen und
-partner basierte auf den Regeln des theoretischen Samplings (Strauss & Corbin, 1996°), wonach maglichst kon-
trastierende Félle gesucht wurden. Nach 10 Interviews schienen die Themen abgedeckt und im Sinne des theore-
tischen Samplings geséttigt. Die Interviews wurden vollstdndig transkribiert und mit der qualitativen Inhaltsana-
lyse nach Mayring (Mayring, 1997’) ausgewertet. Zusatzlich wurden vier Experteninterviews gefiihrt. Dieser
Zugang ist nétig, um valide Daten zu erhalten. Diese Interviews wurden ebenfalls transkribiert. Die Auswertung

wurde entlang von thematischen Einheiten vorgenommen.

* Fir die Untersuchung dieser mehrfachbehinderten Menschen ware ein anderer Forschungszugang notig
gewesen, was im Rahmen dieses Projektes nicht geleistet werden konnte.

4 Gredig, D., Deringer, S., Hirtz, M., Page, R. & Zwicky, H. (2005): Menschen mit Behinderungen in der Schweiz:
Die Lebenslagen der Bezligerinnen und Bezliger von Leistungen der Invalidenversicherung. Zurich/Chur: Rieg-
ger.

> Witzel, A. (1985): Das problemzentrierte Interview. In G. Jiittemann (Hrsg.): Qualitative Forschung in der Psy-
chologie. Weinheim, Basel: Beltz.

®Strauss, A. & Corbin, J. (1996): Grounded Theory: Grundlagen qualitativer Sozialforschung. Weinheim: Beltz.

7Mayring, P. (1997). Qualitative Inhaltsanalyse. Grundlagen und Techniken. Weinheim: Beltz.
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In der Hauptuntersuchung wurden eine Fragebogenbefragung und Leitfadeninterviews eingesetzt. Fir jeden
Klienten und jede Klientin der SZB-Beratungsstellen fiir hérsehbehinderte und taubblinde Menschen wurde von
der zustandigen Sozialarbeiterin oder dem Sozialarbeiter ein Kurzfragebogen zu den soziodemographischen
Daten ausgefillt. Es konnten 338 der zuriickgesandten Fragebdgen fiir die Auswertung verwendet werden. Mit
einem Leitfadeninterview wurden 35 horsehbehinderte Personen aus allen Sprachregionen der Schweiz befragt.
Grundlage fur den Interviewleitfaden bildeten die in der VVoruntersuchung erarbeiteten Themen. Es wurden vier
Personen befragt, die von Geburt an eine Hor- und eine Sehbehinderung haben. In der Altersgruppe der 15-30-
jahrigen Menschen wurden 4 Gespréache ausgewertet. Es wurden 11 Interviews von horsehbehinderten Personen
im Alter zwischen 40-55 Jahren und 20 Interviews von Personen im Alter zwischen 75-90 Jahren ausgewertet.
Alle Interviews wurden vollstandig transkribiert und mit der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (Mayring,
1997) ausgewertet. Diese Methode ist fur diese Interviews besonders geeignet, da viele Interviews Ubersetzt

wurden (zwischen den Landessprachen sowie mit Hilfe von Gebardensprache oder Lormen®).

Obwohl nicht danach gefragt wurde, berichteten die hérsehbehinderten Personen (iber sehr viele Strategien, die
sie im Alltag, im sozialen Kontakt und auch im Umgang mit der eigenen Behinderung einsetzen. Die von den
Interviewten eingesetzten Strategien werden in den jeweiligen thematischen Kapiteln beschrieben. Zur Analyse
der von den hdrsehbehinderten Personen erwahnten Strategien und Problemldsungen wurde das Konzept aus der
Altersforschung von Baltes und Baltes (1989°%), eingesetzt, das eine ressourcenorientierte Analyse der Hand-

lungsstrategien der Interviewten ermdglicht.

Die Forschungsplane und die Forschungsfragen wurden im Sinne einer partizipativen Forschungsstrategie mit
einer Gruppe hoérsehbehinderter Personen diskutiert. Ausgewahlte Resultate und Interpretationen wurden einer
Gruppe von betroffenen Personen sowie zwei Gruppen interviewter Personen zur Diskussion vorgelegt. In der
deutschen Schweiz nahmen 11 und in der franzésischen Schweiz 4 horsehbehinderte interviewte Personen an

diesen Treffen teil.
Zusammenfassung der Resultate
Zur Behinderung

Zur Haufigkeit der Horsehbehinderung liegen verschiedene Untersuchungen und Schéatzungen in europdischen
Landern vor. Auf dieser Grundlage l&sst sich folgende Bandbreite der Anzahl hdrsehbehinderter Personen in der

Schweiz schatzen:

- 214 geburtstaubblinde resp. hérsehbehindert geborene Personen

® Das Lormen ist eine Kommunikationsform fiir hérsehbehinderte Personen zur Verstandigung mit anderen
Menschen. Der «Sprechende» tastet dabei auf die Handinnenflache des «Lesenden». Dabei sind einzelnen
Fingern sowie bestimmten Handpartien bestimmte Buchstaben zugeordnet.

?Baltes, P. & Baltes, M. M. (1989). Optimierung durch Selektion und Kompensation. Ein psychologisches Modell

erfolgreichen Alterns. Zeitschrift fir Heilpadagogik, 35, 85-105.
10



- 285 bis 428 Personen mit Usher-Syndrom®®

- 8’913 bis 213'900 horsehbehinderte Personen im Alter iber 65 Jahren, die erst im Alter horsehbehindert wer-

den.

Auch im Erwachsenenalter werden Personen hdrsehbehindert, zu dieser Gruppe liegen aber keine Schatzungen
vor. Beachtet werden muss auch eine wachsende Gruppe frihgeborener schwer mehrfachbehinderter Kinder,
deren zusétzliche Sinnesbehinderungen nicht immer diagnostiziert werden. Aufgrund demographischer Verande-
rungen wird sich die Anzahl der Gber 70-jdhrigen Menschen laufend vergrdssern und damit auch der Anteil Per-
sonen mit einer altersbedingt erworbenen Hérsehbehinderung. Es muss also davon ausgegangen werden, dass

eine Horsehbehinderung wesentlich haufiger vorkommt als bisher angenommen.

Die in der Studie erhobenen Daten zeigen, dass sich die untersuchten hoérsehbehinderten Personen beziglich
Alter, Lebensumfeld, Behinderung und Arbeit in sehr unterschiedlichen Lebenssituationen befinden. Von den
338 Klientinnen und Klienten der SZB-Beratungsstellen flr hérsehbehinderte und taubblinde Menschen sind 59
oder 17,5% Personen zusatzlich geistig behindert. Die Lebenssituation von hdrsehbehinderten Personen mit
einer geistigen Behinderung unterscheidet sich stark von den anderen Klientinnen und Klienten, diese Gruppe

wird deshalb getrennt ausgewertet und dargestelit.

Im den folgenden Abschnitten werden zuerst die horsehbehinderten Personen ohne geistige Behinderung be-
schrieben. Die meisten Personen sind im Pensionsalter und viele sind im Erwachsenenalter. Die Altersverteilung
zeigt, dass jlngere horsehbehinderte Personen im Schulalter wahrscheinlich von anderen Beratungsangeboten
Gebrauch machen. Insgesamt suchen mehr Frauen als Ménner die Beratungsstelle auf, was teilweise mit der

héheren Lebenserwartung der Betroffenen erklart werden kann.

Im Fragebogen wurde nach dem aktuellen Status der Behinderung gefragt. Es konnte nur eine stark vereinfachte
Einteilung der Schadigung erhoben werden™. Die kleinste Gruppe sind Personen, die sowohl gehérlos als auch
blind sind. Fast zwei Drittel der Betroffenen haben eine erhebliche Hor- und Sehschédigung. Bei einem Viertel

der untersuchten Pesonen wird angegeben, dass sie ein Usher-Syndrom haben.

Eine Horschadigung trat bei vielen Personen schon in den ersten Lebensjahren ein und dann nochmals gehéauft
im mittleren Lebensalter zwischen 40 und 65 Jahren. Das frihe Auftreten ist bedeutsam, da dies den Spracher-
werb sehr stark erschwert. Auch die Sehschadigung trat bei einer grossen Gruppe im sehr frilhen Alter auf, ver-

teilt sich dann aber recht gleichméssig auf die weiteren Altersgruppen.

Die Beschreibung der Hérsehbehinderung durch die Befragten in den Interviews zeigt, dass es die Horsehbehin-
derung nicht gibt. Die Beeintrachtigungen beim Sehen und Hdoren, aber auch der Zeitpunkt des Beginns sowie
der Verlauf der Schadigung sind sehr unterschiedlich. Der Verlauf kann progressiv oder stabil sein, langsam oder

schnell. Die Ausprégung der Beeintrachtigung kann zudem schwankend sein. Die Kombination all dieser Fakto-

°Bej Menschen mit einem Usher-Syndrom handelt es sich um Menschen mit angeborener Gehorlosigkeit bzw.
Schwerhorigkeit und erworbener Sehbehinderung bzw. Blindheit.

" Es wurde grob zwischen horbehindert und gehorlos sowie zwischen blind und sehbehindert unterschieden.
11



ren fiihrt zu sehr unterschiedlichen Lebenssituationen. Allen gemeinsam sind die Einschrankungen durch Beein-

trachtigungen von zwei Fernsinnen.

Die psychische Belastung durch die Behinderung ist bei vielen Befragten gross. Ein mdglicher Umgang ist es,
die Behinderung anzunehmen, das Positive zu sehen, zu hoffen und zu glauben, dass es nicht schlechter wird,
sowie sich immer wieder an die neue Situation anzupassen. Besonders Personen, die im Alter behindert werden,
versuchen, eine positive Gesamtbilanz ihres Lebens zu ziehen. Aber auch von resignativer Anpassung ist die
Rede.

Beziiglich des Gesundheitszustandes der befragten Personen lassen sich drei Problemkreise unterscheiden. Es
zeigt sich, dass es altersbedingte, behinderungsbedingte und sonstige Krankheiten bzw. Gesundheitsprobleme
gibt. Behinderungsbedingte gesundheitliche Probleme ergeben sich beispielsweise wegen Stiirzen und Unfallen

aufgrund der Hérsehbehinderung.

Ausbildung und Arbeit

Ein grosser Teil der Klientinnen und Klienten des SZB hat eine Sonderschule besucht, insbesondere Personen,
welche seit den ersten Lebensjahren hérbehindert oder hdrsehbehindert sind. Der héchste berufliche Abschluss
ist bei den meisten Befragten eine Berufslehre. Personen, die seit den ersten Lebensjahren hérsehbehindert sind,
haben deutlich seltener eine Berufslehre abgeschlossen. Ein Vergleich der Ausbildungsdaten aller hérsehbehin-
derten Personen (auch mit einer geistigen Behinderung) mit den Daten zur Ausbildung von behinderten Men-
schen in der Schweiz (vgl. Gredig et al., 2005) zeigt, dass die untersuchten horsehbehinderten Personen im
Durchschnitt einen tieferen Anteil mit Berufsausbildung und einen hoheren Anteil mit einem obligatorischen

Schulabschluss aufweisen. Der Anteil an Personen mit einer abgeschlossenen Anlehre ist ahnlich hoch.

Uber die Halfte der SZB-Klientinnen und Klienten ohne geistige Behinderung ist tiber 65 Jahre alt und pensio-
niert. Von den untersuchten Personen im erwerbsfahigen Alter sind 38% erwerbstétig, davon arbeitet aber gut
ein Drittel an einem geschutzten Arbeitsplatz oder in einer geschiitzten Werkstatt, und die meisten sind teilzeit-
lich erwerbstatig. Horsehbehinderte Personen sind im Vergleich zu anderen behinderten Menschen in der
Schweiz und mit der Gesamtbevdlkerung deutlich seltener erwerbstatig und sie sind deutlich weniger oft voll-

zeiterwerbstétig. Die Benachteiligungen in den Bereichen Ausbildung und Arbeit sind also betréchtlich.

Die Dimension der Arbeit hat aber fiir die horsehbehinderten Personen im jungen und mittleren Alter eine hohe
Relevanz, wie in den Interviews deutlich sichtbar wurde. Eine Erwerbstétigkeit hat einen grossen Einfluss auf
die materielle Situation, auf soziale Kontakte sowie auf die Freizeitgestaltung. Die fehlende Erwerbstatigkeit
wirkt sich (ber das Gefihl, keine sinnvolle Tatigkeit ausiiben zu kénnen und nicht gebraucht zu werden, auch
direkt auf das psychische Wohlbefinden aus. Da nur sehr wenige der interviewten hdrsehbehinderten Personen
erwerbstéatig sind, stehen die Aspekte Arbeitslosigkeit, Arbeitspensum, Leistungsdruck und Zeitaufwand im
Vordergrund. Mit der freien Zeit umzugehen ist fiir viele eine Herausforderung. Es werden verschiedenste Beta-

tigungen aufgenommen und es wird von verschiedensten Aktivitaten je nach Interesse und Mdglichkeiten er-
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zahlt. Im Zentrum stehen die Bereiche kreative Betatigung und sportliche Aktivitaten. Die Partizipation an Frei-

willigenarbeit, Freizeitkursen oder Vereinsaktivitaten kann aber durch die Behinderung eingeschrankt werden.

Zum Bereich Arbeit konnte in den Interviews festgestellt werden, dass es fir die Menschen mit Hérsehbehinde-
rung drei Hauptprobleme gibt. Das erste Problem ist - und dies betrifft insbesondere die jungen Befragten —
uberhaupt in den Arbeitsprozess oder als Vorstufe in den Ausbildungsprozess hineinzugelangen. Sie begegnen
vielen Vorurteilen und Unsicherheiten seitens der Arbeitgebenden. Trotzdem zeigen viele ein grosses und uner-
mudliches Engagement, den Schritt in die Arbeitswelt zu schaffen. Es zeigte sich, dass wenn ein Mehraufwand
an Zeit und Energie seitens der befragten Personen geleistet und Anpassungen seitens des Ausbildungsbetriebes

gemacht werden, eine Ausbildung durchaus méglich ist.

Das zweite in den Gesprachen dargelegte Problem ist das Behaltenkénnen einer Arbeitsstelle. Viele Befragte
sind damit konfrontiert, dass am Arbeitsplatz Schwierigkeiten entstehen aufgrund eines progressiven Behinde-
rungsverlaufs in Kombination mit fehlenden Anpassungen am Arbeitsplatz, was auch mit der mangelnden Be-
reitschaft seitens der Arbeitgebenden zusammenhéngt. Die Herausforderung besteht dann fiir viele Befragte
darin, trotz dieser Widrigkeiten die Arbeitsstelle zu behalten, was aber in vielen Féllen nicht gelingt und in einen
Verlust der Arbeitsstelle mindet. Auch Ausbildungen missen aufgegeben werden, wenn behindertengerechte

Anpassungen nicht in genligendem Masse vorgenommen werden.

Der dritte Problembereich betrifft genau diesen Verlust der Arbeit. Dieser trifft viele der Interviewten sehr hart.
Keine sinnvolle bzw. produktive Téatigkeit mehr leisten zu kénnen - und die damit fehlenden sozialen Kontakte
am Arbeitsplatz - stellen fiir viele ein grosses Problem dar. Erschwerend kommt hinzu, dass die hérsehbehinder-
ten Personen oft selbst den Eindruck haben, dass sie durchaus noch arbeiten kénnten, dass sie aber keine Gele-

genheit dazu bekommen.

Wohnsituation

Fast ein Drittel der untersuchten hdrsehbehinderten Personen wohnt alleine in einer eigenen Wohnung, die gross-
te Gruppe lebt mit einem Partner oder mit Angehdrigen, und gut ein Finftel lebt in einem Heim flr behinderte
oder fur alte Menschen. Insbesondere Menschen, die blind und gehérlos sind und diejenigen, die seit Geburt
horsehbehindert sind, leben in einer Institution. In den Interviews zeigt sich, dass beim Wohnen Kontakte zu
Nachbarn sowie die N&he zu den Einkaufsmdglichkeiten und zu Spazierwegen wichtig sind, und dass die Selb-

stdndigkeit fur sehr wichtig gehalten wird.

Finanzielle Situation

Die pensionierten Klientinnen und Klienten des SZB beziehen eine Altersrente. VVon den Personen im erwerbs-
fahigen Alter (18 bis 65 Jahre) beziehen gut vier Fiinftel eine IV-Rente. Insgesamt beziehen hérsehbehinderte
Personen deutlich hdufiger Erganzungsleistungen zu den IV- und AHV-Renten als der gesamtschweizerische
Durchschnitt. Dies deutet auf eine schwierige finanzielle Situation der hdrsehbehinderten Personen hin, was u.a.
durch die niedrige Erwerbsrate erkl&rbar ist. Bei Personen, welche alleine wohnen und die Lebenskosten nicht

mit Angehorigen teilen kdnnen, scheint die finanzielle Belastung noch grésser. Im Vergleich zu anderen behin-
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derten Personen in der Schweiz haben tiberdurchschnittlich viele hérsehbehinderte Personen einen Anspruch auf
eine Entschadigung flr Hilflosigkeit schweren Grades, aber weniger auf einen mittleren Grad. Auch aus den
Interviews geht hervor, dass das Sparen und das sich Einschranken zwei wichtige Themen sind. Dort wird auch
Uber fehlende Mittel im Zusammenhang mit der Finanzierung von Hilfsmitteln und Begleitpersonen berichtet.
Dies hangt mdglicherweise mit der Berechnungsart der Hilfslosenentschaddigung zusammen, welche sich haupt-

séchlich auf die alltdglichen Lebensverrichtungen stutzt.

Kommunikation

Die kommunikativen Mdglichkeiten von horsehbehinderten Menschen sind sehr unterschiedlich. Bei giinstigen
Umgebungsbedingungen kann oft noch ein Seh- oder Horvermdgen eingesetzt werden. Die untersuchten Perso-
nen setzten eine sehr grosse Vielfalt unterschiedlicher Kommunikationsformen ein und kombinieren diese, um
weiterhin an Gesprachen teilnehmen zu kénnen. Am héufigsten werden die Lautsprache und die (vergrosserte)
Schwarzschrift eingesetzt bzw. genutzt. Es gibt also nicht eine dominante Kommunikationsform im Sinne einer
,,Horsehbehindertensprache*, sondern es werden alle zur Verfiigung stehenden Formen und Mittel fiir die Kom-

munikation eingesetzt.

Auch in den Interviews zeigt sich, dass die Kommunikation eine zentrale Dimension fir die Partizipation der
horsehbehinderten Menschen ist. Sie steht in engem Zusammenhang mit anderen Dimensionen, insbesondere mit
den sozialen Kontakten und der Arbeit. Vier Problembereiche konnten in den Interviews bestimmt werden. Ein
Problem ist die erschwerte oder manchmal unmdgliche Teilnahme an Gespréachen in Gruppen, auch bedingt
durch das Gesprachsverhalten der anderen Personen. Der zweite Problembereich ist der Umgebungslarm, der ein
Gesprach an lauten Orten sowie an Anlé&ssen oder Treffpunkten mit vielen Menschen verunmaglicht. Der oft-
mals progressive Verlauf der Schadigung zeigt sich in der Kommunikation als dritter Problembereich, bis anhin
gelernte Kommunikationsformen genligen dann nicht mehr. Besonders mit fremden Personen zeigt sich das
vierte Problem in der Kommunikation, die Unwissenheit und damit die Unsicherheit anderer Menschen gegen-
Uber horsehbehinderten Personen im direkten Gespréch. Die hdrsehbehinderten Personen setzen eine Vielzahl
von Strategien ein, um an Gesprachen teilnehmen zu kénnen. Sie arrangieren Gespréche im Zweiersetting und in
ruhiger Umgebung. Sie fordern das Gegenlber auf, die Gespréachsregeln, welche zum Verstehen notwendig sind,
einzuhalten und verlangen mehr Zeit zum Verstehen. Die Betroffenen verstérken die Anstrengung und Konzent-
ration, um das Gesprochene zu verstehen. Manchmal geben sie auch einfach nur vor, zu verstehen. Andere Reak-
tionsweisen sind, den Kontakt auf Personen zu beschranken, welche die notwendigen Kommunikationsformen
beherrschen oder sich aus Gruppen zuriickzuziehen. Weitere Strategien sind die Nutzung aller zur Verfigung
stehenden Kommunikationsformen und das Lernen neuer Kommunikationsmoglichkeiten. Zudem werden tech-
nische Hilfsmittel aus dem Hor- und Sehbehindertenbereich eingesetzt, und wenn dies nicht genugt, missen
Drittpersonen (Gebé&rdendolmetscherinnen, Kommunikations-Assistentinnen und -Assistenten oder in Kommu-
nikationstechniken geschulte freiwillige Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des SZB) organisiert werden. Diese
Ubersetzen je nach Kommunikationshintergrund in Gebardensprache oder Lormen oder fassen das Gesprach
miindlich oder schriftlich zusammen. Jiingere Personen nutzen zudem moderne Kommunikationsmittel wie E-
mail und SMS.
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Mobilitat

Fur die interviewten Personen ist die Selbstandigkeit in der Mobilitat, beispielsweise, dass sie alleine unterwegs
sein kdnnen, sehr wichtig. Die folgenden vier problematischen Aspekte, die mit der Schwierigkeit sich zu orien-
tieren zusammenhangen, wurden im Bereich der Mobilitat herausgearbeitet; Die Benutzung der 6ffentlichen
Verkehrsmittel, die Uberquerung von verkehrsreichen Strassen, Orte mit sehr vielen Menschen, sowie die Risi-
ken und Gefahren, denen sich die hérsehbehinderten Personen aussetzen, wenn sie trotz Einschrankungen alleine
unterwegs sind. Strategien, welche die hérsehbehinderten Personen einsetzen, sind: Sich mehr Zeit nehmen fir
den Weg, hdufig begangene Wege Uben (in einem Mobilitatstraining), sich detailliert vorbereiten auf eine Reise
und sich Begleitung organisieren sowie Hilfsmittel einsetzen. Um die Selbstandigkeit zu behalten sind viele der
Befragten alleine unterwegs und gehen so ein gewisses Risiko von Zwischenféllen oder Unféllen ein. Wenn
keine Begleitung organisiert werden kann, oder die Unsicherheit zu gross ist, fihrt dies dazu, dass die Betroffe-

nen zu Hause bleiben.

Zugang zu Informationen

Der Zugang zu Informationen bedeutet dazugehdren und mitdiskutieren kénnen, damit nicht das beschriebene
Gefiihl entsteht, ,,wir sind von einer anderen Welt*“. Aus den Interviews konnten folgende zentrale Problembe-
reiche bestimmt werden: Der Zugang zu Informationen zum aktuellen Tagesgeschehen, der Zugang zu Informa-
tionen beim Lernen, der Zugang zu notwendigen Informationen zur Bewéltigung des Alltags sowie Informatio-
nen Uber soziale Anlésse im personlichen Umfeld und uber 6ffentliche kulturelle Anl&sse. Auch hier setzen die
hoérsehbehinderten Personen eine Vielzahl von Strategien ein. Sie wéahlen das am besten geeignete Medium und
kurze Darstellungen aus, bei denen die wichtigsten Informationen fiir sie zugéanglich sind. Sie setzen auch mehr

Zeit ein. Fir den Zugang zu Informationen sind sowohl Hilfsmittel als auch personliche Unterstiitzung wichtig.

Soziale Kontakte

Der Bereich der sozialen Kontakte zeigt im besonderen Masse Mdoglichkeiten zur Partizipation und Aktivitat auf.
Das soziale Eingebundensein héngt eng mit anderen Lebensbereichen zusammen, insbesondere mit den Mdg-
lichkeiten der Kommunikation und der Mobilitat. Dabei zeigt sich, dass die Frage, ob und inwieweit jemand in
der Lage ist, soziale Kontakte aufzunehmen und zu pflegen von sehr vielen Faktoren abhéngig ist. Freunde besu-
chen, miteinander etwas unternehmen oder neue Bekanntschaften schliessen: Dies alles setzt voraus, dass man
sich zu Fuss oder mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln fortbewegen kann, dass Gebdude zugénglich sind und die
Umweltbedingungen stimmen. Die sozialen Kontakte sind zudem eine Ressource als emotionale und praktische
Unterstiitzung. Es konnten in den Interviews einige zentrale Problembereiche eruiert werden. Ein Problembe-
reich ist die Abhéngigkeit innerhalb der Beziehungen, da die Betroffenen oft auf Hilfe angewiesen sind. Das
Thema Abhéngigkeit, resp. Selbstandigkeit wurde auch in anderen Bereichen wie der Mobilitat und den alltagli-
chen Lebensverrichtungen erwahnt, in den sozialen Beziehungen ist dies aber ein ganz zentrales Thema. Die
Selbstandigkeit hangt direkt mit der Selbstbestimmung zusammen. Denn mindestens ebenso wichtig ist es, selbst
daruber zu bestimmen, wie beispielsweise die Finanzen geregelt werden. Hier geht es nicht mehr darum, Dinge
selbst tun zu kénnen — also die Selbststandigkeit —, sondern um die Selbstbestimmung. Eine Strategie im Um-

gang mit der Abhéangigkeit in sozialen Kontakten ist die, den Hilfeleistenden eine Gegenleistung zu bieten. Auch
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das Assistenzbudget™ wird als Méglichkeit gesehen, die Rolle als Hilfsempfangerin abzulegen. Eine weitere
Strategie ist, mdglichst viel selbstandig zu machen, die Kunst ist aber, dabei nicht Gber die eigene Belastungs-

grenze zu gehen.

Ein sehr grosses Problem der hérsehbehinderten Personen ist ihre Erfahrung von Einsamkeit und sozialem
Ruckzug. Gegen die Einsamkeit werden viele Strategien eingesetzt. Es werden die Kontakte zur Familie intensi-
viert und die Nachbarschaftskontakte gepflegt oder es wird in die Nahe der Familie oder in ein Altersheim gezo-
gen. Ein Umgang damit ist auch, sich abzulenken und mit anderen Dingen zu beschéftigen, oder Kontakte im
Internet zu pflegen. Eine Horsehbehinderung wirkt sich ganz direkt auf einen weiteren Problembereich aus: Das
Aufbauen von Kontakten und die Pflege Freundschaften sind fiir hérsehbehinderte Personen sehr schwierig. Die
Interviewten greifen deshalb in Kontakten auf bekannte Menschen zuriick. Sie pflegen alte Freundschaften und
Familienkontakte oder suchen Kontakte in Angeboten fir horsehbehinderte oder hér- und sehbehinderte Men-
schen. Eine weitere Mdglichkeit ist es, eine Begleitperson zur Ermoglichung der Kommunikation dabei zu ha-

ben.

Ein weiteres Problem bei Kontakten ist das Unverstandnis der nichtbehinderten Menschen fiir diese Behinde-
rungsform und damit ihre Unsicherheit, ihre fehlende Bereitschaft und auch die Zuriickweisungen im Kontakt
mit horsehbehinderten Menschen. Diese Erfahrungen wecken auf der Seite der Betroffenen das Gefihl, dass sie
sich mit ihrer doppelten Sinnesbehinderung den anderen Menschen nicht zumuten kénnen. Um diese Schwierig-
keit zu Uberwinden missen die hérsehbehinderten Personen ihre Behinderung erklaren und dem Gegentiber eine

Anweisung zum kommunikativen Umgang geben.

Freizeit und alltégliche Lebensverrichtungen

Wie erwéhnt ist es eine besondere Herausforderung fir hérsehbehinderte Menschen, sich zu beschéftigen und
den Alltag ohne eine Arbeit zu gestalten. Es ist insbesondere ein Thema der von Arbeitslosigkeit Betroffenen,
aber auch die alteren Befragten setzen sich damit auseinander. Von einigen Interviewten werden alternative
Beschéftigungsmdglichkeiten (wie Freiwilligenarbeit, kreative Téatigkeiten) gesucht. Aber auch eine Freiwilli-
genarbeit zu erhalten ist oft nicht moglich. Freizeitkurse, die nicht auf hérsehbehinderte Personen ausgerichtet
sind, kdnnen in vielen Fallen nicht besucht werden. Es bleiben dann nur das auf hérsehbehinderte Personen spe-

zialisierte Angebot oder eine kreative Tatigkeit zu Hause. Letzteres tragt aber wieder zur Isolation bei.

Im Freizeitbereich zeigt sich eine grosse Bandbreite an Téatigkeiten und Beschéftigungen, die sich mit der Zeit
und mit dem Verlauf der Behinderung verdndern. Die alltdglichen Lebensverrichtungen (Hausarbeit, Einkaufen,
Erledigen von Arbeiten wie Korrespondenz und Rechnungen bezahlen) bereiten vielen Menschen mit einer Hor-
sehbehinderung Mihe, und es muss in vielen Fallen mehr Zeit aufgewendet werden. Trotzdem wird von vielen
Befragten vieles selber geleistet und erledigt, was ihnen auch sehr wichtig ist. Die Selbstdndigkeit wird im Alter
noch wichtiger. Es geht inshesondere darum, diese so lang wie moglich zu erhalten, da sie zusétzlich durch al-

tersbedingte gesundheitliche Einschrankungen bedroht ist. Und wenn die Selbstandigkeit abnimmt, steht in den

2 |m Rahmen des Pilotversuchs »Assistenzbudget”
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meisten Fallen ein Unterstlitzungsnetzwerk aus privaten, professionellen oder beiden Arten von Hilfskraften zur
Verfugung.

Menschen mit einer Horsehbehinderung und einer geistigen Behinderung

Im Verlauf der Studie wurde klar, dass sich die Lebenssituation der geistig behinderten Personen mit einer Hor-
sehbehinderung stark von den anderen Klientinnen und Klienten des SZB unterscheidet. Aus der Analyse der
Fragebogendaten der 59 geistig behinderten Menschen, die bei den sieben SZB Beratungsstellen angemeldet
sind, sind doch wichtige Hinweise mdglich. Diese Personen sind im Durchschnitt deutlich jlinger als die anderen
Klientinnen und Klienten, die meisten sind zwischen 30 und 59 Jahre alt. Und sie sind meist von Geburt an
schwer mehrfach behindert. Bei ihnen wird angegeben, dass sowohl die Horschadigung als auch die Sehschadi-
gung meistens vor dem 2. Lebensjahr vorhanden waren. Dass vor allem jiingere Personen bei den SZB-
Beratungsstelen angemeldet sind kdnnte damit zusammenhéngen, dass eine Diagnose im Erwachsenenalter
schwierig ist, bzw. nicht in Betracht gezogen wird. Schwer geistig behinderte Personen und geistig behinderte
Personen im Erwachsenenalter, so zeigte eine Studie der HfH, sind besonders geféhrdet, keine ausreichende
Diagnose und Versorgung im Bereich der Sehschadigung zu bekommen (Adler & Hattich, 2005%) . Méaglicher-

weise werden sie auch von anderen Angeboten beraten.

Geistig behinderte Personen leben viel haufiger in einer Institution fiir behinderte Menschen und haben ein tiefe-
res Bildungsniveau als die anderen hérsehbehinderten Personen. VVon den geistig behinderten Personen mit einer
Horsehbehinderung tben die meisten eine Beschéaftigung in einer heilpddagogischen Institution aus. Nur einzel-

ne Personen sind erwerbstétig.

Fast alle horsehbehinderten Personen mit geistiger Behinderung beziehen Erganzungsleistung und alle beziehen
Hilflosenentschadigung, die meisten flr einen schweren Grad der Hilflosigkeit. Der Bezug von Hilflosenent-
schadigung steht bei diesen Personen nicht im Zusammenhang mit der Kombination der Seh- und Hérbehinde-
rungen sondern mit dem Ausmass der geistigen Behinderung oder weiteren Behinderungen. Geistig behinderte
Personen benutzen zudem weniger Kommunikationsformen als andere hdrsehbehinderte Personen und setzen am

haufigsten einfache Gebérden und Piktogramme (bedeutungstragende Bilder oder Gegenstande) ein.

13 Adler, J. & Hattich, A. (2005). Sehschaden vernachlassigt? SZB-Information. Fachzeitschrift fiir das
Sehbehindertenwesen, 136, S. 44-47.
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Lebenslagetbergreifende Themen

Trotz der Heterogenitat der untersuchten hdrsehbehinderten Personen beziiglich der Auspragung, des Beginns

und des Verlaufs der Behinderung liessen sich gemeinsame Problemfelder in den Dimensionen der Lebenslage

aber auch Lésungsansétze und Strategien finden. In der subjektiven Bewertung der Situation zeigen sich wieder-

kehrende, tibergreifende Themen in den Aktivitaten und in der Partizipation, die naturlich je nach Personlichkeit

und Situation unterschiedlich akzentuiert sein kdnnen. Sie wurden als fir die Horsehbehinderung spezifische

Themen oder Schwierigkeiten identifiziert. Im Folgenden werden diese dargestelit.

Eine besondere Herausforderung ist ein progressiver Verlauf der Horsehbehinderung. Die Betroffenen
mussen sehr flexibel immer wieder neue Wege und Mittel suchen, um an Informationen zu kommen und
sie miissen neue Kommunikationsformen lernen, um weiterhin an Gespréchen teilzunehmen. Wenn hor-
sehbehinderte Personen im erwerbsféhigen Alter die Arbeitsstelle verlieren weil das Hor- und Sehvermo-
gen abnimmt, versuchen sie oft vergeblich andere Téatigkeiten aufzunehmen (Freiwilligenarbeit oder an-
dere Beschaftigungen). Die emotionale Bewaltigung dieser fortschreitenden Behinderung ist eine grosse

Herausforderung.

Wenn Hilfsmittel fir hér- oder fur sehbehinderte Personen bei zunehmender Hérsehbehinderung nicht
mehr ausreichen oder nicht mehr benutzt werden kénnen, wird eine persdnliche Begleitung nétig. Diese
Abhéngigkeit von Begleitung wird in vielen Dimensionen zum Thema, so in der Kommunikation, in den
sozialen Kontakten, im Informationszugang, in der Mobilitét, in der Arbeit und Ausbildung sowie in der
materiellen Situation. Beim Bedarf nach personlicher Begleitung wird haufig auf ein persoénliches Netz-
werk aus Familienmitgliedern, Freunden und Bekannten zurlickgegriffen. Wenn dieses Unterstiitzungs-
netz fehlt, muss die Begleitung bezahlt werden, was aufgrund der hdufig schlechten finanziellen Situation

schnell zum Problem werden kann.

Viele Befragte berichten von einer recht grossen Selbstédndigkeit in vielen Bereichen, die sie durch den
Einsatz unterschiedlicher Strategien erreichen. Diese Strategien sind persénliche Ressourcen. Mehr Zeit
und Energie aufwenden oder sich gut vorbereiten sind haufige Strategien. In Gespréchen, im Kontakt und
in der Orientierung im Raum ist ein Mehraufwand an Konzentration nétig, um mit den vorhandenen visu-
ellen und auditiven Informationen an Aktivitaten teilzunehmen. Dies filhrt dazu, dass eine Teilnahme
haufig nur zeitlich begrenzt maoglich ist. Eine weitere zentrale Strategie ist die Neuformulierung von Zie-
len, die mit dem Aufgeben bisheriger Ziele einhergeht. Besonders haufig ist diese Strategie im Bereich

soziale Kontakte und Kommunikation sichtbar.

Die hérsehbehinderten Personen erleben sehr hdufig Diskriminierungen, die Mdglichkeiten zur Partizipa-
tion sind stark eingeschrankt. Dies zeigt sich deutlich in den Bereichen soziale Kontakte, Kommunikati-
on, Mobilitat, Informationszugang, Arbeit und materielle Situation. Die Einsamkeit der hérsehbehinder-
ten Personen ist ein sehr grosses Risiko. Das Erhalten und Kniipfen von sozialen Kontakten wird bei ein-
geschrénkter Kommunikation und Mobilitat schwierig. Die Auswertung der quantitativen Daten zeigt ei-
ne deutliche Benachteiligung der hérsehbehinderten Personen beziiglich Partizipation im Erwerbsleben
und in héheren Ausbildungen. Auch die materielle Situation der hérsehbehinderten Klientinnen und Kili-
enten der SZB Beratungsstellen ist im Vergleich mit anderen behinderten Personen schwieriger, was die

Partizipation zusatzlich erschwert.
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- Im hoheren Alter stehen bei hérsehbehinderten Personen gesundheitliche Probleme im Vordergrund. Die
Rehabilitation bei &lteren hdrsehbehinderten Personen muss sich hauptsachlich auf den Erhalt der Selb-
standigkeit in den alltdglichen Lebensverrichtungen richten. Der grésste Unterschied zwischen den Al-
tersgruppen zeigt sich in der Dimension Arbeit. Die jungen Personen setzen ihre Energie in die Ausbil-
dung und in die Suche einer Arbeitsstelle. In der schwierigsten Situation diesbeziiglich sind die hdrsehbe-
hinderten Personen in den mittleren Lebensjahren. Hier werden der Verlust der Arbeit und damit der Aus-
schluss aus der Arbeitswelt zu einem zentralen und sehr belastenden Thema. In dieser Altersgruppe muss
die Unterstutzung hauptséchlich darauf abzielen, dass eine Arbeitsstelle behalten werden kann oder eine

andere produktive Téatigkeit aufgenommen werden kann.

Diese Forschungsresultate akzentuieren die zu Beginn der Studie gemachten Annahmen. Sie zeigen, dass hor-
sehbehinderte Personen in vielen Lebensbereichen nicht im selben Masse wie nicht behinderte oder andere be-
hinderte Personen partizipieren. Die gesellschaftlich hervorgebrachten Handlungs- und Lebensbedingungen in
den oben beschriebenen Dimensionen erlauben den hérsehbehinderten Menschen die Befriedigung der allgemein
akzeptierten Lebensziele weniger gut. Es zeigt sich zudem, dass die Folgen dieser doppelten Sinnesbehinderung
auch bei Menschen gravierend sind, die noch ber ein geringes Hor- oder Sehvermdgen verfligen. Die Daten
zeigen, dass sich die Lebenssituation von horsehbehinderten Personen mit einer geistigen Behinderung von den
anderen hérsehbehinderten Personen stark unterscheidet, und dass bei den Personen mit einer geistigen Behinde-

rung ein weiterer Forschungsbedarf besteht.
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2. Ausgangslage, theoretischer Hintergrund und Voruntersuchung

2.1 Zum Verstandnis von Horsehbehinderung

Zentrale Dimensionen des Verstandnisses von Horsehbehinderung

Menschen sind angewiesen auf Anregungen, Information und auf Kommunikation mit ande-

ren Menschen. Fehlt dieser Austausch, drohen Isolation und schwere Beeintrachtigungen in

der lebenslangen Entwicklung. Personen mit einer Taubblindheit bzw. Hérsehbehinderung™

sind diesbeziglich besonders gefahrdet. Durch die doppelte Sinnesbehinderung entsteht ein

spezieller Unterstitzungsbedarf in Bezug auf die Kommunikation, den Zugang zu Informati-

on, der Mobilitat sowie beziiglich der Bewaltigung des Alltags ganz allgemein.

Das Verstandnis von Horsehbehinderung zeichnet sich im internationalen Raum durch fol-
gende Dimensionen aus:

Es wird von einem funktionalen Verstandnis der Horsehbehinderung ausgegangen.
Das heisst, dass man sich weniger auf die medizinisch-biologischen Dimensionen der
Behinderung bezieht als vielmehr auf die Auswirkungen, Schwierigkeiten und besonde-
ren Bedurfnisse, welche sie mit sich bringt. Eine doppelte Sinnesbehinderung verur-
sacht Lern-, Interaktions- und Kommunikationsschwierigkeiten und schrankt die Parti-
zipationsmoglichkeiten in Bezug auf Bildung, Arbeit, Gemeinschaftsleben, Mobilitat und

Informationszugang ein.

Eine Horsehbehinderung manifestiert sich in verschiedenen Kombinationen von Hor-
und Sehschadigungen. Seit einigen Jahren wird deshalb nicht nur im Falle einer voll-
standigen Gehdrlosigkeit kombiniert mit dem kompletten Verlust der Sehfahigkeit von
einer Taubblindheit bzw. Horsehbehinderung gesprochen. Das Ausmass der einzelnen
Sinnesbehinderungen kann unterschiedlich sein. Das funktionale Verstandnis tragt
dem Umstand Rechnung, dass die Folgen bei Menschen, die noch Uber ein geringes
Hor- oder Sehvermdgen verfiigen, zwar nicht gleich, jedoch gleichermassen ein-
schneidend sein kénnen wie fur die nach medizinischem Verstandnis ,vollstandig ge-

horlos und blinden“ Menschen.

Es handelt sich um eine doppelte Sinnesbehinderung, bei der das Fehlen oder die Be-

eintrachtigung des einen Sinnes nicht mit dem anderen kompensiert werden kann.

Die Horsehbehinderung wird als eigenstandige Behinderungsform bestimmt und nicht

als blosse Addition einer HOr- und einer Sehbehinderung.

“im Folgenden wird von ,Horsehbehinderung” gesprochen, da von einem funktionalen Verstandnis ausgegan-

gen wird.
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- Aufgrund dieser komplexen Probleme brauchen Menschen mit einer Hérsehbehinde-
rung spezialisierte Ausbildungs- und Unterstitzungsangebote. Technische Hilfen oder
Rehabilitationsmassnahmen fur hdrbehinderte oder fir sehbehinderte Menschen koén-
nen bei den Betroffenen selten erfolgreich eingesetzt werden. Der spezifische Unter-
stutzungsbedarf variiert stark in Abh&ngigkeit vom Alter, vom Zeitpunkt des Erwerbs
und von der Art der Hérsehbehinderung (Adler & Wohlgensinger, 2007").

Es gibt vier Kombinationen von Hor- und Sehschadigungen, die zu einer funktionellen Hor-

sehbehinderung fiihren kénnen, namlich:

Vollstandige Blindheit und vollstandige Gehdrlosigkeit
Vollstandige Blindheit und hochgradige Schwerhdorigkeit
Hochgradige Sehbehinderung und vollstandige Gehorlosigkeit

P w DN PRE

Hochgradige Sehbehinderung und hochgradige Schwerhdorigkeit

Diese Unterscheidung ist nach ICF*® (vgl. unten) nur auf der Ebene der Korperfunktionen
und -strukturen relevant, wird aber durch die Fokussierung der Aktivitdten und Partizipatio-
nen relativiert, da diese Dimensionen gleich betroffen sein kénnen, unabhéngig davon, wel-
che der vier obengenannten Kombination einer Hor-Sehbehinderung vorliegt. Damit macht
eine separate Betrachtung dieser Falle wenig Sinn — denn ICF konzentriert sich nicht auf die
korperliche Schadigung und deren Ausmasse, sondern auf eine Betrachtung des betroffenen

Menschen in seiner Umwelt.

Es kdnnen aufgrund unterschiedlicher kommunikativer und lebenslaufbezogener Vorausset-
zungen grob drei Gruppen hdrsehbehinderter Menschen bestimmt werden. Daneben kénnen
zusatzliche Lern-, geistige oder korperliche Behinderungen auftreten. Die Horsehbehinde-
rung tritt neben diesen allgemeinen Kategorien in zahlreichen Kombinationen und Einzelfal-

len unterschiedlichster Ursachen auf:
- Geburtstaubblinde resp. hérsehbehindert geborene Menschen.

- Erworbene'’ Hérsehbehinderung: Menschen mit angeborener Gehérlosigkeit bzw.
Schwerhdrigkeit und erworbener Sehbehinderung, bzw. Blindheit sowie blind bzw.

sehbehindert geboreneMenschen mit erworbener Schwerhorigkeit bzw. Gehdorlosigkeit.

® Eine Analyse der Definitionen wurde im Rahmen einer ,Vorstudie zur Taubblindheit in der Schweiz” durch die
HfH im Auftrag des SZB durchgefiihrt (Adler & Wohlgensinger, 2007). Die Ergebnisse wurden in den vorliegen-
den Bericht integriert.
'®|CF- Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit,(WHO, 2005)
Im Laufe des Lebens auftretend
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Altersbedingte Horsehbehinderung: Menschen, die sehend und hérend gelebt haben

und die erst im Alter horsehbehindert werden.

Uberblick liber das Verstandnis von Horsehbehinderung in Europa und den USA

Grundsatzlich Iasst sich international ein relativ einheitliches Verstandnis von Horsehbehin-
derung erkennen, allerdings wird in den USA eher auf die betroffenen Kinder fokussiert, wah-
rend die européischen Lander eine allgemeinere, auf die Folgen der Behinderung kon-
zentrierte Sichtweise verfolgen. Auffallig ist ebenfalls, dass horsehbehinderte Menschen mit
einer Mehrfachbehinderung kaum Erwéhnung finden, wenn es um die begriffliche Bestim-
mung geht. Die Definitionen konzentrieren sich praktisch ausschliesslich auf die doppelte
Sinnesbehinderung, obwohl die Hérsehbehinderung auch in Kombination mit zusatzlicher
Lern-, geistiger oder korperlicher Behinderung auftreten kann (Salz, 1995, S. 223, zit. in Sa-
bel, 2003, S. 13).

Im Folgenden wird ein Uberblick geleistet zum Verstandnis von Horsehbehinderung in Euro-
pa und den USA sowie zum Verstandnis dieser Behinderung durch das Europaische Parla-
ment. Die Begriffsbestimmungen sind im Anhang in ihrem exakten Wortlaut zu finden (vgl.
Anhang 1).

Ein Blick nach Danemark™®, Deutschland®®, Englandzo, Frankreich®, Italien® und Oster-
reich®® und auf die Definitionen der Nordischen Lander?* zeigt das einheitliche Verstandnis
von Horsehbehinderung im europaischen Raum. Hoérsehbehinderung wird allgemein als eine
eigene Behinderungsform verstanden und nicht bloss als die Addition von Gehdrlosigkeit und
Blindheit. Sie konstituiert sich vielmehr aus dem Unvermdgen, das Fehlen des einen Sinnes
mit dem anderen mehrheitlich zu kompensieren, wie das bei Menschen mit starken Hor- und
Sehbehinderungen gewdhnlich der Fall ist. Dabei legen die europaischen Definitionen be-
sonderes Gewicht auf die Folgen der Behinderung: Hérsehbehinderten Menschen stellen
sich besondere Probleme in Bezug auf Bildung, Arbeit, Gemeinschaftsleben, Mobilitat und

Zugang zu Informationen. Aufgrund dieser komplexen Probleme werden spezifische Unter-

'® videnscentret for Dgvblindblevne (The Information Center for Acquired Deafblindness):

http://www.dbcent.dk (7.2.2007)

Deutsches Taubblindenwerk: http://www.taubblindenwerk.de (4.2.2007)

*® Sense - UK Deafblind Charity: http://www.sense.org.uk (27.03.2007)

*1 CRESAM - Centre de Ressource Expérimental pour enfants et adultes Sourds-Aveugles et sourds-

Malvoyants: http://www.cresam.orqg (3.4.2007)

Lega del firo doro: http://www.legadelfilodoro.it (3.4.2007)

Osterreichisches Hilfswerk fur Taubblinde und hochgradig Hor- und Sehgeschadigte:

http://www.oehtb.at/oehtb/index00.htm (26.4.2007)

24 Nordic Definition of Deafblindness http://www.dbcent.dk/vcfdbb/subpage85.aspx (5.4.2007);
http://www.dbcent.dk/Definition (10.1.2011)
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stltzungs- und Beratungsprogramme gefordert, da die bestehenden Angebote aus der Hor-
und Sehbehindertenpadagogik resp. —rehabilitation nicht ausreichen. Die Definition der In-
ternationalen Vereinigung fur horsehbehinderte Menschen (Deafblind International) scheint
sich auf européischer Ebene durchgesetzt zu haben:

»1he term deafblindness describes a condition that combines in varying degrees both hearing and
visual impairment. Two sensory impairments multiply and intensify the impact of each other creating a
severe disability which is different and unique.

All deafblind people experience problems with communication, access to information and mobility.
However, their specific needs vary enormously according to age, onset and type of deafblindness.
Deafblind people are unable to use one sense to fully compensate for the impairment of the other.
Thus they will require services which are different from those designed exclusively for either blind
people or deaf people® (Deafblind International, 2007).

In den USA versteht die amerikanische Arbeitsgemeinschaft fur Horsehbehinderung ,DB-
Link* Horsehbehinderung als einen durch eine kombinierte Hér-Seh-Behinderung hervorge-
rufenen Zustand, welcher zu besonderen Kommunikations-, Entwicklungs- und Erziehungs-
bedurfnissen der betroffenen Kinder fihrt. Diesen besonderen Anforderungen werden Pro-
gramme fir taube, blinde oder mehrfachbehinderte Kinder nicht gerecht (Dblink, 2007). Auch

254 26

das ,MN DeafBlind Technical Assistance Project™" sowie das ,Arizona Deafblind Project

beziehen sich auf diese Definition, welche urspringlich aus dem ,Indiana Deafblind Services

274

Project™“ stammt:

.Both the federal and state definitions of deafblindness are similar. They basically state that a person
is considered to be deafblind if:

He/she has both vision and hearing impairments, the combination of which creates such severe com-
munication and other developmental and educational problems that the student cannot be accommo-
dated in special education programs solely for students with hearing or visual impairments® (IDEA,
2007).

Als das Resultat einer langen Kampagne, welche von dem European Deafblind Network
(EDDbN) initiiert wurde, nimmt das Europaische Parlament im April 2004 eine schriftliche Er-
klarung zu den Rechten von Taubblinden an (vgl. Anhang 1). Dem Netzwerk EDbN gehéren
Organisationen aus 25 Européischen Landern an, unter anderem wird auch die Schweiz ver-

treten.

Diese Erklarung versteht Hérsehbehinderung als Behinderung funktionaler Natur: Das funk-
tionale Verstandnis tragt dem Umstand Rechnung, dass die Folgen bei Menschen mit einem
geringen Hor- oder Sehvermdgen dieselben sein kénnen wie fiir die nach medizinischem

Verstandnis ,vollstandig taubblinden“ Menschen. In beiden Fallen besteht ein erschwerter

% The Minnesota DeafBlind Technical Assistance Project: http://www.dbproject.mn.org (27.3.2007)

% The Arizona Deafblind Project: http://www.azdb.net (27.3.2007)

" The Indiana Deafblind Services Project: http://www.indstate.edu/soe/blumberg/Deafblind.html
(27.3.2007)
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Zugang zu Information, Kommunikation und Mobilitat. Auch die Zugange zum gesellschaftli-
chen und selbstbestimmten Leben, zur Bildung und zur Arbeit sind wesentlich erschwert.
Folglich durften also nicht nur die Menschen als taubblind resp. hérsehbehindert anerkannt
werden, die vollstandig gehérlos und blind sind, sondern alle, bei denen die Kombination der
HOr- und Sehbehinderung zu den beschriebenen Folgen fuhrt. Damit ist der Blick weg vom
medizinischen Verstandnis zu lenken hin zu einer ganzheitlicheren Betrachtung, wie sie die
»Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF)“ der
WHO vertritt. Hier wird Behinderung nicht nur als Folge von medizinischer Schadigung be-
trachtet, sondern in ihrer Ganzheit, indem auch die Faktoren Aktivitat und Partizipation mit-

einbezogen werden.

2.2 Zur Pravalenz von Horsehbehinderung

Zur Pravalenz hérsehbehinderter Menschen liegen verschiedene Untersuchungen und
Schatzungen vor. Es muss davon ausgegangen werden, dass Horsehbehinderungen haufi-
ger vorkommen als angenommen, und dass Schéatzungen kinftig immer wieder revidiert
werden mussen. Einerseits gibt es eine grossere Gruppe friilhgeborener schwer mehrfach-
behinderter Kinder, deren zuséatzliche Sinnesbehinderungen nicht immer diagnostiziert wer-
den. Auf der anderen Seite wird sich aufgrund der gestiegenen Lebenserwartung der Bevol-
kerungsanteil der tGiber 70-jahrigen Menschen laufend vergrossern und damit auch der Anteil

Personen mit einer altersbedingt erworbenen Hoérsehbehinderung.

Die Angaben fir hérsehbehinderte Menschen variieren je nach Forschungsmethode und
untersuchter Gruppe. Die verlasslichsten Daten liegen zum Usher-Syndrom vor. In verschie-
denen epidemiologischen Studien wurde eine Haufigkeit von 4 bis 6 auf 100'000 Personen
gefunden (Rosenberg et al., 1997, zit. nach Rohrschneider, 2003). Im ,Nordic Project® wird
geschatzt, dass mindestens 25 von 100'000 Einwohnern hérsehbehindert sind, dabei handelt
es sich bei der gréssten Gruppe (mindestens 88% der Falle) um eine ,erworbene Hoérsehbe-
hinderung“ (Ravn Olesen & Jansbol, 2005a).

Die Pravalenz fur horsehbehinderte Menschen héheren Alters (meist ab 65 Jahren) liegt in
Untersuchungen in Finnland, Holland, Danemark, Norwegen und England zwischen 125 und
970 auf 100’000 Personen. Die Schatzungen der unterschiedlichen Studien variieren je nach
Untersuchungszugang und ausgewahlter Altersgruppe. Lyng schatzt sogar, dass bis 3% der
Uber 67-jahrigen Personen (3000 auf 100°000) betroffen sind (Lyng, 2001). Mit dem Alter
nimmt auch das Auftreten einer Horsehbehinderung zu. Verschiedene Studien zur Pravalenz
werden von Mortensen (2006) zusammenfassend dargestellt. Er folgert fir Danemark, dass
insbesondere bei den Uber 80-jahrigen Menschen eine starke Horsehbehinderung bis zu 20

Mal haufiger ist als bisher angenommen.
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Amerikanische Organisationen nehmen an, dass in den USA ca. 40'000 betroffene Personen
leben, davon tber 5000 Kinder und Jugendliche. Die doppelte Sinnesbehinderung tritt bei ca.
3 von 100'000 Geburten auf®.

Auf der Grundlage dieser oben angegebenen Pravalenzen in den unterschiedlichen Studien
lasst sich eine Bandbreite der Anzahl hérsehbehinderter Personen in der Schweiz schét-

zen®,

Geschéatzte Anzahl hérsehbehinderter Personen in der Schweiz:
- Geburtstaubblinde Personen: 214 Personen

- Horsehbehinderte Personen im héheren Alter (Uber 65 Jahre): 8913 bis 213'900 Per-

sonen

- Personen mit Usher-Syndrom: 285 bis 428 Personen

2.3 Stand der Forschung

Der Personenkreis horsehbehinderter Menschen und deren Wahrnehmung haben sich seit
Anfang der 80er Jahre stark geéndert. Statistische Daten aus den USA und England bestati-
gen, dass bis vor 25 Jahren vorwiegend die Rételninfektion die Horsehbehinderung verur-
sachte (Schlenk, Schulz & Trissia, 2006). Durch den grésseren Impfdurchsatz in der Bevol-
kerung ist die Rételnembryopathie fast verschwunden. Seit den 80er Jahren hat insbesonde-
re die Anzahl hérsehbehinderter Kinder zugenommen, welche friihgeboren sind oder seltene
Syndrome haben. Diese friihgeborenen Kinder mit unterschiedlichsten Syndromen haben oft
zusatzliche Schadigungen wie Kdrperbeeintrachtigungen, geistige Behinderungen und weite-
re gesundheitliche Probleme. Es sind vermehrt Kinder mit schweren Mehrfachbehinderun-
gen, welche die Schulen fir hérsehbehinderte Kinder besuchen. Diese Kinder mit zusatzli-
chen schweren Behinderungen besuchen aber auch andere Sonderschulen. Deshalb wird
vermutet, dass die Sinnesbehinderungen bei diesen Kindern nicht immer entdeckt werden,
und dass die Anzahl zusatzlich hérsehbehinderter Kinder noch hoher ist (Knoors & Vervloed,
2003; Schlenk, Schulz & Trissia, 2006). Im Gebiet der Abklarung und Bildung von mehrfach-
behinderten horsehbehinderten Kindern und Erwachsenen fehlen Forschungsresultate fast
ganzlich (Knoors & Vervloed, 2003). Hinzuweisen ist jedoch auf das ,Deaf Blind with Multiple

Disabilities Program® aus Texas, welches sich zum Ziel gesetzt hat, durch professionelle

% The Arizona Deafblindproject: http://www.azdb.net/definition_db.htm (29.4.07) und The Minnesota
DeafBlind Technical Assistance Project http://www.dbproject.mn.org/overview.html#statistical
(29.4.07)

* Die Schatzung basiert auf einer Gesamtbevélkerung der Schweiz von 7,13 Mio.
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Hilfe und Assistenz die Unabhéangigkeit von Betroffenen zu sichern und sie vor einer Instituti-

onalisierung zu ,bewahren® (Texas Department of Human Services, 2000; Schoen, 2003).

Neben der Veranderung des Personenkreises hat sich auch die Aufmerksamkeit der Hor-
sehbehindertenpadagogik gewandelt. Es wurden vermehrt die Férdermdglichkeiten von Kin-
dern mit Usher-Syndrom (in den 80er Jahren) und CHARGE-Assoziation (in den 90er Jah-
ren) thematisiert. Kinder mit CHARGE-Assoziation zeigen verschiedene Symptome, unter
anderem eine Schadigung der Augen und Fehlbildungen der Ohren mit unterschiedlich aus-

gepragten Horschadigungen (Lemke-Werner, 2001).

Beim Usher-Syndrom filhrt neben der angeborenen Horschadigung die progressive Au-
generkrankung (Retinitis pigmentosa) zum Schwinden des Sehvermdgens, was im Erwach-
senenalter haufig zur Hérsehbehinderung fuhrt. Es wird geschéatzt, dass etwa bei der Halfte
der erwachsenen Menschen mit einer Hérsehschadigung resp. Hérsehbehinderung das
Usher-Syndrom die Ursache der Behinderung ist (Lyng, 2001). Im sogenannten ,Nordic Pro-
ject* wurden mit qualitativen Interviews die Erfahrungen von 20 erwachsenen Personen mit
einer progressiven Horsehschadigung (Usher-Syndrom) im Alter zwischen 17 und 63 Jahren
in den Landern Norwegen, Schweden, Island und Danemark untersucht. Uber eine Zeit-
spanne von 5 Jahren wurden sie von Hoérsehbehindertenberatern mehrere Male zu ihren
Erfahrungen und den Konsequenzen der progressiven Erkrankung befragt. Thematisiert
wurden die Diagnose, der Bedarf und die Erfahrungen bzgl. Unterstiitzung und Beratung
sowie Partizipation und Kommunikation, Bildung und Arbeit. Aufgrund der unterschiedlich
weit fortgeschrittenen Schadigung wurden verschiedene Kommunikationsmaoglichkeiten ge-
nutzt. Bei 12 Personen konnte die gesprochene Sprache eingesetzt werden und bei 8 Per-
sonen Gebardensprache, wobei 4 Personen zunehmend auf taktile Kommunikation ange-
wiesen waren (Ravn Olesen & Jansbol, 2005a, S. 15). Die wesentlichen Ergebnisse des

.Nordic Projects“ kbnnen wie folgt zusammengefasst werden:

- Es ist von grosser Wichtigkeit in welchem Lebensabschnitt jemand die Diagnose erhalt,
wie sie vermittelt und welche Unterstiitzung angeboten wird. Die Autoren gehen davon
aus, dass es von Vorteil ist, wenn die Betroffenen (im Fall des Usher-Syndroms) die
Diagnose im Kindesalter erhalten, da sowohl Anpassungsleistungen als auch die Un-

terstltzungsbereitschaft grésser sind Ravn Olesen & Jansbol, 2005b, S. 35ff.).

- Die Handlungskompetenz der Betroffenen kann nicht als prinzipiell (nicht-)vorhanden
angesehen werden. lhre Entwicklung héngt sowohl von der bestehenden (professionel-
len und sozialen) Unterstiitzung als auch von der Erfahrung im Umgang mit verschie-
denen Situationen ab. Dabei scheint es, dass sich die Bildung eines sozialen Netzwer-

kes bei gehoérlos Geborenen als schwieriger herausstellt und diese Betroffenen eher
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Schwierigkeiten haben, ihre Bedurfnisse zu formulieren, was den Bedarf von professi-
oneller Assistenz erhoht (Ravn Olesen & Jansbol, 2005c, S. 54ff.).

- Der Umgang mit der eigenen Behinderung hangt von verschiedenen Faktoren ab, wie
dem Selbstbewusstsein, dem Leistungsvermogen, dem Eingebundensein und der An-
nahme durch die nahere Umgebung und einer Umwelt, die ihrer Behinderung gerecht
wird (Ravn Olesen & Jansbol, 2005d, S. 44f.).

- Der Zugang zu Arbeit und Bildung ist auch fiir Menschen mit einer Behinderung zent-
ral. Auf dem Weg zu einem Schulabschluss sind viele Schwierigkeiten zu bewaltigen:
Es stellt sich die Frage, wie und inwiefern Hor- und Sehbeeintrachtigungen bewaltigt
werden koénnen und ob relevante Informationen und Unterstiitzung zur Verfligung ste-
hen. Die Halfte der Befragten ist zwar in die Arbeitswelt integriert, jedoch der Belastung
der standig abnehmenden Sehkraft ausgesetzt, was friiher oder spater zum Aufgeben
des Arbeitsplatzes fuhrt (Ravn Olesen & Jansbol, 2005e, S. 40ff.).

In Grossbritannien wurde im Jahre 2003 die ,National Collaborative Usher Study“ ins Leben
gerufen, die wahrend drei Jahren mit 200 Usher-Betroffenen durchgefiihrt wurde. Das Ziel
der Untersuchung ist die genauere Klarung des Zusammenhangs von verschiedenen Beein-

trachtigungsgraden mit der individuellen genetischen Disposition®.

Eine neue Studie aus Schweden ist im Laufe des vorliegenden Projektes erschienen. Gor-
ansson (2008) untersuchte die Lebenserfahrungen hoérsehbehinderte Menschen in allen Le-
bensaltern, um das Unterstiitzungssystem in Schweden weiterzuentwickeln. Es wurden acht
Tiefeninterviews, acht ICF geleitete Befragungen zur Lebenssituation und zwei Fokusgrup-
pen mit hérsehbehinderten Personen sowie mit Eltern von hdrsehbehinderten Kindern
durchgefuhrt. Auf der Grundlage dieses Projektes und eines neuen Gesetzes wurde die Un-
terstlitzung und Begleitung der hérsehbehinderten Personen ausgebaut und die Koordination
der Unterstiitzungsangebote verstarkt. Ein wichtiger Faktor ist auch die Starkung des priva-

ten Netzwerks der Unterstitzung.

Einen wichtigen Beitrag zur befriedigenden Gestaltung des Alltags will der gegenwartig von
der ,Stiftung Assistenz Schweiz“ durchgefiihrte ,Pilotversuch zur Starkung der eigenverant-

wortlichen und selbstbestimmten Lebensfiihrung von sehbehinderten, blinden, hérsehbehin-

30 http://www.sense.org.uk/professionals/research/current/usher_family_study.htm (26.4.07) Die Er-

gebnisse der Studie wurden anfangs 2011 noch nicht veréffentlicht, die Auswertungen sind noch im
Gange. http://www.sense.org.uk/what is deafblindness/types deafblindness/usher syndrome/ncus
(9.1.11)
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derten und horsehbehinderten IV-Versicherten® leisten. Die Betroffenen verwalten ein ihnen
zugesprochenes Assistenzbudget selbststandig und setzen es nach ihren individuellen Be-
darfnissen und Vorlieben ein. Das Assistenzbudget wird jedoch aufgrund von Experten-
schatzungen etwa dreimal so hoch angesetzt wie bei sehgeschadigten oder blinden Perso-
nen (Kaiser & Rehberg, 0.J.).

Kurt Michel verfasste im Jahre 1984 seine Lizentiatsarbeit an der Universitat Zirich zum
Thema hoérsehbehinderte Menschen in der Schweiz. Durch die Beratungsstelle fur Taubblin-
de fand er 253 Betroffene (87 mannlich, 156 weiblich), welche er mit Hilfe der zustandigen
»Horsehbehinderten-Sozialarbeiter” befragte (Michel, 1984, S. 130 ff.). Er untersuchte die
gewonnen Daten beziglich Altersstruktur, Geschlechterverhaltnisse, regionaler Verteilung
und der Art resp. des Zeitpunktes des Auftretens der Behinderung. Michel stiess dabei auf
einen hohen Anteil betagter horsehbehinderter Personen, welche ihrer Behinderung erst im
Laufe ihres Lebens erwarben: so war weit Uber die Halfte 65-jahrig und &lter; die Gruppe der
0-19-jahrigen Kinder und Jugendlichen betrug dagegen nur 13.4% (ebd., S. 147). Schwer-
wiegende Sehschadigungen waren im Verhaltnis zu schweren Horschadigungen resp. voll-
standiger Taubheit starker vertreten. Des Weiteren stellte die Untersuchung fest, dass 63%
der untersuchten Erwachsenen ledig sind, dagegen stehen 37%, welche einen festen Part-
ner hatten, oder geschieden resp. verwitwet waren. Bezliglich der Wohnform liess sich fest-
stellen, dass rund 13% der Erwachsenen selbststandig wohnten, jedoch mehr als die Halfte

(54%) in einem Heim. Die restlichen Befragten lebten mit ihren Familienmitgliedern.

Der Anteil der Bevolkerung Gber 70 Jahre nimmt auch in der Schweiz aufgrund demographi-
scher Veranderungen laufend zu. Mit der altersbedingten Zunahme der Seh- und Horbehin-
derungen geht eine Zunahme von Menschen mit erworbener Hérsehschadigung resp. Hor-
sehbehinderung einher. Vor allem in den nordischen Landern wurde in den letzten Jahren
das Thema ,Alter und Horsehbehinderung® aufgegriffen. Diese Gruppe von Menschen mit
einer Horsehschadigung hat einen anderen Rehabilitationsbedarf als hdrsehbehindert gebo-
rene Menschen. Es wird angenommen, dass die Anzahl hérsehbehinderter Menschen im
Alter unterschéatzt wird, das heisst, dass die doppelte Sinnesbehinderung oft nicht diagnosti-
ziert wird. Dies wére aber umso wichtiger, als dass diese Gruppe naturgeméss mit altersbe-
dingten Schwierigkeiten zu kAmpfen hat. Beeintrachtigungen im Sehen und Horen erschwe-
ren die Kommunikation, den Zugang zu Information und Mobilitat in gravierender Weise
(Svingen & Saarinen, 1998). Ein Grund fur die Nichterkennung der zunehmenden Hér- und
Sehbehinderungen ist, dass das Verhalten, welches auf eine solche Behinderung hinweisen
konnte, oft mit einem Abbau der kognitiven Fahigkeiten oder Demenz in Zusammenhang
gebracht wird. Zudem betrachten sich éltere Menschen selbst oft nicht als hérsehbehindert.

Da die Behinderung aber gravierend ist, ist es wichtig, dass diese Menschen ihren Hér- und
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Sehverlust anerkennen, und dass ihnen Mdglichkeiten zur Unterstitzung aufgezeigt werden
kénnen. Insbesondere Identifikation und Rehabilitation sind bei dieser Gruppe zentral. Je
friher die Schadigungen diagnostiziert werden, desto eher besteht die Moglichkeit zur Ver-
besserung der Lebenssituation. Wie bei jeder Art von progressivem Krankheitsverlauf ist es
sehr wichtig, dass die Rehabilitation beginnt, wenn Seh- und Horvermégen noch einigermas-
sen intakt sind. Fur diesen Zweck haben Svingen und Lyng (2003) ein Screening-Instrument
entwickelt. Es besteht aus einer Checkliste und zwei erganzenden Fragen. Das Norwegische
Forschungsinstitut NOVA untersucht die Wirkung rehabilitativer Massnahmen fur altere Per-

sonen mit erworbener Horsehbehinderung.

Im Auftrag des Schweizerischen Zentralvereins fur das Blindenwesen SZB und funf seiner
Mitgliederorganisationen hat die Interkantonale Hochschule fir Heilpadagogik in Zirich im
Jahr 2005 eine Studie zur Situation von geistig behinderten Menschen mit einer Sehschadi-
gung durchgefuhrt (Adler & Hattich, 2005). Man ging dabei von der Vermutung aus, dass die
Maoglichkeiten der Forderung und Beratung von Menschen mit einer geistigen Behinderung in
Bezug auf eine Sehschadigung noch wenig bekannt sind. Es wurde eine schriftliche Befra-
gung bei Verantwortlichen im Ausbildungs- und Arbeitsbereich fir geistig behinderte Perso-
nen und eine elektronische Befragung der Institutionen im Sehbehindertenbereich durchge-
fuhrt. Ziel war die Darstellung der Pravalenz von Personen mit einer geistigen Behinderung
und einer Sehschadigung und ihrer Versorgungslage. Zuséatzlich sollten Personen erfasst
werden, bei denen die Sehschadigung noch nicht erkannt und diagnostiziert ist. Dazu wur-
den Fragen zu verschiedenen Auffalligkeitskomplexen gestellt, die auf eine Sehschadigung
hindeuten. Es zeigt sich, dass von einer Bandbreite zwischen 16% bis 30% ausgegangen
werden muss, was bedeutet, dass ein grosser Anteil der geistig behinderten Personen in der
Schweiz von einer Sehschadigung in unterschiedlichen Schweregraden betroffen ist. Von
den 16% der geistig behinderten Personen mit einer diagnostizierten Sehschadigung haben
9% eine zusatzliche Horschadigung oder sind gehorlos. Abklarungen werden vor allem bei
Auffalligkeiten oder Problemen vorgenommen. Ob eine Abklarung des Sehvermdgens ge-
macht wird, hangt davon ab, ob die betreuenden Personen diese Auffalligkeiten erkennen
und ob die geistig behinderte Person in erwarteter Weise auf die Einschrankung des Sehens
reagiert. Insgesamt werden in der Frihférderung und im Schulalter haufiger Abklarungen des
Sehvermégens vorgenommen. Schwer geistig behinderte Personen und geistig behinderte
Personen im Erwachsenenalter sind besonders gefahrdet, keine ausreichende Versorgung

im Bereich der Sehschadigung zu bekommen.

Im Auftrag der erweiterten Direktorenkonferenz der Horbehindertenschulen der Deutsch-
schweiz erstellte die Interkantonale Hochschule fir Heilpadagogik in Zurich eine Untersu-

chung zur sozialen und beruflichen Integration von hérbehinderten Erwachsenen im Alter
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zwischen 20 und 35 Jahren aus der deutschsprachigen Schweiz. Nach einer Fragebogener-
hebung wurden in einem zweiten Schritt vertiefende Interviews mit Betroffenen, Arbeitskolle-
ginnen und -kollegen und Personen aus dem personlichen Umfeld durchgefihrt. Es zeigt
sich, dass die schulischen Werdegénge ausserordentlich heterogen sind, mit haufigen
Wechseln von integrativen in separative Schulungsformen beim Ubergang von der Primar-
stufe in die Sekundarstufe I. Die Eltern und die Berufsschule fur Horgeschadigte in Zirich
sind beim Berufsfindungsprozess zentral; als negativ eingeschatzt wird die Qualitat der Be-
rufsberatung. Der Erwerbslosenanteil der Befragten ist im Vergleich zur hdrenden Population
signifikant erhéht. Um im beruflichen und privaten Umfeld partizipieren zu kdnnen, braucht
es von den Betroffenen einen Mehraufwand. Fur mehrfachbehinderte hdrgeschéadigte Men-
schen zeigt sich, dass sie sich hauptsachlich innerhalb der Institution bewegen, Interaktionen

ausserhalb der Institutionen aber kaum gelingen (Audeoud & Lienhard, 2006).

An der Interkantonalen Hochschule fir Heilpadagogik in Zirich wurde ein Forschungsprojekt
zur Bedeutung institutioneller Bildungsangebote fir die berufliche und soziale Integration
sehgeschadigter junger Erwachsener durchgefuhrt. Es wurde untersucht, wie die sehbehin-
derten und blinden jungen Erwachsenen ihre aktuelle berufliche und private Situation zu er-
haltenen Forder- und Unterstlitzungsangeboten in Bezug setzen, und wie sie deren Bedeu-
tung und Wirkung einstufen. Dazu wurden ehemalige Schilerinnen und Schiiler der
Deutschschweizer Institutionen sowie in Regelklassen integrierte Schilerinnen und Schiiler
befragt. Die Ergebnisse zeigen einen deutlichen Entwicklungsbedarf bei den Bildungsange-
boten, den Unterstiitzungsangeboten, bei den Kompetenzen und Strategien der Betroffenen
sowie im Bereich sozialen und beruflichen Integration (Hofer, 2006; Hofer & Wohlgensinger,
2008).

Verschiedene Studien zur Lebenssituation von behinderten Menschen weisen darauf hin,

dass die Betroffenen mit grossen Belastungen konfrontiert sind (z.B. soziale Isolation, Ab-
hangigkeit von Hilfeleistungen, Arbeitslosigkeit). Die Wahl von Bewaéltigungsstrategien und
der Umgang mit behinderungsbedingten Belastungen sind nicht zuletzt von der Umwelt, in

welcher sich die Person bewegt, abhéngig (vgl. Folkman & Lazarus, 1980).

Umgekehrt wirken sich aber die individuellen Bewaltigungsstrategien, resp. die Mdglichkeit,
diese Uberhaupt einzusetzen auf den Kontext aus: In der Studie von Gredig et al. (2005)
zeigte sich, dass die Dimension Hilfsbedarf und Unterstiitzungsleistungen u.a. aufgrund indi-
vidueller Bewaltigungsstrategien sehr unterschiedlich ausgepragt war. In den Resultaten der
Studie von Deringer (2005°") zeigte sich, dass das Umwelt-System und das Person-System

von Menschen mit Behinderungen wichtige Pradikatoren fur die Lebenszufriedenheit, die

*! Die Studie benutzte dieselben Daten wie Gredig et. al, (2005)
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psychische Gesundheit und den Selbstwert sind. Die Zusammenhange wurden zu einem
grossen Teil durch die Bewdltigungsstrategien vermittelt. Eine zentrale Rolle hat die Bewaélti-
gungsstrategie Resignation. Deringer folgert, dass dem Entwickeln von Fertigkeiten im Um-
gang mit einer Beeintrachtigung mehr Beachtung geschenkt werden soll und dies nicht den
Betroffenen tberlassen werden soll. Behinderte Menschen sollten vielmehr in ihren Bewalti-
gungsstrategien unterstutzt werden, ungiinstige Bewaltigungsstrategien und Negativspiralen
sollten frihzeitig erkannt und es sollte falls nétig interveniert werden. Beispielsweise konnen
Verarbeitungsstrategien durch Verhaltenstherapie gezielt gedndert werden, wie Therapiestu-
dien zeigen (Deringer, 2005, S. 151).

Eine im Zuge der Européischen Erklarung (vgl. oben) durchgefihrte Befragung in 21 Mit-
gliedstaaten der EU hat ergeben, dass die Voraussetzungen fur hérsehbehinderte Menschen
in den jeweiligen Landern stark variieren, alles in allem aber ein grosser Handlungsbedarf
besteht (Drescher, 2005):

- In 76% der Lander wird Hérsehbehinderung nicht als eine eigene Behinderungsform
behandelt.

- In 62% der Lander bestehen keine speziellen Diagnose-Instrumente, um Hérsehbehin-

derung zu erkennen.

- In 38% der Lander gibt es keine spezielle Schulung fir Horsehbehinderten-

Dolmetscher und Assistenten.

- In 48% der Lander gibt es kein spezielles Gesetz, dass horsehbehinderten Menschen
das Recht auf Unterstiitzung am Arbeitsplatz zusichert.

Auch Catherine Woodtli macht darauf aufmerksam, dass die bestehenden Unterstiitzungs-
angebote in der Schweiz bei weitem nicht dafiir ausreichen, dass die Betroffenen einer Ar-
beit nachgehen und an alltdglichen oder gesellschaftlichen Aktivitaten teilnehmen kénnen
(Woodtli, 2004, S. 17).

Um schon frith entsprechende Unterstiitzung anbieten zu kénnen, ist es laut Drescher
(2005) notwendig, Horsehbehinderung als eigene Behinderungsform zu betrachten und Di-
agnoseinstrumente zu entwickeln. Spezifische Massnahmen sind auch notig, um tberhaupt
einer Arbeit nachgehen zu kénnen und sich schulisch zu bilden. Hérsehbehinderte Men-
schen brauchen speziell fiir sie ausgebildete Fachpersonen; die Hor- oder Sehbehinderten-
padagogik resp. —rehabilitation allein kann hier nicht gentigend leisten. Als Vorreiter kann
z.B. Danemark betrachtet werden, wo die Horsehbehinderung bereits anerkannt wird und ein
eigenes Erfassungsprogramm fir diese Menschen entwickelt wurde. Zudem stehen qualifi-

zierende Ausbildungsmadoglichkeiten fur Dolmetscherinnen und Dolmetscher sowie Unterstiit-
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zungspersonen zur Verfiigung, um optimale Unterstiitzung zu gewahrleisten (Hofer, 2007).
Die Notwendigkeit dieser Unterstitzung wird umso deutlicher, wenn man bedenkt, dass Hor-
sehbehinderung erhebliche Schwierigkeiten im alltdglichen Leben und in der Partizipation mit
sich bringt. Kerstin Mdller, welche 32 Betroffene befragte, erwéahnt, dass diese mit 66% der
Aktivitaten sehr grosse Schwierigkeiten hatten, beziglich der Partizipation sogar 80% (Mo6l-
ler, 2003, S. 141).

Die Notwendigkeit der Anerkennung der Hérsehbehinderung als eigene Behinderungsform
hat einen Osterreichischen Politiker dazu bewogen, dem Parlament einen ,Entschliessungs-
antrag betreffend Anerkennung der Horsehbehinderung als eigenstéandige Behinderung® zu
unterbreiten, um ,die Anzahl der betroffenen Personen festzustellen und ihre Bedurfnisse in
politische Entscheidungsprozesse einfliessen zu lassen“ (Hofer, 2007). Grundlage dieser
Forderung ist die ,Erklarung des Europaischen Parlamentes zu den Rechten von Taubblin-
den®. Die Initianten sahen vor, mit ihr die Grundlage fur Einforderungen beziiglich der Be-
darfnisse von hdrsehbehinderten Menschen in den einzelnen Europaischen Landern zu
schaffen. Zu demselben Ziel liegt eine weitere Petition einer dsterreichischen Politikerin

VOI’SZ.

Im Gebiet der geplanten Arbeit existieren also verschiedene Forschungsdaten. Es gibt Be-
richte zu den Férdermoglichkeiten von Kindern mit Usher-Syndrom und CHARGE-
Assoziation. Von den nordischen Landern gibt es Daten zu erwachsenen Personen mit dem
Usher-Syndrom zu ihren Erfahrungen mit ihrer Erkrankung und deren Konsequenzen (Unter-
stlitzungsbedarf, Partizipation und Kommunikation, Bildung und Arbeit). Und seit kurzem
liegen Daten zur Lebenserfahrung und zum Unterstiitzungsbedarf von hérsehbehinderten
Personen in Schweden vor. In der Schweiz bestehen allerdings nur éltere Daten zu Alters-
struktur, Geschlechterverhaltnisse, regionaler Verteilung, Art und Zeitpunkt des Auftretens
der Behinderung, Zivilstand, Wohnform von hérsehbehinderten Personen. Zur Hérsehbehin-
derung im Alter finden sich in den nordischen Landern verschiedene Daten zur Préavalenz,

Hinweise auf den Rehabilitationsbedarf und ein Screening-Instrument.

Forschungsresultate fehlen im Gebiet der Abklarung und Bildung von mehrfachbehinderten
horsehgeschadigten resp. horsehbehinderten Kindern und Erwachsenen und zur Lebenssi-
tuation von mehrfachbehinderten hdrsehgeschadigten resp. hérsehbehinderten Personen
sowie alteren betroffenen Menschen. Insgesamt lasst sich also ein erheblicher Forschungs-
bedarf feststellen: Wéhrend im Ausland nur zu vereinzelten Problemlagen von hoérsehge-
schadigten resp. horsehbehinderten Menschen Resultate vorliegen, fehlen diesbeziigliche

Erkenntnisse resp. eine breite Darstellung von Lebenssituationen in der Schweiz ganz. Die-

2 http://www.parlinkom.qgv.at/pls/portal/docs/page/PG/DE/XXIII/PET/PET _00009/fname 074809.pdf
(29.4.07)
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ser Befund geht mit jenem von Gredig et al. einher: Die Autoren stellen allgemein fest, dass
Menschen mit Behinderungen in der wissenschaftlichen Forschung vernachléassigt werden
und breite Erfassungen der Lebenslage von Menschen mit Behinderungen und die subjekti-
ve Bewertung der Lebenssituation fehlen; es existieren lediglich Studien, welche einzelne
Aspekte der Lebenssituation von Menschen mit bestimmten Behinderungen beachten (Gre-
dig et al., 2005). Die geplante Untersuchung fokussiert zwar auch auf eine bestimmte Behin-
derung, ist aber bestrebt, die Lebenssituation ganzheitlich zu erfassen und nicht nur einzelne
Faktoren herauszuarbeiten. Die schwedische Studie von Goéransson (2008) sieht weiteren
Forschungsbedarf zum Umgang mit behinderungsbedingtem Stress sowie zu den Faktoren
und Ressourcen, die den horsehbehinderten Menschen ermdglichen, ihr tagliches Leben

und soziale Kontakte zu gestalten und in der Gesellschaft zu partizipieren.

Die Schweiz hat fur hérsehbehinderte Kinder ein gut ausgebautes Sozial- und Betreuungs-
netz. In der deutschen Schweiz gibt es in den Bereichen Frihférderung, schulische Unter-
stiitzung und Rehabilitation zudem Angebote, die spezifisch auf die Bedirfnisse hdrsehbe-
hinderter Kinder ausgerichtet sind.

Zur Lebenssituation von hérsehgeschadigten resp. hérsehbehinderten Menschen im jungen
Erwachsenenalter, im Erwachsenenalter und im Alter und mit unterschiedlichen kommunika-
tiven Voraussetzungen bestehen in der Schweiz keine aktuellen und verlasslichen Daten.
Wie sich die soziale Situation der hérsehbehinderten Menschen gestaltet, welche Probleme
sie birgt und wie die Betroffenen unter diesen Bedingungen ihr Leben bewéltigen bleibt also
unbekannt. Fur die Heilpddagogik und die Sozialarbeit ist das Wissen um objektive Lebens-
bedingungen wie materielle und soziale Bedingungen von behinderten Menschen von be-
sonderem Interesse, da sie zentrale Ausgangspunkte fur die Weiterentwicklung von Unter-
stlitzungs- und Beratungsangeboten darstellen. Damit die Angebote und Unterstiitzungsleis-
tungen fur die Menschen mit einer Horsehschadigung auf konkrete Bedurfnisse abgestimmt

werden kénnen, muss gesichertes Wissen zur aktuellen Situation vorhanden sein.

Horsehbehinderung und die Hilflosenentschadigung (HE)

Im Rahmen der Vorstudie (Adler & Wohlgensinger, 2007) wurden auf der Grundlage des
Verstandnisses von Horsehbehinderung und der ICF einige Hinweise auf den Unterstuit-
zungsbedarf und die Hilflosenentschadigung (HE) formuliert. Um den Unterstitzungsbedarf
ermitteln zu kdnnen, sind individuelle Abklarungen in den jeweiligen Lebensbereichen nétig.
Eine solche Erhebung geschieht in der Schweiz beispielsweise bei der Anmeldung fiir eine
Hilflosenentschadigung. Wer im Sinne der Invalidenversicherung (1V) hilflos ist, kann eine

Hilflosenentschadigung geltend machen. Dies betrifft all jene in der Schweiz wohnhaften
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minderjahrigen oder volljahrigen Personen, welche bei alltdglichen Lebensverrichtungen wie

Ankleiden, Korperpflege, Essen etc. auf die Hilfe anderer Personen angewiesen sind, dau-

ernde Pflege oder personliche Uberwachung brauchen. Es werden je nach Schweregrad der

Hilflosigkeit drei Schweregrade (leicht, mittel, stark) unterschieden, wie in der folgenden
Ubersicht ersichtlich (vgl. Art. 42 IVG):

Grad der Hilflosigkeit (hach Abgabe von Hilfsmitteln)

leicht

mittel

schwer

die Person ist in mindestens zwei
alltaglichen Lebensverrichtungen-
auf Hilfe angewiesen

die Person ist in mindestens vier
alltaglichen Lebensverrichtungen
auf Hilfe angewiesen

die Person ist in allen alltaglichen
Lebensverrichtungen auf Hilfe an-
gewiesen und braucht dauernde
personliche Uberwachung und
dauernde Pflege

oder

oder

braucht dauernde persénliche
Uberwachung

die Person ist in mindestens zwei
alltaglichen Lebensverrichtungen
auf Hilfe angewiesen und braucht
dauernde persoénliche Uberwa-
chung

oder

oder

braucht standige Pflege

die Person ist in mindestens zwei
alltaglichen Lebensverrichtungen
auf Hilfe angewiesen und braucht
dauernde lebenspraktische Beglei-
tung

oder

braucht Hilfe zur Pflege gesell-
schaftlicher Kontakte

oder

braucht dauernde lebenspraktische
Begleitung (bei selbststandigem
Wohnen)

Bei der Horsehbehinderung handelt es sich um eine schwere, funktionelle Behinderung, die

Bemessung der Unterstitzung kann sich also nicht nach medizinischen Kriterien richten, da

auch Menschen mit Seh- und/oder Horvermégen die gleichen Probleme haben kénnen wie

Personen ohne ein solches Vermogen. Diesem Umstand wird in den schriftlichen Unterlagen

im Bezug zum Vorliegen einer ,schweren Hilflosigkeit* nur ungentiigend Rechnung getragen;

so heisst es: “Taubblinde und Taube mit hochgradiger Sehschwéache gelten als schwer

hilflos“ (Bundesamt fur Sozialversicherungen, 2004, S. 132); blinde Menschen mit einer HOr-

behinderung oder Betroffene mit einer starken Hor-Sehbeeintrachtigung werden nicht er-

wahnt.
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Die Folgen der Beeintrachtigung sind grosse Schwierigkeiten beim Zugang zur Information,
Kommunikation und Mobilitat. Die Handlungskompetenz von Betroffenen ist wesentlich da-
von abhangig, welche Unterstlitzung sie erhalten. Der Zugang zur notwendigen Unterstut-
zung wird aber erschwert, wenn sich Berechnungen — wie hier am Beispiel der Hilflosenent-
schadigung — hauptsachlich auf die alltdglichen Lebensverrichtungen stiitzen. Gerade im
Falle der Horsehbehinderung musste der Unterstutzungsbedarf beziglich wichtiger integrati-
ver Aspekte wie Zugang zur Bildung und Arbeit, zum Gemeinschaftsleben und zu Informati-
on aber mehr gewichtet werden. Es wéren unter anderem Dolmetscher- und Assistenzdiens-
te notig, wie sie von der europaischen Erklarung auch gefordert werden. Ziel ist nicht nur die
Minderung der negativen Folgen der Behinderung, sondern der bestmégliche Zugang zu
allen Lebensbereichen. Um diesen Zugang sowie ein mdglichst selbstbestimmtes und eigen-
verantwortetes Leben fihren zu kénnen, miissen Assistenzdienste beansprucht werden

kénnen, welche Uber eine blosse Begleitung hinausgehen.

2.4 Theoretischer Hintergrund

Bemerkungen zur ICF

Eine Behinderung kann nie nur als das Ergebnis einer biologischen Schadigung allein ver-
standen werden. Vielmehr entsteht sie aus einer komplexen Beziehung zwischen dem Ge-
sundheitsproblem eines Menschen und seinen personenbezogenen Faktoren einerseits und
den Umsténden, unter denen er lebt, andererseits. In Bezug auf die Horsehbehinderung ist
es besonders relevant, den Fokus auf die Folgen beziiglich der Funktionsfahigkeit (unter
Einbezug der Umweltgegebenheiten) zu legen, da aus der Auspragung der Hérsehbehinde-
rung an sich keine Rickschlisse auf die Situation der betroffenen Person gezogen werden

koénnen:

»1he concept of consequences has been found to be fruitful in understanding and describing what it
means in daily life to have deafblindness. [...] The Nordic definition is based on serious lack of functio-
ning, and not on assessment by a doctor [...]. This means that not only people who are completely
deaf and blind but also those with serious vision and hearing impairment are included“ (Mdller, 2003,
S. 140).

Die Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit” (ICF)
der WHO verfolgt ein bio-psycho-soziales Verstandnis von Behinderung. Dieses tragt dem
Umstand Rechnung, dass sich Funktionsfahigkeit und Behinderung, Menschliches Wohlbe-
finden oder Krankheit in verschiedenen Lebensbereichen zeigen und erméglicht die Be-
schreibung aus der Perspektive des Kdrpers, des Individuums und seiner Tatigkeiten und

des sozialen Eingebundenseins (Hollenweger, 2006, S. 4).
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Dabei liegt der Fokus nicht auf dem Gesundheitsproblem an und fur sich, sondern auf den
Folgen, die fir die betroffene Person in dem jeweiligen Kontext entstehen; eine Einschran-
kung der Funktionsfahigkeit ist also immer auch kontextabh&ngig (Hollenweger, 2003, S.
158): Je nach Lebensbereich oder Situation kann eine Behinderung unterschiedlich zum
Tragen kommen. Dabei spielt auch der soziale Kontext eine wesentliche Rolle: Denn ,Behin-
derung® und die daraus resultierenden Lebensbedingungen kénnen nicht ohne die Wertvor-
stellungen und Reaktionen der Gesellschatft, in der die betroffene Person lebt, verstanden
werden (vgl. Cloerkes, 2001, S. 16).

Gesundheitszustand
(Storung, Krankheit)

l l

Koérper-Funktionen «———— Aktivititen «——— > Partizipation
und -Strukturen

T T

! |

Umwelt-Faktoren Personale Faktoren

Wechselwirkungen zwischen den Komponenten der ICF (WHO, 2005, S. 23)

Die ICF listet 9 Doméanen fir die Komponente der Aktivitaten und Partizipation auf (vgl. An-
hang 2). Dabei fallt auf, dass horsehbehinderte Menschen zum Teil erheblichen Schwierig-
keiten in den genannten Bereichen gegentiber stehen. Die geforderten Rechte auf Teilnah-
me®* am demokratischen Leben und auf Arbeit und Ausbildung hangen wesentlich vom be-
stehenden Unterstitzungsangebot ab. Daraus resultieren die weiteren Forderungen nach
einer angepassten Arbeitsumwelt, einer entsprechenden Gesundheits- und Sozialbetreuung,
nach dem Recht auf lebenslanges Lernen und der entsprechenden Unterstitzung in der
Kommunikation. Schwierigkeiten in dem Bereich ,Aktivitaten und Partizipation“ kdnnen durch
Umweltfaktoren massgebend beeinflusst werden. So stellt die ICF fest: ,Zwar kdnnen weder
Hilfsmittel noch personelle Assistenz Schadigungen eliminieren, sie kénnen aber Beeintrach-
tigungen der Funktionsfahigkeit in bestimmten Domé&nen beseitigen* (WHO, 2005, S. 20f.).

Das Konzept der Lebenslage

*in der »Erklarung des Europaischen Parlaments zu den Rechten von Taubblinden”
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Fur die Darstellung der Lebenssituation von hérsehbehinderten Menschen in der Deutsch-
schweiz wird ein theoretisches Konzept benétigt, welches unterschiedliche Lebensbereiche
und deren Zusammenhang erfasst. Dabei sollen mehr als nur einzelne Aspekte der Lebens-
welt dargestellt werden, sondern die Situation der Individuen im Zentrum einer Konstellation
von miteinander verknipften Lebensbereichen. Fur eine mehrdimensionale Erfassung der
Lebenssituation von hérsehbehinderten Menschen eignet sich das Konzept der Lebenslage.
Fur die vorliegende Studie wird auf die Vorarbeiten von Gredig et al. (2005) Bezug genom-
men, welche dieses Konzept in einer vom schweizerischen Nationalfonds finanzierten Studie
erfolgreich zur Untersuchung der Lebenssituation von Menschen mit Behinderungen in der

Schweiz weiterentwickelten und anwendeten.

Friheren Forschungen zur sozialen Situation von behinderten Menschen, so die Kritik, fehlt
ein einheitliches theoretisches Konzept und sie richten sich nach der Situation der sog.
Durchschnittsbevélkerung aus. Zwei Forderungen an ein theoretisches Konzept stehen des-
halb im Zentrum: Um die Situation von Menschen mit einer Behinderung umfassend darzu-
stellen, missen die im Rahmen einer Untersuchung getrennt analysierten Lebensbereiche
wieder in ihrer Gesamtheit aufgezeigt werden kdnnen. Zweitens missen neben den in der
frheren Forschung zur sozialen Ungleichheit als relevant bestimmten Aspekten auch weite-
re Aspekte beachtet werden, die fiir die Lebensbewaltigung der untersuchten Bevdlkerungs-
gruppe von zentraler Bedeutung sind. Die bisherige Forschung (Gredig et al., 2005; Leu et
al., 1997) zeigt, dass das Konzept der Lebenslage die Lebenssituation umfassend, also
mehrdimensional abbilden kann und die unterschiedlichen Bereiche der sozialen Situation in
ihrem Zusammenhang aufzeigen kann. Im Rahmen dieses Konzeptes ist es auch méglich,
die fur die Lebensbewaltigung einer bestimmten Bevoélkerungsgruppe bzgl. Herausforderun-
gen oder Ressourcen relevanten Bereiche zu identifizieren und miteinzubeziehen, was fir
die Darstellung der sozialen Situation von Menschen mit einer Behinderung von zentraler
Bedeutung ist. Andernfalls besteht die Gefahr, dass an den Realitaten der untersuchten Per-

sonengruppe vorbeigegangen wird.

Das Konzept der Lebenslage geht tiber die friheren, vor allem auf vertikale Ungleichheiten
(bzgl. Bildung, Beruf und Einkommen) beschrankten Konzepte hinaus. Dadurch kénnen wei-

tere Ungleichheiten ausserhalb des 6konomischen Bereichs erfasst werden.

Grundlage des der Untersuchung zugrundeliegenden Konzeptes bildet (wie auch bei Gredig
et al., 2005, S. 22ff.) die von Hradil (1987) entworfene Konzeption. Dieses Konzept wurde
auch bei anderen empirischen Studien erfolgreich angewendet. Darin werden diejenigen
Strukturen der sozialen Ungleichheit beschrieben, die fiir den Einzelnen erfahrbar sind und
seine soziale Stellung im Vergleich zu anderen Gesellschaftsmitgliedern bestimmen (Hradil,

1987). Es geht dabei um eine rein deskriptive Erfassung, es werden also keine Ursachen
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oder Prozesse der Produktion sozialer Ungleichheit analysiert. Soziale Ungleichheit wird be-
stimmt als Resultat gesellschaftlich hervorgebrachter und relativ dauerhafter Handlungs- und
Lebensbedingungen, die bestimmten Gesellschaftsmitgliedern die Befriedigung allgemein
akzeptierter (gesellschaftlich anerkannter) Lebensziele (z.B. Wohlstands- und Erfolgsziele in
einer Wohlstandsgesellschaft) besser als anderen erlauben (Hradil, 1987, S. 144). Massge-
bend fir die ungleichen Chancen, diese Lebensziele zu erreichen, sind die sozialen Hand-
lungsbedingen oder -spielrdume: Wahrend die objektiven Handlungsbedingungen das Vor-
handensein von Lebens- und Handlungsspielrdumen beschreiben, beinhaltet die subjektive
Seite die individuelle Wahrnehmung und die Nutzung der objektiv zur Verfiigung stehenden
Handlungsbedingungen. Der Schwerpunkt des Konzepts der Lebenslage liegt bei der Dar-

stellung der objektiven Lebensbedingungen.

Die Handlungsbedingungen werden fir analytische Zwecke in Dimensionen gegliedert, um
eine Gewichtung vornehmen zu kénnen und Zusammenhange und Verbindungen bestim-
men zu kdnnen. Neben der Beschreibung der Konstellation von Dimensionen und der Res-
sourcenverteilung in den Dimensionen gibt es noch einen weiteren Zugang der Analyse. Auf
der Grundlage von Kenntnissen tber die Moglichkeiten von Kompensationsmaoglichkeiten
zwischen den Dimensionen zur Erreichung von Lebenszielen konnen funktionale Aquivalente
sichtbar gemacht werden. Es kdnnen sogenannte Kontexte ungleicher Handlungsbedingun-
gen identifiziert werden. Werden in einer Gruppe typische Kontexte von Handlungsbedin-
gungen festgestellt, werden sie als ,soziale Lage“ bezeichnet (Gredig et al., 2005, S. 25;
Hradil, 1987, S. 149ff.). Die Dimensionen werden als nicht kumulativ verstanden, so dass
individuelle Auspragungen von Ressourcen in den einzelnen Dimensionen erfassbar sind.
Diese spezifische Konstellation bildet die je individuelle Lebenslage. Gewisse Haufigkeiten
ahnlich gestalteter individueller Lebenslagen in einer Population kénnen zu typischen Le-

benslagen zusammengefasst werden.

Mit der gesellschaftlichen Entwicklung ver&ndern oder verschieben sich auch die Lebenszie-
le und damit die fur die Zielerreichung notwendigen Dimensionen. Neben den Dimensionen
formale Bildung, Geld, berufliches Prestige und formale Machstellung wurden nach Hradil in
den letzten Jahrzehnten auch neue Ziele wie existenzielle Sicherheit, Gesundheit und Parti-
zipation sowie soziale Bedingungen (Integration, Selbstverwirklichung und Emanzipation)
wichtig. Dadurch kann das Lebenslagenkonzept sdmtliche Gesellschaftsmitglieder berick-
sichtigen, bspw. auch solche, welche nicht erwerbstatig sind (vgl. Gredig et al., 2005, S.
23f.). Es ist zu beachten, dass nicht alle Dimensionen, in denen soziale Ungleichheiten be-
stehen kénnen, fir alle Bevolkerungsgruppen von gleicher Bedeutung sind. Deshalb miissen
fur die Beschreibung der Lebenslage verschiedener Gruppen die zu beriicksichtigenden Di-

mensionen eigens bestimmt werden.
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So zeigte sich, dass fur Menschen mit Behinderungen spezifische Dimensionen der Lebens-
lage von Bedeutung sind. Fur die Rekonstruktion und Beschreibung der Lebenslage von
Menschen mit Behinderungen wurden zusatzlich zu den hergeleiteten Lebenslagendimensi-
onen folgende behinderungsspezifischen Dimensionen erarbeitet: Tagesstruktur, Mobilitat
sowie Hilfe und Unterstltzung. Die Dimension Selbstbestimmung wurde aus Hradils entwi-
ckelten Dimensionen ,Selbstverwirklichung und Emanzipation® fur die Situation behinderter
Menschen hergeleitet, resp. angepasst. Die Lebenslagen formale Machtstellung und Presti-
ge wurden von den Betroffenen nicht erwahnt. Der Grund dafir dirfte darin zu finden sein,
dass zuerst grundlegendere Voraussetzungen — wie bspw. Arbeitsmarktzugang — erfillt sein
mussen (Gredig et al., 2005). Fiur die Hauptuntersuchung bei Gredig et al. (2005) wurden die
folgenden 12 6konomischen, sozialintegrativen und behinderungsbezogenen Lebensla-
gendimensionen beachtet: Formale Bildung, Arbeit, Tagesstruktur, materielle Situation,
Wohnsituation, physischer und psychischer Gesundheitszustand, soziale Kontakte, Freizeit,
Mobilitat, Hilfe und Unterstiitzung, Selbstbestimmung und Diskriminierung — Integration -
Partizipation. Die Clusteranalysen zeigten, dass alle einbezogenen Dimensionen fiir die La-
genbildung von Bedeutung waren. Gredig et al. (2005) kommen zudem zum Schluss, dass
sich das Konzept der Lebenslage empirisch umsetzen lasst und dass es sich fir die Erfas-
sung der Lebenssituation von Menschen mit Behinderungen in der Schweiz als fruchtbar
erwiesen hat. Auf der Grundlage der quantitativen Befragung wurden in der Studie typische
Lebenslagen von Menschen mit IV-Renten und Beziigerinnen und Beziiger von individuellen

Massnahmen rekonstruiert.

Wenn die Alltags- und Lebenssituation von behinderten Menschen erforscht wird, ist auch
der Aspekt der Alltagsbewéltigung von Bedeutung: Neben den objektiven Faktoren lassen
sich auch subjektive darstellen, welche als individueller Umgang mit der sozialen Lage ver-
standen werden kénnen (Hradil, 1987, S. 162). Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung
der Lebenssituation geht es um die Bewaltigung von (immer wiederkehrenden) Hirden im
Alltag wie sie von den Betroffenen wahrgenommen werden. Es geht also weder um krisen-
hafte, traumatische Erlebnisse noch um die Frage der Bewaltigung der Behinderung als sol-
che. Studien zur Lebenssituation von behinderten Menschen weisen darauf hin, dass die
Betroffenen mit grossen Belastungen konfrontiert sind (z.B. soziale Isolation, Abhangigkeit
von Hilfeleistungen, Arbeitslosigkeit). Werden diese Belastungen oder Stress nicht erfolg-
reich bewadltigt, kann dies zu emotionalen Stérungen oder zu einer resignativen Lebensbilanz
fuhren (Deringer, 2005, S. 2). Die eingesetzten Strategien zur Bewaltigung der Hirden im
Alltag werden Copingstrategien genannt. Sie sind dazu da, schwierige Situation zu bestehen
und mit inneren und &usseren Anforderungen umzugehen, welche als einschrankend erlebt
werden. Dabei wird unterschieden zwischen problem- und emotionsfokussierten Strategien:
Mit problemfokussierten Strategien wird das Problem direkt angegangen, resp. die Personen
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richtet ihr Verhalten danach aus, mit dem Ziel, aktiv eine Veranderung herbeizufihren. Emo-
tionsfokussierte Strategien reduzieren das Unbehagen, indem die eigenen Gedanken und
Gefluhle verandert werden, damit Wohlbefinden und soziale Funktionen nicht beeintrachtigt
werden (Folkman, 1990). Neben dieser Unterscheidung zwischen problemfokussierten und
emotionsfokussierten Strategien wird zur Analyse der von den hoérsehbehinderten Personen
erwahnten Strategien und Problemlésungen im Alltag das Konzept aus der Altersforschung
von Baltes und Baltes (1989), eingesetzt. Das Konzept von Baltes und Baltes (1989) ermdg-
licht eine ressourcenarientierte Analyse der Aussagen zu den Handlungsstrategien der Inter-
viewten. Auf diesem Hintergrund wird davon ausgegangen, dass die Strategien Sinn machen
fur die betroffenen Personen und ihnen ein eingeschréanktes, aber zufriedenes, erfolgreiches
und selbstwirksames Leben bei Verlust an biologischen und Entwicklungs- und Kapazitats-
reserven erméglichen (Martin & Kliegel, 2008, S.62ff.). Zur Entwicklungsregulation werden
die Prozesse Selektion, Optimierung und Kompensation mehr oder weniger bewusst einge-
setzt. Die konkrete Ausgestaltung hangt von der Person, vom Kontext und vom jeweiligen
Bereich ab. Es wird unterschieden zwischen elektiver Selektion, in der es um die initiative
Neuauswahl von Zielen und Bereichen geht und der verlustbetonten Selektion, bei der auf
Verluste mit einer Neu- und Umformulierung von Zielen reagiert wird. Optimierung wird als
(Neu-)erwerben oder Verbessern von Mitteln, Ressourcen und Handlungsweisen verstan-
den, die helfen, die selegierten Ziele zu erreichen. Bei der Kompensation liegt der Fokus auf
dem bewussten oder unbewussten Reagieren auf Verluste zur Wiederherstellung oder Auf-
rechterhaltung eines bestehenden oder einmal vorgelegenen Funktionsniveaus oder bio-
psychosozialen Status. Dies geschieht durch Neuerwerb und oder Anwendung von Strate-
gien und Fertigkeiten.

2.5 Zielsetzung und Fragestellung

Ziel der vorliegenden Studie ist eine umfassende Beschreibung resp. Rekonstruktion der
Lebenslage von horsehbehinderten Menschen in unterschiedlichen Lebensabschnitten und
mit unterschiedlichen Voraussetzungen und Ressourcen. Beschrieben werden objektive
Handlungs- und Lebensbedingungen sowie die subjektive Seite der individuellen Wahrneh-
mung von Herausforderungen und die Nutzung von Ressourcen zur Bewaltigung des Alltags.
Es werden drei Lebensabschnitte mit unterschiedlichen Bediirfnislagen bestimmt: Jugendli-
che und junge Erwachsene in der Berufswahl und -findung, erwachsene Menschen im er-

werbsfahigen Alter und altere und hochbetagte Menschen.

Es wird versucht, Lebenslagen von hérsehbehinderten Menschen zu rekonstruieren. Diese

kénnen Hinweise geben auf den je spezifischen Unterstitzungsbedarf in Abh&ngigkeit vom
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Alter, vom Zeitpunkt des Erwerbs der Horsehbehinderung, vom Ausmass der Beeintrachti-

gung und der Situation in zentralen Dimensionen der Lebenslage.

Neben dem Ausmass der Beanspruchung des Unterstitzungssystems werden auch Informa-
tionen zu Kenntnissen, Benutzung und Erfahrungen mit den Unterstiitzungsangeboten von
Betroffenen untersucht, damit die Studie Grundlagen liefern kann fir die Weiterentwicklung

des Beratungs- und Unterstiitzungsangebotes.

Auf der Grundlage der Ergebnisse werden Empfehlungen fir Betroffene und Beratungsinsti-
tutionen formuliert, welche zentral sind fur die weitere Planung und Entwicklung von Sensibi-
lisierungsinstrumenten, Abklarungsmdglichkeiten und Unterstlitzungs- und Beratungsange-

boten fir horsehbehinderte Menschen in der Schweiz.

Ein weiteres Ziel ist die Identifikation der flr hérsehbehinderte Menschen relevanten Dimen-
sionen der Lebenslage. Auf dieser Grundlage wird ein Instrument zur Untersuchung der Le-
benslage von hérsehbehinderten Menschen in der Deutschschweiz entwickelt, das die be-

sondere Situation von hérsehbehinderten Menschen beriicksichtigt. Diese Arbeit kann auch

als Grundlage dienen fir spatere Untersuchungen dieser Personen.
Folgende Fragen sollen mit Hilfe der Studie beantwortet werden:

Wie stellt sich die Lebenslage von horsehbehinderten Menschen in der Schweiz dar unter
Berticksichtigung der relevanten Lebenslagedimensionen und vor dem Hintergrund der Le-
benslage der Gesamtbevolkerung und der Lebenslage von Menschen mit Behinderungen in
der Schweiz? Welche Probleme im Alltag sind fir hdrsehbehinderte Menschen vordringlich

und welche Ressourcen konnen aktiviert werden?

2.6 Voruntersuchung zur Bestimmung der Dimensionen der Lebenslage

Zur Bestimmung der subjektiv relevanten Dimensionen der Lebenslage von hérsehbehinder-
ten Menschen, der diesbeziiglich zu beurteilenden Aspekte und dazugehdrigen Beurtei-
lungskriterien wurden mit 10 Personen qualitative Interviews (Witzel, 1985) gefiihrt. Die
Auswahl der Interviewpartnerinnen und -partner basierte auf den Regeln des theoretischen
Samplings (Strauss & Corbin, 1996; Flick, 2002), wonach mdglichst kontrastierende Falle
gesucht wurden, um einen breiten Einblick in die Facetten der Lebenssituation von Men-
schen mit einer Horsehbehinderung zu erhalten. Innerhalb der zuvor festgelegten Alters-

gruppen erfolgte die Auswahl primar nach dem Kriterium des Zeitpunktes des Erwerbs der
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Horsehbehinderung. Es wurden auch Personen, die von Geburt* an hérsehbehindert sind, in
die Interviews miteinbezogen. Bei geburtshérsehbehinderten Personen mit einem Usher-
Syndrom war meist eine Sinnesbehinderung friher und die zweite spater eingetreten. Weite-
re Kriterien waren das Lebensalter, die Arbeits- und Wohnsituation, das Geschlecht und der
Zivilstand. Nach 10 Interviews schienen die Themen abgedeckt und im Sinne des theoreti-
schen Samplings gesattigt.

In einem ersten Teil des Interviews wurde offen nach der Lebenssituation der Betroffenen
gefragt, um die subjektive Wirklichkeit der Betroffenen darzustellen. Im zweiten Teil wurde
ergéanzend nach Lebensdimensionen gefragt, welche die Betroffenen nicht spontan erwahn-
ten, die aber in der Literatur erwdhnt wurden (z.B. Gredig et al., 2005).

Die Durchfiihrung der Interviews mit hdrsehbehinderten Personen musste sorgfaltig vorberei-
tet werden. Die meisten befragten Personen verfligen tUber Hor- und Sehvermdgen. Bei Per-
sonen, die noch ein Horvermdgen haben, ist es oft mdglich, sich in ruhiger Umgebung und
bei guter Beleuchtung in Lautsprache zu unterhalten. Generell ist darauf zu achten, dass die
Fragen kurz und klar formuliert werden. Eine der grossen Herausforderungen bei Personen,
mit denen zwar lautsprachlich kommuniziert werden kann, die aber sehr schlecht sehen, ist
das Wegfallen der Wahrnehmung der Mimik. Signale des aktiven Zuhdrens mussen klarer
und deutlicher sein als in einem Gesprach mit einer Person ohne Sinnesbehinderung. Dane-
ben ist zuweilen der Einsatz von Dolmetscherinnen nétig. Bisher wurde auf Gebardensprach-
und Lormdolmetscherinnen®® zuriickgegriffen. In Gesprachen mit Dolmetscherinnen muss
darauf geachtet werden, dass die Fragen und die Antworten nicht von der Dolmetscherin
interpretiert oder kommentiert werden. Gesprache mit Dolmetscherinnen gestalten sich we-

niger spontan und sie verlaufen eng nach dem Frage-Antwort-Schema.

Die Interviews wurden vollstandig transkribiert und mit der qualitativen Inhaltsanalyse nach
Mayring ausgewertet (Mayring, 1997; Lamnek, 1995). In der Analyse der Interviewdaten von
horsehbehinderten Menschen konnten die in der Untersuchung zur Lebenslage von behin-
derten Menschen bestimmten Dimensionen von Gredig et al. (2005) weitgehend bestatigt
werden. Einzig die Dimension der Tagesstruktur bei Gredig (ebd.) wurde nicht abgebildet.
Die inhaltlichen Aspekte wurden der Dimension Arbeit zugeordnet, da die meisten befragten
Personen nicht arbeiten und andere Beschéftigungen die Funktion der Strukturierung des
Tages ubernehmen. Die Beschéftigung in Ateliers oder anderen Angeboten wurde als ein

Aspekt der Dimension Arbeit bestimmt. Aus den Erzahlungen konnten induktiv zusatzliche

** Diese Zuordnung wurde von den SZB-Beratungsstellen vorgenommen
** Das Lormen ist eine Kommunikationsform fiir hérsehbehinderte Personen zur Verstandigung mit anderen
Menschen. Der «Sprechende» tastet dabei auf die Handinnenflache des «Lesenden». Dabei sind einzelnen
Fingern sowie bestimmten Handpartien bestimmte Buchstaben zugeordnet.

42



fur horsehbehinderte Menschen subjektiv relevante Dimensionen und die darin zu beurtei-
lenden Aspekte bestimmt werden. Diese Dimensionen sind durch die Hérsehbehinderung
gepragt. Es wurden zusétzlich die Dimensionen Informationszugang und Kommunikation
bestimmt, da diese bei hérsehbehinderten Personen ausschlaggebend fir die Ausgestaltung
der anderen Bereiche wie Wohnen, Arbeit, soziale Kontakte, Freizeit etc. sind. Als eigene
Dimension wurden zudem alltéglichen Lebensverrichtungen (Hausarbeit, Erledigen von Ar-
beiten wie Rechnungen bezahlen und Korrespondenz sowie Einkaufen) bestimmt, da die
Maoglichkeit zur selbstandigen Bewaltigung dieser Aufgaben im Alltag fur die Betroffenen
nach ihrer Aussage von grosser Bedeutung ist. Aufgrund der erschwerten Kommunikation ist
die Lebensdimension der sozialen Kontakte fiir alle Betroffenen von immenser Bedeutung.
Die Aspekte der Dimension Diskriminierung Partizipation und Integration bei Gredig wurden
den einzelnen Dimensionen zugeordnet, inshesondere den Dimensionen Arbeit, Soziale
Kontakte, Kommunikation, Informationszugang und Mobilitéat. In der Dimension Selbstbe-
stimmung wurden hauptsachlich die Aspekte Selbstandigkeit und Abhangigkeit sowie der
Umgang mit der eigenen Hilfsbedirftigkeit erwahnt. Zur Behinderung wurde eine eigene
Auswertungskategorie erstellt, um Aussagen zur Schadigung, zum Behinderungsverlauf und
den Kompetenzen (z.B. Braille) aufzunehmen. Es zeigte sich in den Interviews, dass Hand-
lungsstrategien und Problemlésungen im Alltag einen hohen Stellenwert haben. Sie wurden
denjenigen Dimensionen zugeordnet, wo sie eingesetzt werden (soziale Kontakte, Kommu-

nikation, Informationszugang, Mobilitdt und alltégliche Lebensverrichtungen).

Um sicher zu gehen, dass alle relevanten Dimensionen der Lebenslage aufgefunden wer-
den, wurden zusatzlich vier Experteninterviews geftihrt. Wie verschiedene Studien zeigen, ist
dieser Zugang nétig, um valide Daten zu erhalten. Die vier Interviews wurden mundlich
durchgeflihrt. Zusatzlich war ein schriftliches Interview geplant, welches die angefragte Ex-
pertin leider nicht zurlicksandte. Der Leitfaden wurde den jeweiligen Fachkenntnissen der
Experten und Expertinnen angepasst. Inhaltlich ging es um die Lebenssituation von hdrseh-
behinderten Menschen, mit denen die Interviewten zu tun hatten, bestehende Unterstit-
zungsangebote und einen moglichen zuséatzlichen Unterstitzungsbedarf. Ein Interview wur-
de mit einer Sozialarbeiterin der SZB-Beratungsstellen fur hérsehbehinderte und taubblinde
Menschen durchgefiihrt, die sich insbesondere mit den Themen Berufsfindung und Berufs-
wahl auseinandergesetzt hat. Das zweite Interview wurde mit dem Leiter der SZB-
Beratungsstellen fur horsehbehinderte und taubblinde Menschen durchgefihrt, inhaltlich lag
der Schwerpunkt bei finanziellen und Versorgungsfragen. Das dritte Interview wurde mit dem
Leiter der Usher-Informationsstelle durchgefihrt, der selbst ein Betroffener ist. Schwerpunkte

waren die Themen Selbsthilfe und ,Sprachkultur®. Das vierte Interview wurde mit der Leiterin
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der ,Schweizerischen Stiftung fiir Taubblinde - Tanne®* durchgefiihrt, Hauptthemen waren

geburtshérsehbehinderte Personen und mehrfachbehinderte hérsehbehinderte Personen.
Dieser zweite, thematische Zugang hatte zum Ziel, die erarbeiteten Dimensionen zu bestati-
gen und falls nétig zu erganzen, um sicher zu gehen, dass die relevanten Themen aufgefun-
den wurden. Die Interviews wurden ebenfalls transkribiert. Die Auswertung wurde entlang
von thematischen Einheiten vorgenommen. Aus den Experteninterviews gingen keine neuen
Dimensionen der Lebenslage hervor, die nicht auch von den Betroffenen schon erwahnt

wurden.

Die Resultate der Auswertung konnten wie geplant zur Bestimmung relevanter Lebensdi-
mensionen von hdrsehbehinderten Personen genutzt und der Leitfaden fur die Hauptbefra-
gung auf dieser Grundlage erarbeitet werden. Das Konzept der Lebenslage scheint geeignet,
die Lebenssituation von horsehbehinderten Menschen darzustellen.

Folgende Lebensdimensionen wurden in der Hauptuntersuchung bertcksichtigt:
Behinderung

Wohnen

Lebensverrichtungen im Alltag
Arbeit

Freizeit

Selbstbestimmung

Soziale Kontakte
Kommunikation
Informationszugang

Mobilitat

Strategien und Problemlésungen
Materielle Situation

Hilfe und Unterstitzung

2.7 Partizipativer Forschungszugang

Im Sinne einer partizipativen Forschungsstrategie wurden die Forschungsplane und die For-

schungsfragen einer Gruppe interessierter horsehbehinderten Personen zu Beginn des Pro-

* Schweizerische Stiftung fur Taubblinde - Tanne: Zentrum fiir taubblinde, hérsehbehinderte, mehrfachbehin-
derte Menschen.
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jektes im Rahmen eines Benutzerforums®’ zur Diskussion vorgelegt. Die Diskussion von For-
schungsresultaten mit Betroffenen wird ,member check® genannt und soll die Genauigkeit
der Forschung verbessern (Whitney-Thomas, 1997, S. 193). In einem zweiten Benutzerfo-
rum im Juni 2010 wurden, u.a. auch zur Vorbereitung der ,member checks®, erste Resultate
mit hérsehbehinderten Personen diskutiert. Ausgewahlte Resultate und Interpretationen
wurden anschliessend zwei Gruppen interviewter Personen zur Diskussion vorgelegt. In der
deutschen Schweiz nahmen 11 und in der franzdsischen Schweiz 4 hérsehbehinderte inter-
viewte Personen teil. Die Prasentation wurde kurz gehalten und langsam und deutlich vorge-
lesen. Dolmetscherinnen, SZB-Kommunikations-Assistentinnen oder in Kommunikations-
techniken geschulte freiwillige Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des SZB sowie Hilfsmittel
machten einen Austausch mdglich. Diese lUbersetzen je hach Kommunikationshintergrund in
Gebardensprache oder Lormen oder fassen das Gesprach mundlich oder schriftlich zusam-
men. Als wichtiges Ergebnis wurde die Situation im Bereich der sozialen Kontakte zur Dis-
kussion gestellt. Inhaltlich ging es um die Aufnahme von Kontakten und die Kontaktpflege.
Gefragt wurde mit Hilfe einer ertastbaren Graphik nach Strategien, welche eingesetzt werden
und nach bengtigter Unterstiitzung, um im Kontakt mit anderen Menschen zu bleiben. Die
beteiligten Personen liessen sich auf eine sehr engagierte und auch sehr personliche Dis-
kussion ein. Sie erkannten sich in den prasentierten Resultaten und akzentuierte diese sogar
noch, insbesondere im Hinblick darauf, dass sie als horsehbehinderte Menschen sehr isoliert

und alleine sind.

*’ Das Benutzerforum ist ein zweimal jahrlich stattfindendes Treffen interessierter Klientinnen und Klienten der
SZB-Beratungsstellen fiir horsehbehinderte und taubblinde Menschen.
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3. Quantitative Untersuchungsteil: Erhebung zu den Klientinnen
und Klienten der SZB-Beratungsstellen

3.1 Vorgehen und Methode

Zur Rekonstruktion der Lebenslage von hérsehbehinderten Personen wurden die soziode-
mographischen Daten aller bei den SZB-Beratungsstellen angemeldeten Personen als Er-
ganzung zu den qualitativ erhobenen subjektiven Daten analysiert. Eine zuverlassige statisti-
sche Analyse dieser bei den Beratungsstellen vorhandenen Daten war jedoch nicht mdglich,
da die Daten von verschiedenen Personen fir die Beratungsarbeit aufgenommen und nicht
aktualisiert wurden. Das Forschungsteam entschloss sich, eigene Daten im Rahmen der
Studie mit Hilfe eines Fragebogens zu erheben. Die Sozialarbeiterinnen und —arbeiter der
SZB-Beratungsstellen fir horsehbehinderte und taubblinde Menschen fiillten diese Fragebo-
gen aus. Es wurden folgende Daten erhoben: Geschlecht, Alter, Zivilstand, Wohnkanton,
Wohnsituation, Arbeitssituation, Behinderung, Kommunikationsformen, schulischer und be-
ruflicher Abschluss, Schulbesuch sowie Bezug von Versicherungsleistungen (IV- oder AHV-
Renten, Hilflosenentschadigung, Erganzungsleistung, Sozialhilfe). Es konnten 338 der zu-
rickgesandten Fragebdgen fir die Auswertung verwendet werden. Analysiert wurden die
quantitativen Daten mit SPSS*®.

Die SZB-Beratungsstellen fiir hérsehbehinderte und taubblinde Menschen werden von hor-
sehbehinderten Personen aktiv aufgesucht. Deshalb sind die untersuchten Klientinnen und
Klienten der Beratungsstellen wahrscheinlich mehrheitlich Personen, die sich selbst als hor-
sehbehindert wahrnehmen oder von den Angehdérigen als hérsehbehindert erkannt werden.
Nicht angemeldet werden vermutlich hérsehbehinderte Personen, die nicht als solche er-
kannt werden, insbesondere Menschen mit einer geistigen und mehrfachen Behinderung
sowie alte Menschen, die in der Alterspflege betreut werden. Auch Personen die von Organi-
sationen im Bereich der Sehbehinderung oder der Hérbehinderung ausreichend betreut wer-
den und Schilerinnen und Schler, die in den Schulen unterstitzt werden, wenden sich
wahrscheinlich seltener an die SZB-Beratungsstellen. Die Bedingung zur Aufnahme als Kli-
entin oder Klient in die SZB-Beratungsstellen ist, dass eine Person gleichzeitig erheblich hor-

und sehgeschadigt ist.

Erste Auswertungen der Daten zeigten, dass sich die Lebenssituation von hdrsehbehinder-
ten Klientinnen und Klienten mit einer geistigen Behinderung von den Klientinnen und Klien-
ten ohne diese zusatzliche Behinderung stark unterscheidet. Zudem werden fir diese zwei
Gruppen unterschiedliche Beratungskonzepte bendtigt. In Absprache mit dem SZB wurden

deshalb alle Daten nach hérsehbehinderten Personen mit und ohne geistige Behinderung39

%% Spss: Statistical Package for the Social Sciences: Computerprogramm zum Analysieren von quantitativen
Daten
* Die Abgrenzung ist insbesondere bei geburtshérsehbehinderten Personen nicht immer klar und machbar. Die
Einschatzung wurde durch die Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter des SZB vorgenommen.
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getrennt ausgewertet. Im Folgenden werden Resultate dargestellt von 279 hérsehbehinder-
ten Personen und von 59 horsehbehinderten Personen mit einer geistigen Behinderung (Ab-
bildungen jeweils beschriftet mit ,Personen mit einer geistigen Behinderung®). Das Verhaltnis
der Landessprachen bei der Gesamtheit der untersuchten Personen entspricht der Vertei-
lung in der Schweizer Wohnbevt')lkerung40. Die untersuchten Daten betreffen hérsehbehin-
derte Personen in fast allen Kantonen der Schweiz (nur im Kanton Appenzell Innerhoden

gab es keine Nennungen).

In der folgenden Darstellung der Ergebnisse des Fragebogens werden die Untersuchung von
Gredig et al. (2005) und gesamtschweizerische statistische Daten als Vergleichsbasis mit-
einbezogen. Die Stichprobe von Gredig et al. (2005) umfasst allerdings nur die IV Rentnerin-
nen und —Rentner sowie Bezuger individueller Leistungen der IV in der Schweiz (d.h. die

Altersgruppe zwischen 18 und 65 Jahren).

3.2 Ergebnisse

3.2.1 Die untersuchten horsehbehinderten Personen

Personen mit Hérsehbehinderung*

Mittels Fragebogen wurden Daten von 279 hérsehbehinderten Klientinnen und Klienten ohne
geistige Behinderung erhoben. Die grdsste Gruppe sind die Gber 60-jahrigen Personen
(61,6%), die alteste Person ist 101 Jahre alt, die jingste 11 Jahre alt. Uberdurchschnittlich
viele alte Menschen mit einer doppelten Sinnesbehinderung nehmen die Beratungsstellen
des SZB in Anspruch, 145 Personen oder 52% sind {iber 65 Jahre alt*’. Gut die Halfte der

Klientinnen und Klienten ist also im Pensionsalter.

Von den 279 hdrsehbehinderten Personen sind 175 Frauen und 104 Manner. Insbesondere

in den Altersgruppen uber 40 Jahre lassen sich mehr Frauen beraten.

%0 Vgl. dazu Wohnbevélkerung der Schweiz nach Hauptsprachen
(http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/01/05/blank/key/sprachen.html): Deutsch 63,7% fran-
z0sisch 20,4% und italienisch 6,5%.

! Damit die beschriebenen Gruppen klar auseinandergehalten werden kénnen, werden im folgenden Kapitel

Personen ohne geistige Behinderung als,, hérsehbehinderte Personen” bezeichnet. Die Personen mit einer
geistigen Behinderung werden als ,,hérsehbehinderte Personen mit einer geistigen Behinderung” bezeichnet.
2 Zum Vergleich: Von der Schweizer Wohnbevélkerung sind 16.1% Uber 65 Jahre alt. Von den 16.1 % der Gber
65-jahrigen sind 9.4% Frauen und 6.7% Manner.
(http://www.obsandaten.ch/indikatoren/1_1_1/2006/d/111.pdf) . Die IV-Statistik der Schweiz zeigt ebenfalls
eine deutliche Zunahme der Rentenbeziiger mit hdherem Alter (Bundesamt flir Sozialversicherung, 2008, S. 15
Tabelle 6.1.1).
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Die grosste Gruppe der hérsehbehinderten Personen ist ledig (41%), verheiratet sind 27.7%
und 17.3% sind verwitwet. Getrennt oder geschieden sind 2.2% resp. 11.9%. Im Vergleich
zur schweizerischen Bevolkerung sind deutlich weniger Personen verheiratet, mehr Perso-
nen verwitwet und mehr sind geschieden®. Der hohe Prozentsatz an verwitweten Personen
kann mit dem grossen Anteil an untersuchten alten Personen erklart werden. Etwas mehr als
die Halfte (55.7%) der Befragten haben keine Kinder, die anderen haben ein oder mehrere
Kinder.

Abbildung 1: Altersverteilung hdrsehbehinderter Personen bei Personen ohne geistige Be-
hinderung (N=279)
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Abbildung 2: Alter nach Geschlecht bei Personen ohne geistige Behinderung (N= 279)
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. Vgl. dazu Zivilstand der Schweizer Bevolkerung 2007 (Bundesamt flr Statistik)
(http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/01/02/blank/key/zivilstand.html): 42.6% sind ledig,

45.2% verheiratet, 6.9% geschieden und 5.4% verwitwet.
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Personen mit Horsehbehinderung und geistiger Behinderung

Mittels Fragebogen wurden 59 hérsehbehinderte Personen mit einer geistigen Behinderung
untersucht. Dies ist ein Anteil von 17.5% der insgesamt untersuchten Personen. Hier sind die
meisten in der Altersgruppe zwischen 30 und 59 Jahren (61%), die jingste Person ist 6 Jah-

re alt, die alteste ist 94 Jahre alt. Nur finf Personen sind mehr als 65 Jahre alt.

In dieser Gruppe sind 26 Manner, resp. Knaben und 33 Frauen resp. Madchen. Von den
horsehbehinderten Personen mit geistiger Behinderung ist die alteste Person verwitwet, die
anderen sind ledig. Die grosste Gruppe der mehrfachbehinderten Personen lebt im Kanton

Ziirich (28 Personen). Dies erklart sich durch den Standort des Heimes , Tanne“*.

Abbildung 3: Altersverteilung hdrsehbehinderter Personen mit geistiger Behinderung (N= 59)
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Abbildung 4: Alter nach Geschlecht, Personen mit geistiger Behinderung (N= 59)
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* Tanne - Schweizerische Stiftung fur Taubblinde: Zentrum fiir taubblinde, horsehbehinderte, mehrfachbehin-

derte Menschen. Langnau am Albis im Kanton Ziirich.
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3.2.2 Zur HOr- und Sehbehinderung

Im Fragebogen wurde nach der aktuellen Situation der Behinderung gefragt. Es konnte mit
diesem Vorgehen nur eine stark vereinfachte Erhebung der Schadigung vorgenommen wer-
den. Es wurde ganz grob zweistufig zwischen horbehindert und gehérlos sowie zwischen
blind und sehbehindert unterschieden®. Die von den SZB-Beratungsstellen aufgenommenen

Personen haben alle eine kombinierte HOr- und Sehbehinderung.

Personen mit Horsehbehinderung

Die haufigste Kombination ist bei etwa zwei Dritteln der Betroffenen (61.2%) eine Hor- und
Sehbehinderung. Knapp ein Funftel (18.7%) ist gehdrlos und hat eine zusatzliche Sehbehin-
derung. Gut ein Siebtel (14.7%) ist blind und hérbehindert. Die kleinste Gruppe der Personen

mit Horsehbehinderung ist sowohl gehérlos als auch blind. Es sind dies 5.4%.

Abbildung 5: Kombination der Hor- und Sehbehinderung bei Personen ohne geistige Behin-
derung (N= 278)
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Es wird angegeben, dass ein Viertel (oder 69 Personen) ein Usher-Syndrom hat. Dies ist

weniger als in der Literatur geschatzt wird (vgl. Adler & Wohlgensinger, 2007). Dort wird er-

* Diese Vereinfachung ist in der Methode der Untersuchung begriindet. Die Einteilung in blind und sehbehin-
dert sowie gehorlos und hérbehinderte entspricht nicht der Klassifikation von Hor- und Sehschadigungen. Zu-
dem handelt es sich bei der Hérsehbehinderung um eine schwere, funktionelle Behinderung, die Bemessung
des Unterstltzungsbedarfs kann sich also nicht nur nach dem Grad der Schadigung richten, da auch Menschen
mit Seh- und/oder Hérvermogen die gleichen Probleme haben kénnen wie Personen ohne ein solches Vermo-

gen.
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wahnt, dass etwa bei der Halfte der erwachsenen Menschen mit einer Hérsehbehinderung

das Usher-Syndrom die Ursache der Behinderung ist (Lyng, 2001).

Im Fragebogen wurde nach dem Alter beim Eintritt der Behinderung gefragt. Eine Horbehin-
derung tritt bei vielen Personen schon in den ersten Lebensjahren ein (bei 116 von 264 Per-
sonen). Im mittleren Lebensalter zwischen 40 und 65 Jahren wird nochmals gehauft eine
Hoérbehinderung erworben (52 Félle). Eine Gehdrlosigkeit haben die meisten Personen
schon seit den ersten Lebensjahren, dies ist bei 58 von 67 Personen der Fall. Auch die Seh-
behinderung wird haufig im friihen Alter erworben. Ein Drittel der blinden Personen waren
schon vor dem Alter von 2 Jahren blind. Der Erwerb der Sehbehinderung verteilt sich bei den
meisten Betroffenen (75%) uber alle Altersgruppen bis zum 80. Lebensjahr.

Die vom Usher-Syndrom Betroffenen erwerben ihre Gehdrlosigkeit (29 Personen) oder ihre
Horbehinderung (25 Personen) meist sehr frih, im Alter zwischen 0 und 2 Jahren. Der Er-

werb der Sehbehinderung verteilt sich relativ gleichmassig zwischen Geburt und 65 Jahren.

Abbildung 6: Alter bei Eintritt der Horbehinderung bei Personen ohne geistige Behinderung
(N=264)
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Abbildung 7: Alter bei Eintritt der Sehbehinderung bei Personen ohne geistige Behinderung
(N= 255)
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Wenn die Auspragung der kombinierten Behinderung mit dem Lebensalter in Zusammen-
hang gestellt wird deuten die Daten darauf hin, dass das Alter einen Einfluss hat, es lassen
sich folgende Trends erkennen®®: Eine Hor- und Sehbehinderung ist gehauft in der Alters-
gruppe 80-89 Jahre zu finden. Personen, welche hdrbehindert und blind sind, finden sich
haufiger in den Altersgruppen zwischen 30 und 49 Jahren. Personen, die gehérlos und blind

sind, finden sich am meisten im Alter zwischen 60 und 69 (vgl. Abbildung 8).

Abbildung 8: Kombination der HOr- und Sehbehinderung nach Lebensalter bei Personen
ohne geistige Behinderung (N= 278)
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*Es ergibt sich kein signifikanter Zusammenhang, da zu viele Zellen mit zu wenig Fallen besetzt sind.
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Wenn der Beginn einer Hor- und einer Sehbehinderung (eine Gruppe im Alter vor 2 Lebens-
jahren und eine Gruppe nach zwei Lebensjahren) in Zusammenhang mit dem Lebensalter
gestellt wird, zeigt sich, dass die Gruppe der Personen welche von Geburt, resp. sehr friih
eine Hor- und eine Sehbehinderung hat, tendenziell eher zu den jlingeren Altersgruppen der
Klientinnen und Klienten gehoéren. Personen, welche spater eine Hor- und eine Sehbehinde-
rung erworben haben, finden sich haufiger in den Altersgruppen zwischen 80 und 104 Jah-

ren.

Auch zwischen dem Zeitpunkt des Erwerbs und der Art der Behinderung gibt es einen Uber-
zufalligen Zusammenhang, der aber nicht signifikant ist*’. Folgende Tendenzen zeigen sich:
Personen, welche blind und gehdérlos sind, sind dies haufig schon seit der Geburt, resp. sehr
frih. Eine Hor- und Sehbehinderung tritt haufig spater ein. Hérbehinderte und blinde Perso-

nen sind am haufigsten seit Geburt hor- und spater sehbehindert (vgl. Abbildung 9).

Abbildung 9: Anzahl Personen nach Art der Behinderung und Zeitpunkt des Erwerbs bei
Personen ohne geistige Behinderung (N= 252)
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Personen mit Horsehbehinderung und geistiger Behinderung

Bei den Personen mit einer geistigen Behinderung ist die gréosste Gruppe gehérlos und seh-
behindert, die kleinste Gruppe hdérbehindert und blind. Anteilsmassig gibt es mehr gehorlose

und blinde Personen als bei den hdrsehbehinderten Personen ohne geistige Behinderung.

*Es ergibt sich kein signifikanter Zusammenhang, da zu viele Zellen mit zu wenig Fallen besetzt sind.
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Bei den geistig behinderten Personen wird angegeben, dass sowohl die Gehérlosigkeit und
die Horbehinderung als auch die Blindheit und die Sehbehinderung in den meisten Féallen vor
dem 2. Lebensjahr erworben wurden. Ein Grund fur diese einseitige Auspragung konnte
sein, dass bei erwachsenen und alten geistig behinderten Menschen eine erworbene Sin-
nesbehinderung viel seltener diagnostiziert wird (vgl. Studie Adler & Hattich, 2005). Moglich-
erweise wenden sie sich auch an andere Beratungsstellen. Zudem nahmen nur 7 Personen

Uber 60 Jahre teil. Eine weitere Analyse ist aufgrund der kleineren Fallzahl nicht sinnvoll.

Abbildung 10: Kombination der Hor- und Sehbehinderung bei Personen mit einer geistigen
Behinderung (N= 59)
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Abbildung 11: Alter bei Eintritt der Horbehinderung bei Personen mit einer geistigen Behinde-
rung (N=57)
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Abbildung 12: Alter bei Eintritt der Sehbehinderung bei Personen mit einer geistigen Behin-
derung (N=57)
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Es wird angegeben, dass von den geistig behinderten Personen eine Person ein Usher-
Syndrom hat. Dies ist viel weniger als bei den anderen hérsehbehinderten Personen. Wahr-
scheinlich ist es schwieriger, das Usher-Syndrom bei geistig behinderten Menschen zu diag-

nostizieren oder die Diagnose wird weniger haufig in Betracht gezogen.

3.2.3 Wohnsituation

Personen mit Horsehbehinderung

Die Wohnsituation wurde tber Merkmale der Wohnform unter der Woche erfasst. Fast ein
Drittel der untersuchten hérsehbehinderten Personen wohnt alleine (85 oder 30.5%). Mit ei-
nem Partner oder mit Angehdrigen wohnen 120 Personen oder 43.0% (vgl. Abbildung 13).
Insgesamt leben also von den untersuchten horsehbehinderten Personen 73.5 % in Privat-
haushalten und 21.5 % in einem Heim, davon 10.4% in einem Heim fir behinderte Men-

schen und 11.1% in einem Heim fur alte Menschen.
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Abbildung 13: Wohnsituation unter der Woche bei Personen ohne geistige Behinderung (N=
279)
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Legende: Div. Heime = Blindenheim, Gehdrlosenheim, Heim fir Menschen mit einer Mehrfachbehinderung
Heime hsb Personen = spezialisierte Heime fiir hérsehbehinderte Menschen (Tanne und Les Marmettes)

Es besteht ein signifikanter Zusammenhang zwischen der Art der Behinderung und der
Wohnform“®. Personen, welche blind und gehorlos sind, leben haufiger in einem Heim fiir
behinderte Menschen (sign. 7.3 Residual). Personen mit einer Hor- und Sehbehinderung
leben signifikant haufiger alleine (sign. 2.0 Residual). Ein signifikanter Zusammenhang zeigt
sich auch bei Personen, die blind sind und eine Horbehinderung haben, sie leben haufiger in

einer Familie.

Es besteht ebenfalls ein signifikanter Zusammenhang zwischen der Wohnform und dem
Zeitpunkt des Erwerbs der Behinderung. Personen, welche seit der Geburt eine Hér- und
Sehbehinderung haben, leben haufiger in einem Heim fur behinderte Menschen (sign. 3.7
Residual). Personen, die spater hor- und sehbehindert wurden leben, haufiger in einem Al-

tersheim oder in einer anderen Wohnform.

Zusammengefasst heisst dies, dass von den horsehbehinderten Menschen jene Personen
am haufigsten in einer Institution fir behinderte Menschen wohnen, die blind und gehdrlos

sind sowie jene, welche seit Geburt oder sehr friih eine Hor- und Sehbehinderung haben.

Personen mit Horsehbehinderung und geistiger Behinderung

Von den 59 Personen mit einer zusétzlichen geistigen Behinderung leben 79.7% unter der

Woche in einem Heim fiir behinderte Menschen (mehr als die Halfte in einem Heim fir hor-

*® Unterschieden wurde zwischen den Wohnformen alleine wohnen, in der Familie wohnen, das heisst mit
Partner oder mit Angehdorigen, in einem Heim fir behinderte Menschen wohnen und im Altersheim oder an-

ders wohnen.
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und sehbehinderte Menschen und fast ein Drittel, nAmlich 28.8%, in einem anderen Heim fur
behinderte Menschen). Drei Personen leben in einem Heim fir alte Menschen (vgl. Abbil-
dung 14). Die geistig behinderten Personen leben insgesamt viel haufiger in einer Institution
als andere horsehbehinderte Personen.

Abbildung 14: Wohnsituation unter der Woche bei Personen mit einer geistigen Behinderung
(N=59)
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Legende: Div. Heime = Blindenheim, Gehdrlosenheim, Heim fir Menschen mit einer Mehrfachbehinderung

Heime hsb Personen = spezialisierte Heime fiir hérsehbehinderte Menschen (Tanne und Les Marmettes)

3.2.4 Ausbildung

Personen mit Horsehbehinderung

Hinsichtlich der besuchten Schule zeigt sich, dass ein sehr grosser Teil der hérsehbehinder-
ten Personen eine Sonderschule besucht hat (39%). Allerdings gibt es hier relativ viele feh-
lende Werte, bei 38 Personen konnten dazu keine Angaben gemacht werden. Eine Sonder-
schule besucht haben signifikant haufiger Personen, die seit Geburt hér- und sehbehindert
sind (sign. 4.8, Residual) oder solche, die seit Geburt hdrbehindert sind und spéter sehbe-

hindert wurden (sign.6.3 Residual).

Von den untersuchten Personen haben 24% die obligatorische Schule, 13,6% eine Anlehre
und 31,5% eine Berufsausbildung absolviert. Der hdchste schulische oder berufliche Ab-

schluss ist bei den meisten Befragten ein Berufslehre (31,5%).
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Tabelle 1: Hochster schulischer oder beruflicher Abschluss (N= 279)

Haufigkeit Prozent
Obligatorische Schule (Regel- und Sonderschule) 67 24.0
IAnlehre /Attest 46 13.6
Berufslehre 88 31.5
Fachmittelschulen/ Gymnasium 9 3.2
Hohere Fachschule (HFS) oder Fachausweis, Meisterdiplom 4 1.4
Fachhochschule, universitare Hochschule, PAdagogische Hochschule 16 5.7
Kein Schulabschluss 7 2.5
unbekannt 42 15.1
Total 279 100

Wird der Zeitpunkt des Erwerbs der Behinderung mit dem héchsten Abschluss in Zusam-
menhang gestellt, zeigen sich folgende Tendenzen®. Personen, welche seit Geburt eine
Ho6r- und Sehbehinderung haben, verfiigen deutlich seltener tber eine Berufslehre als
hochsten Abschluss und haben haufiger keinen Schulabschluss. Bei allen anderen hérseh-
behinderten Personen hat fast die Halfte eine Berufslehre als héchsten Abschluss.

Personen mit Horsehbehinderung und geistiger Behinderung

Von den geistig behinderten und hérsehbehinderten Personen haben 3 eine Anlehre abge-
schlossen, 43 haben die obligatorische Schule besucht und 10 haben keinen Schulab-

schluss. Zwei Personen haben die Regelschule besucht, die anderen eine Sonderschule.

“Es ergibt sich kein signifikanter Zusammenhang, da zu viele Zellen mit zu wenig Fallen besetzt sind.
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Tabelle 2: Hochster schulischer oder beruflicher Abschluss bei Personen mit einer geistigen
Behinderung (N= 59)

Haufigkeit Prozent
Obligatorische Schule (Regel- und Sonderschule) 43 72,9
IAnlehre /Attest 3 5.1
Kein Schulabschluss 10 16.9
unbekannt 3 5.1
Total 59 100

Werden die hdrsehbehinderten Personen mit einer geistigen Behinderung und ohne eine
geistige Behinderung zusammen gerechnet, dann haben 110 Personen oder 32.5% die obli-
gatorische Schule (Regel- oder Sonderschule) absolviert, 49 oder 14.5% eine Anlehre und
26% eine Berufsausbildung abgeschlossen. Der Vergleich dieser Daten aller untersuchten
horsehbehinderten Personen mit den Daten zur Ausbildung von behinderten Menschen in
der Schweiz (vgl. Gredig et al., 2005) zeigt, dass behinderte Menschen in der Schweiz im
Durchschnitt einen héheren Anteil an Personen mit Berufsausbildung (42.5%) und einen
niedrigeren Anteil an Personen mit einem obligatorischen Schulabschluss (16.2%) aufweisen
als die untersuchten hérsehbehinderten Personen. Der Anteil an Personen mit einer abge-
schlossenen Anlehre ist ahnlich hoch (14.4%). Das hohere Alter der hérsehbehinderten Per-
sonen konnte einen Teil dieses Unterschiedes erklaren, da bei Gredig et al. nur Personen bis
65 Jahren untersucht wurden und der Anteil Personen ohne nachobligatorische Bildung ins-

besondere bei Frauen® in den letzten Jahren zuriickgegangen ist>.

*%|n der Schweiz ist der Anteil Frauen zwischen 25 und 64 Jahren ohne nachobligatorische Bildung deutlich
hoher als derjenige der Manner im selben Alter (2009: rund 16,6% gegeniiber 9,7%). Die Bildungsunterschiede
zwischen den Geschlechtern haben im Laufe der Zeit leicht abgenommen.
http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/20/05/blank/key/gleichstellung_und/bildungsstand.ht
ml

>! Die Werte von Gredig et al. (2005) liegen nahe bei den Werten der Gesamtbevélkerung. Bei dieser Untersu-

chung haben von den Befragten 8% eine geistige Behinderung
59



3.2.5 Arbeit

Personen mit Horsehbehinderung

Im Fragebogen wurden der Erwerbsstatus, das Arbeitspensum und die Berufsbezeichnun-
gen erfasst. Bei den nicht Erwerbstéatigen wurden andere Tatigkeiten (wie z.B. Beschaftigung

in einer heilpddagogischen Institution) erfragt.

Mehr als die Halfte der untersuchten hérsehbehinderten Personen ist dem Alter entspre-
chend pensioniert (54,5%). Bei 32 Personen wird angegeben, dass sie keine Beschaftigung
haben (11.6%). Hausarbeit als Hauptbeschéftigung wird bei 11 Personen oder 4.0% ge-
nannt. Deutlich weniger haufig werden die Beschaftigung in einer heilpddagogischen Institu-
tion und die ehrenamtliche Tatigkeit angegeben. 11 Personen sind in einer Ausbildung und 6
sind auf Arbeitssuche. Nur eine Minderheit, namlich gut ein Sechstel der hdrsehbehinderten

Personen, ist erwerbstéaitig52 namlich 49 Personen oder 17,7%.

Abbildung 15: Arbeitssituation (N= 277)
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Arbeitssituation

>2 Als Erwerbstétige gelten Personen im Alter von mindestens 15 Jahren, die wahrend der Referenzwoche min-
destens eine Stunde gegen Entlohnung gearbeitet haben, weiterhin eine Arbeitsstelle als Selbstandigerwer-
bende oder Arbeitnehmende hatten ,oder unentgeltlich im Familienbetrieb mitgearbeitet haben, unabhangig
vom Ort, wo die Tatigkeit ausgefiihrt wird (im Betrieb, zu Hause [Heimarbeit] oder in einem anderen Privat-
haushalt). Nicht beriicksichtigt werden die Hausarbeit im eigenen Haushalt, unbezahlte Nachbarschaftshilfe
und andere ehrenamtliche Tatigkeiten. (vgl. Definition des BFS,
http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/03/11/def.html#tresultstart).
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Von diesen 49 erwerbstéatigen Personen arbeitet gut ein Drittel, namlich 17 Personen, an
einem geschutzten Arbeitsplatz oder in einer geschitzten Werkstatt. Davon sind vier Perso-
nen selbstandig und 27 sind angestellt. Bei den anderen fehlen die Angaben.

Die Rate der Erwerbstatigkeit der 130 hérsehbehinderten Personen im erwerbsfahigen Alter
(18 bis 65 Jahre) ist 37.7%. Im offenen Arbeitsmarkt (ohne die geschiitzten Arbeitsplatze)
sinkt die Rate der Erwerbstatigkeit auf 24.6% (32 von 130 Personen). Da heisst, 62.3% resp.
75.4% der hérsehbehinderten Personen sind nicht erwerbstétig. Werden die geistig behin-
derten hdrsehbehinderten Personen mitgerechnet, sinkt die Rate der Erwerbstatigkeit auf
15.5%2. In der Untersuchung zur Lebenssituation von behinderten Menschen in der Schweiz
(vgl. Gredig et al., 2005) waren demgegenuber 49.5% nicht erwerbstatig und in der Gesamt-
bevdlkerung der Schweiz sind 34.2% nicht erwerbstéatig.

Tabelle 3: Umfang der Erwerbstatigkeit im Vergleich zu behinderten Personen in der

Schweiz
Horsehbehinderte [Behinderte Men-
Personen schen in der
Schweiz™
\Vollzeiterwerbstétigkeit (Arbeitspensum zwischen >=90%) 8.6% 24.6%
Teilzeiterwerbstatigkeit | (Arbeitspensum zwischen 50 und 89%) 18.1% 15.0%
Teilzeiterwerbstatigkeit || mit einem Pensum unter 50%55. 8.6% 10.9%
Keine Erwerbstatigkeit 64.6% 49.5%

Der Vergleich mit anderen behinderten Menschen in der Schweiz und mit der Gesamtbevol-
kerung zeigt, dass die Rate der Erwerbstatigkeit bei hdrsehbehinderten Personen tief ist, und

dass horsehbehinderte Personen deutlich weniger oft vollzeiterwerbstatig sind.

>3 Vgl. Schweizerische Arbeitskrafterhebung (SAKE) 2002, Bundesamt fur Statistik, 2003b, SAKE 2002 in Kirze:
34.2 % der Bevolkerung ist nicht erwerbstatig, 22.2% Teilzeit und 45.6% Vollzeit erwerbstatig. In der Studie von
Gredig (2005) sind zum Vergleich 49,5% der behinderten Menschen nicht erwerbstatig, 10,9% teilzeiterwerb-
statig | und 15.0% teilzeiterwerbstatig Il und 24.6% vollzeiterwerbstatig

> Vgl. Gredig et al., 2005

> Kategorisierung BSF (Bundesamt fir Statistik, 2002: vollzeiterwerbstatig (>= 90%), Teilzeiterwerbstatig | (50-
89%); teilzeiterwerbstatig Il (<50%) bezahlte Erwerbstatigkeit.
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Bei 40 Personen wurden Berufsbezeichnungen angegeben (in Klammern die Haufigkeit der
Nennungen). Die horsehbehinderten Personen arbeiten zumeist als Angestellte: Buchhalter
(2), Buroangestellte (4), als Glatterin (Buglerin) (2), als Hilfsarbeiter (1), als Hochbauzeichner
(1), als Hochbauzeichnerassistent (1), als KV—Angestellte (2), als Lagerist (1), als Lehrper-
son (1), als Rayonchef (1), Sozialarbeiter (1), wissenschaftlicher Adjunkt (1). Bei 9 Personen
fehlen die Angaben.

Selbstandig arbeiten zwei als Lehrperson und bei 2 Personen fehlen die Angaben.

An einem geschiitzten Arbeitsplatz arbeiten die untersuchten Personen als: Burohilfe (1),
Flechter (3), Hilfsarbeiter (3), Industriearbeiter (2), Kuichenhilfe (1), in der Offentlichkeitsarbeit
(). Bei 9 geschiitzten Arbeitsplatzen fehlen die Angaben zur Tatigkeit.

Personen mit Horsehbehinderung und geistiger Behinderung

Von den geistig behinderten Personen mit einer Horsehbehinderung tben die meisten eine
Beschaftigung in einer heilpddagogischen Institution aus (55.9% oder 33 Personen). Bei 14
Personen wird angegeben, dass sie keine Beschaftigung haben. Finf sind pensioniert und 4
in der Schule. Erwerbstétig sind 3 Personen, davon arbeiten zwei als Hilfsarbeiter und eine
Person in einem geschiitzten Atelier (vgl. Abbildung 16). Zwei Personen arbeiten mit einem
40% Pensum. Unklar ist, weshalb bei so vielen Personen angegeben wird, dass sie keine
Beschaftigung haben. Mdglicherweise steht dies im Zusammenhang mit der Mehrfachbehin-
derung.

Abbildung 16: Arbeitssituation bei Personen mit einer geistigen Behinderung (N= 59)
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3.2.6 Bezug von finanziellen Versicherungsleistungen

Im Fragebogen wurde zur Erhebung der materiellen Situation auch nach dem Bezug von

Versicherungsleistungen gefragt (Renten, Erganzungsleistung und Hilflosenentschadigung).
Personen mit Horsehbehinderung

Die 150 Personen im Pensionsalter beziehen alle eine AHV-Rente und von den 130 Perso-
nen im erwerbsfahigen Alter (18 bis 65 Jahre) beziehen 84,1% (106 Personen) eine IV Ren-
te. Insgesamt erhalt gut ein Drittel Ergéanzungsleistungen (34.8%) und bei 19 Personen wur-

de angegeben, dass sie weitere Sozialleistungen (Sozialhilfe) beziehen.

Tabelle 4: Bezug von Leistungen bei horsehbehinderten Personen ohne geistige Behinde-
rung (N= 226/279) (Mehrfachnennungen)

Haufigkeit Prozent
AHV 150 53.8
v 109 39.1
Erganzungsleistungen 97 34.8
Sozialleistungen 19 6.8
Hilflosenentschadigung 172 61.6

Bei 119 AHV- Beziigern wurden Angaben gemacht zum Bezug von Ergdnzungsleistungen.
Es erhalten 40.3% (oder 48 Personen) Erganzungsleistungen. Auch bei 94 Personen, die
eine IV Rente beziehen, wurden Angaben zum Bezug von Ergadnzungsleistungen gemacht.
Von den IV-Beziigern erhalten 52,1% Erganzungsleistungen. Interessant ist der Vergleich
mit gesamtschweizerischen Zahlen. Hier sind es 29% der IV—Bezligerinnen und Bezlger
und 12% der AHV-Beziigerinnen und Beziiger die Erganzungsleistungen beziehen®®. Ge-
samtschweizerisch bekommen von den AHV-Bezligern und von den IV-Beziigern deutlich

weniger Ergdnzungsleistungen.

> Vgl. Bundesamt fiir Sozialversicherung: Statistiken zur sozialen Sicherheit. Statistik der Ergdnzungsleistungen
zu AHV und IV. Bern, 2005: Ende 2005 bezogen 29 Prozent der IV-Rentnerinnen und -Rentner eine EL. Bei den
Personen mit einer Altersrente blieb der Bedarf nach EL in den letzen Jahren stabil. Bei ihnen waren rund 12
Prozent auf EL angewiesen. Eine wichtige Aufgabe Gibernehmen die EL bei der Finanzierung eines Heimaufent-
halts. Sie decken die hohen Kosten, die oft das Budget eines Rentners Gibersteigen. Seit 1997 liegen die Zu-
wachsraten der EL-beziehenden Personen im Heim deutlich tiefer als bei jenen, die zu Hause leben. Ein Grund
dafiir sind die verbesserten Leistungen der Krankenkassen an die Pflegeleistungen im Heim. Im Jahr 2005

wohnten 61’200 Personen mit EL in einem Heim. Das waren etwa 55 Prozent aller Heimbewohner.
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Abbildung 17: Bezug von Ergénzungsleistungen bei hérsehbehinderten Personen ohne geis-
tige Behinderung im Vergleich mit gesamtschweizerischen Daten (Prozentsatz der Renten-

bezlger)
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Bezug von Ergédnzungsleistung

Von den horsehbehinderten Personen bekommen diejenigen, die in einem Heim wohnen
signifikant haufiger Erganzungsleistungen zur Finanzierung des Heimaufenthaltes als Perso-
nen, die mit Familie wohnen (Partner oder Angehdrige). Aber auch ein grosser Teil (39%)
der Personen, die alleine wohnen bezieht Erganzungsleistungen. Deshalb kann der Schluss
gezogen werden, dass die horsehbehinderten Personen oft in einer schwierigen finanziellen
Situation leben. Dies hangt vermutlich auch mit der niedrigen Rate der Erwerbstatigkeit zu-
sammenhangen. Ein Einfluss kdénnte auch haben, dass allein wohnende Personen die Le-
benskosten nicht mit anderen Angehdrigen teilen kdnnen und so der Lebensunterhalt ver-

haltnismassig teurer wird.

Von den untersuchten hérsehbehinderten Personen beziehen 172 Personen (oder 71.4%)
Hilflosenentschadigung. 69 Personen (28.4%) beziehen keine Hilflosenentschadigung und
bei 38 Personen fehlen Angaben dazu. Zum Grad der Hilflosenentschadigung gibt es bei 168
Personen Angaben. Davon haben 84 Personen (50%) einen leichten Grad der Hilflosigkeit,
25 Personen (14.9%) einen mittleren Grad und 59 Personen (35,1%) einen schweren Grad

der Hilflosigkeit.
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Abbildung 18: Bezug von Hilflosenentschadigung bei hérsehbehinderten Personen ohne

geistige Behinderung (N= 168)
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Abbildung 19: Bezug von Hilflosenentschadigung bei hérsehbehinderten Personen ohne
geistige Behinderung im Vergleich mit gesamtschweizerischen Daten in Prozentangaben der
Rentenbeziiger
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Werden die Zahlen mit der IV-Statistik der Schweiz verglichen zeigt sich, dass die untersuch-
ten Personen in der Studie deutlich weniger haufig einen Anspruch auf eine Entschadigung

fur Hilflosigkeit mittleren Grades, aber haufiger einen Anspruch schweren Grades haben (vgl.
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Abbildung 19)*’. Die Unterschiede im Bezug von unter und iiber 50j&hrigen ist mit der Situa-
tion in der Schweiz vergleichbar. Bei unter 50 jahrigen in der Untersuchung beziehen 50 er-
wachsene Personen Hilflosenentschadigung. Bei den Uber 50-jahrigen sind es 121 Perso-
nen, die Hilflosenentschadigung beziehen, also sogar mehr als doppelt so viele*®.

Es besteht ein signifikanter Zusammenhang zwischen dem Grad der bezogenen Hilflo-
senentschadigung und der Kombination der Hér- und Sehbehinderung. Personen, welche
blind und gehdrlos sind und solche welche blind und hérbehindert sind, beziehen signifikant
(sign. 5.1 und 3.7 Residual) haufiger Hilflosenentschadigung schweren Grades. Demgegen-
Uber beziehen Personen mit einer HOr- und Sehbehinderung signifikant haufiger eine Hilflo-
senentschadigung leichten Grades.

Abbildung 20: Kombination der Hor- und Sehbehinderung bei hérsehbehinderten Personen

ohne geistige Behinderung und Grad der Hilflosenentschadigung (N= 167)
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Auch zwischen dem Zeitpunkt des Erwerbs der Horsehbehinderung und dem Grad der be-
zogenen Hilflosenentschadigung besteht ein signifikanter Zusammenhang. Personen, wel-
che seit der Geburt horbehindert sind und spater sehbehindert werden, beziehen signifikant
haufiger (sign. 3.8, Residual) Hilflosenentschadigung schweren Grades. Personen, die nach

dem zweiten Lebensjahr hor- und sehbehindert werden, beziehen signifikant haufiger eine

> Vgl. dazu IV Statistik 2008: von den 30'000 erwachsenen HE Bezligerinnen und Bezliger in der Schweiz hatten
44% Anspruch auf eine Entschadigung fir Hilflosigkeit leichten, 34% mittleren und 24 % schweren Grades
(Bundesamt fiir Sozialversicherung, 2008).
58 Vgl. dazu IV Statistik 2008: Mit dem Alter (Uber 50 Jahre) verdoppelt sich Anteil der HE Bezliger (Bundesamt
fr Sozialversicherung, 2008).
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Hilflosenentschadigung mittleren Grades. Andere Zusammenhange wurden hier nicht gefun-

den.

Abbildung 21: Zeitpunkt des Erwerbs der Behinderung und Grad der Hilflosenentschadigung

bei hérsehbehinderten Personen ohne geistige Behinderung (N= 157)
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Erwerb der Behinderung

Personen mit Horsehbehinderung und geistiger Behinderung

Von den 59 untersuchten geistig behinderten Personen beziehen 53 Personen eine V-
Rente. Die funf Personen, die Uber 65 Jahre alt sind, beziehen eine AHV-Rente. Eine Person
bezieht keine Rente. Fast alle beziehen Ergéanzungsleistungen (50 Personen), 3 beziehen
keine (bei 6 Personen fehlen die Angaben dazu). Die hohe Zahl an Erganzungsleistungsbe-
zuigern héngt wahrscheinlich mit der Finanzierung des Heimaufenthaltes zusammen, da die
meisten dieser Betroffenen in Heimen leben. Von den 5 AHV Bezugerinnen und Bezugern

erhalten 4 Ergéanzungsleistungen.

Werden die geistig behinderten Personen miteingerechnet, ist der Anteil der IV-Bezliger mit
Erganzungsleistungen im Vergleich zu gesamtschweizerischen Zahlen nochmals deutlich

hoher.
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Abbildung 22: Vergleich des Bezugs von Erganzungsleistungen der hérsehbehinderten Per-
sonen mit und ohne geistige Behinderung mit gesamtschweizerischen Daten in Prozentan-

gaben der Rentenbeziiger
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Bezug von Ergadnzungsleistungen

Bei 11 Personen wurde angegeben, dass sie weitere Sozialleistungen (Sozialhilfe) beziehen,

allerdings gibt es auch hier viele fehlende Angaben.

Tabelle 5: Bezug von Leistungen bei Personen mit einer geistigen Behinderung (N= 37/59)

Mehrfachnennungen (Prozentangaben bezogen auf 59 Personen)

Haufigkeit Prozent von 59
IAHV 5 8.5
v 53 89.8
Erganzungsleistungen 50 84.7
Sozialleistungen 11 18.6
Hilflosenentschadigung 55 93.2

Hilflosenentschadigung beziehen alle 55 der untersuchten hérsehbehinderten Personen mit
geistiger Behinderung, bei denen Angaben dazu gemacht wurden. Davon beziehen 3 Perso-
nen Entschadigungen fur einen leichten Grad der Hilflosigkeit, 9 Personen fiir einen mittleren
Grad und die grosste Gruppe, 41 Personen (77.4%), fir einen schweren Grad der Hilflosig-
keit.
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Die hdrsehbehinderten geistig behinderten Personen beziehen doppelt so haufig eine Ent-
schadigung fur Hilflosigkeit schweren Grades als die anderen hérsehbehinderten Menschen
und mehr als dreimal haufiger im Vergleich mit den gesamtschweizerischen Zahlen. Der Be-
zug von Hilflosenentschadigung steht bei diesen Personen nicht im Zusammenhang mit der
Kombination der Seh- und Horbehinderungen. Es kann deshalb davon ausgegangen wer-
den, dass der Bezug von Hilflosenentschadigung vom Ausmass der geistigen Behinderung
oder weiteren Behinderungen abh&ngt, nach denen allerdings nicht gefragt wurde®.

Abbildung 23: Grad des Bezugs von Hilflosenentschadigung Personen mit einer geistigen
Behinderung (N=53)
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Werden die Zahlen der hérsehbehinderten Personen mit und ohne geistiger Behinderung mit
der IV Statistik der Schweiz verglichen, zeigt sich, dass die untersuchten Personen in der
Studie deutlich haufiger einen Anspruch auf eine Entschadigung fur Hilflosigkeit schweren
Grades haben (vgl. Abbildung 19)%.

> Es wurde keine weitere Analyse der Daten vorgenommen, da zusatzliche Behinderungen nicht untersucht
wurden und da diese Personen (iberwiegend jlingeren Alters sind.
60 Vgl. dazu IV Statistik 2008: von den 30'000 erwachsenen HE Bezligerinnen und Bezliger in der Schweiz hatten
44% Anspruch auf eine Entschadigung flr Hilflosigkeit leichten, 34% mittleren und 24 % schweren Grades
(Bundesamt fiir Sozialversicherung, 2008).
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Abbildung 24: Vergleich des Bezugs von Hilflosenentschadigung mit gesamtschweizerischen

Daten in Prozentangaben der Rentenbeziiger
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3.2.7 Kommunikationsformen

Es wurde nach den von den Klientinnen und Klienten beherrschten Kommunikationsformen

gefragt. Es waren mehrere Antworten moglich.

Personen mit Horsehbehinderung

Die folgende Tabelle gibt einen Uberblick tiber die benutzten Kommunikationsformen und die
Anzahl Nennungen. Am haufigsten werden die Lautsprache und die Schwarzschrift einge-
setzt, bzw. genutzt. Das Hilfsmittel e-mail wird sehr oft benutzt. Es gibt keine Person, die

keine Kommunikationsform beherrscht.

Dieser Uberblick zeigt, dass die horsehbehinderten Personen ohne geistige Behinderung
eine sehr grosse Vielfalt unterschiedlicher Kommunikationsformen einsetzen und kombinie-

ren, um an Gesprachen teilnehmen zu kénnen.
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Tabelle 6: Anzahl der benutzten Kommunikationsformen bei Personen mit Hérsehbehinde-

rung ohne geistige Behinderung (Mehrfachnennungen maoglich) (N= 273/274)

Haufigkeit Prozent
Schwarzschrift
Schwarzschrift schreiben 176 64.5
Schwarzschrift Grossschrift lesen 157 57.5
Schwarzschrift lesen 60 22.0
Braille
Braille lesen 59 21.6
Braille schreiben 53 19.3
IAuditive Kommunikationstypen
Lautsprache normal verstandlich sprechen 203 74.4
Lautsprache schwer verstandlich sprechen 39 14.3
Lautsprache mit Horgerat hdren 194 71.1
Visuelle Kommunikationstypen
IAblesen 66 24.2
Gebardensprache im normalen Gebardenraum 20 7.3
\Visualframe-Gebéarden 15 5.5
Einfache Gebarden 19 7.0
Mitteilungen durch Piktogramme verstehen 14 5.1
Taktile Kommunikationstypen
Lormen empfangen 57 20.9
Lormen ,schreiben® 53 19.4
Spellen (Fingeralphabet) lesen 20 7.3
Spellen (Fingeralphabet) ,schreiben® 18 6.6
Taktile Gebéarden 9 3.3
Hilfsmittel
e-mail schreiben 101 37.0
e-mail lesen 102 37.4
SMS 69 25.3
Schreibtelefon 9 3.3
andere 19 7.0
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\Weitere Formen, die vereinzelt erganzt wurden 6.8
LPC (Sprachausgabe), teilweise mit Scanner 5
PC 1
Bildschirm Lesegerat 1
Fax 3
Blockschrift/ Buchstaben in die Hand 1
Kdrpersignale 7
Lautsprache ohne Horgerat horen 1

Personen mit Horsehbehinderung und geistiger Behinderung

Tabelle 7 gibt einen Uberblick tiber die von den geistig behinderten Personen benutzten
Kommunikationsformen und die Anzahl Nennungen. Es zeigt sich, dass am haufigsten einfa-
che Gebarden und Piktogramme eingesetzt werden, auch einige Male Schwarzschrift und
Lautsprache sowie Korpersignale. Die Personen mit zusatzlicher geistiger Behinderung setz-
ten deutlich weniger Kommunikationsformen ein. Bei drei Personen wird angegeben, dass
sie keine Kommunikationsformen beherrschen. Das Fehlen von Kommunikationsformen ist

fur die Lebenssituation dieser Personen gravierend.

Tabelle 7: Benutzte Kommunikationsformen bei Personen mit Hérsehbehinderung und geis-

tiger Behinderung (Mehrfachnennungen maoglich) (N=58)

Haufigkeit Prozent
Schwarzschrift
Schwarzschrift schreiben 7 12.1
Schwarzschrift Grossschrift lesen 12 20.7
Schwarzschrift lesen 4 6.9
Braille
Braille lesen 1 1.7
Braille schreiben 1 1.7
Auditive Kommunikationstypen
Lautsprache normal verstandlich sprechen 9 15.5
Lautsprache schwer verstandlich sprechen 16 27.6
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Lautsprache mit Horgerat héren 13 22.4

Visuelle Kommunikationstypen

IAblesen 6 10.3
Gebardensprache im normalen Gebardenraum 4 6.9
\Visualframe-Gebérden 1 1.7
Einfache Gebéarden 24 41.4
Mitteilungen durch Piktogramme verstehen 23 39.7

Taktile Kommunikationstypen

Lormen empfangen 1 1.7
Lormen ,schreiben® 0 0
Spellen (Fingeralphabet) lesen 6 10.3
Spellen (Fingeralphabet) ,schreiben” 4 6.9
Taktile Gebéarden 7 12.1
Hilfsmittel

e-mail schreiben 2 3.4
e-mail lesen 2 3.4
SMS (0] 25.3
Schreibtelefon 0 1.7
andere 11 19.0

\Weitere Formen, die vereinzelt erganzt wurden

Signalgegensténde 2
Blockschrift/ Buchstaben in die Hand 1
Kdrpersignale/- Képerkontakt 6
Lautsprache ohne Horgerat horen 2

Aus den oben dargestellten Ergebnissen konnen folgende zentrale Problemfelder identifiziert

werden:

Die erhobenen Daten zeigen, dass sich die untersuchten hoérsehbehinderten Personen be-
zuglich Alter, Lebensumfeld, Behinderung und Arbeit in sehr unterschiedlichen Lebenssitua-
tionen befinden. Die Einschréankungen in der Ausbildung und im Bereich der Arbeit sind be-

trachtlich. Im Vergleich mit behinderten Menschen in der Schweiz haben hdrsehbehinderte
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Personen ein niedrigeres Ausbildungsniveau und sie sind deutlich weniger haufig erwerbsta-
tig.

Die schwierige finanzielle Situation dieser hdérsehbehinderten Personen zeigt sich im haufi-
gen Bezug von Erganzungsleistungen. Sie ist u.a. durch die niedrige Erwerbsrate erklarbar.
Bei Personen, welche alleine wohnen und die Lebenskosten mit Angehdrigen nicht teilen
kénnen, scheint die finanzielle Belastung noch grésser. Bei den hérsehbehinderten Perso-
nen haben Uberdurchschnittlich viele Personen einen Anspruch auf eine Entschadigung fur
Hilflosigkeit schweren Grades. Es gibt keine dominante Kommunikationsform im Sinne einer
,Horsehbehindertensprache®, sondern es werden alle zur Verfiigung stehenden Formen und
Mittel fir die Kommunikation eingesetzt.

Es konnten folgende Gruppen der Klientinnen und Klienten bestimmt werden, die in einer be-

sonders schwierigen Situation und deren Unterstiitzungsbedarf besonders gross ist:

- Von den hdérsehbehinderten Personen ohne geistige Behinderung sind dies Personen
welche blind und gehdrlos sind. Sie haben diese Behinderung oft schon seit der Geburt
und sie leben haufiger in einer Institution und beziehen Hilflosenentschadigung schwe-

ren Grades.

- Personen, welche von Geburt an eine Horbehinderung haben und spéater eine Sehbe-
hinderung erwerben besuchen haufiger eine Sonderschule und beziehen haufiger Hilf-

losenentschadigung schweren Grades.

- Horsehbehinderte Personen die seit Geburt hor- und sehbehindert sind machen selte-

ner eine Ausbildung und leben haufiger in einer Institution.

- Die Daten zeigen, dass horsehbehinderten Personen mit einer geistigen Behinderung
noch weniger partizipieren. Von den geistig behinderten hdrsehbehinderten Personen
leben die meisten in einer Institution, sie sind kaum erwerbstétig und beziehen fast alle
Erganzungsleistungen und Hilflosenentschadigung schweren Grades. Sie haben auch

deutlich weniger Kommunikationsformen zur Verfiigung.
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4. Qualitativer Untersuchungsteil: Beschreibung der

Lebenslagendimensionen

4.1 Vorgehen und Methode

Zur Beschreibung der Lebenssituation von hérsehbehinderten Menschen wurden in der
Hauptuntersuchung 35 Personen mit einem Leitfadeninterview befragt. Grundlage fir den
Interviewleitfaden bilden die in der Voruntersuchung erarbeiteten und von den Betroffenen
fur ihre Lebenssituation als relevant erachteten Themen. Es wurden Personen aus den drei
Altersgruppen befragt, in denen je spezifische Bewdltigungsaufgaben bestehen und die
dementsprechend unterschiedliche Beratungs- und Unterstitzungsangebote benétigen. Die
Altersgruppen wurden bestimmt, da in diesen Abschnitten jeweils eine Zunahme der erwor-
benen Horsehschadigungen resp. Horsehbehinderung auftritt und da unterschiedliche The-
men in der jeweiligen Lebenssituation zentral sind. Im jungen Erwachsenenalter ist das
Thema Lebensplanung beziglich Ausbildung und Arbeit zentral. Im mittleren Erwachsenen-
alter ist bei einer Verschlechterung des Horens und Sehens eine Neuorientierung in Beruf
und Alltag notwendig. Im Alter zeigt sich eine grosse Zunahme von alters- und krankheitsbe-
dingt erworbenen Hoér- und Sehschadigungen. Hier ist die Selbststandigkeit im Alltag von
spezieller Bedeutung. Innerhalb dieser Altersgruppen erfolgte die Auswahl zudem nach dem
Kriterium des Zeitpunktes des Erwerbs der Horsehbehinderung. Es wurden vier Personen
befragt, die von Geburt an eine Hor- und eine Sehbehinderung haben. Bei den geburtshor-
sehbehinderten Personen mit einem Usher-Syndrom tritt meist eine Horbehinderung friiher
und die Sehbehinderung etwas spéter ein. Bei den alten hdérsehbehinderten Personen konn-

te keine geburtshdrsehbehinderte Person gefunden werden.

In der Altersgruppe der 15-30-jahrigen Menschen wurden 5 Personen befragt. Es konnten
aber nur vier Gesprache ausgewertet werden, da bei einer Person aufgrund einer geistigen
Behinderung das Gesprach nicht ausgewertet werden konnte. Es wurden 11 Interviews von
horsehbehinderten Personen im Alter zwischen 40-55 Jahren ausgewertet. 20 Horsehbehin-
derte Personen im hohen Alter (75-90 Jahre) wurden interviewt. Zusatzlich wurden Zitate
einer Person aus der Voruntersuchung in den Text aufgenommen, da diese Person die Situ-
ationen sehr bildlich beschreiben konnte. Die Aussagen wurden aber nicht in die Auswertung

der Befragung aufgenommen, die Erkenntnisse wurden dadurch also nicht verandert.

Bei den Interviews wurden nur Personen mit einer Horsehbehinderung miteinbezogen, wel-
che keine zuséatzlichen Beeintrachtigungen im kognitiven Bereich aufwiesen. Menschen mit
einer zusatzlichen geistigen Behinderung wurden im Rahmen des qualitativen Teils der Stu-
die nicht untersucht, da dies methodisch den Rahmen der Studie gesprengt hatte, und weil

davon ausgegangen werden kann, dass die Lebenslage dieser meist schwer mehrfachbe-
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hinderten Menschen sich von anderen hdrsehbehinderten Menschen sehr stark unterschei-
det. Zudem ist der heilpadagogische Zugang bei diesen Menschen stark vom Bereich der
geistigen Behinderung geprégt.

Es war sehr schwierig, Interviewpartnerinnen und —partner fir die Untersuchung zu finden.
Sie wurden Uber die Sozialarbeiterinnen angefragt und es gab sehr viele Absagen aus ge-
sundheitlichen Grinden. Bei der Darstellung der Ergebnisse muss deshalb mitbedacht wer-
den, dass die 35 interviewten hdrsehbehinderten Personen mdaglicherweise eine positive
Auswahl in Bezug auf Kommunikationsmaoglichkeiten und Gesundheitszustand darstellen.
Mit den meisten horsehbehinderten Befragten konnte das Gespréach in Lautsprache gefuihrt
werden. Bei 3 Personen wurden Gebarden eingesetzt, eine davon kombiniert mit den Aus-
sagen einer Vertrauensperson, da die Person nur rudimentar Gebarden beherrschte. Zwei
Personen wurde mit Hilfe einer Lormdolmetscherin befragt. Bei drei Personen wurde eine
Vertrauensperson befragt, da ein Gesprach mit der hdrsehbehinderten Person aus gesund-
heitlichen Grunden nicht moglich war. 7 Interviews wurden aus dem franzdsischen tbersetzt,
eines aus dem ltalienischen®. Den Kommunikationsmaglichkeiten entsprechend waren die
Interviews sehr unterschiedlich in der Ausfihrlichkeit. Insbesondere bei Interviews, die ins
Lormen Ubersetzt wurden, sind die Aussagen kurz, da diese Kommunikationsform viel Zeit
und Konzentration braucht. Alle Aussagen in den Interviews wurden in die inhaltliche Aus-
wertung aufgenommen. Im Bericht werden viele ausgewahlte Zitate eingefligt, welche die

Resultate dieser Auswertung illustrieren sollen.

Alle Interviews wurden vollstandig transkribiert und mit der qualitativen Inhaltsanalyse nach
Mayring (Mayring, 1997) ausgewertet. Diese Methode ist fir diese Interviews besonders ge-
eignet, da viel Interviews Ubersetzt wurden. Mit der qualitativen Inhaltsanalyse werden die
paraphrasierten Inhalte. Die Daten wurden auf der Grundlage der in der ersten Phase identi-
fizierten Kategorien erfasst und kodiert. Analysiert wurden die qualitativen Daten mit
MaxQDA®.

Die Auswirkungen einer Horsehbehinderung auf die unterschiedlichen Lebensbereiche wer-
den in den folgenden Abschnitten zu den einzelnen Lebensdimensionen sichtbar. In der Di-
mension Selbstbestimmung wurden neben dem subjektiven Gefihl, wichtige Entscheide
selbst zu bestimmen, hauptsachlich die Aspekte Selbstandigkeit und Abhangigkeit sowie der

Umgang mit der eigenen Hilfsbediirftigkeit erwahnt. Das Thema Abhangigkeit wurde der Di-

61 Ubersetzung Franzdsisch oder Italienisch — Deutsch: Interview Nr. 28, 31, 36, 37, 40, 42, 43, 47
Ubersetzung mit Lormdolmetscherin: Interview-Nr. 25, 33

Ubersetzung mit Gebdrdendolmetscherin: Interview-Nr. 29, 38, 39, Nr 19 wurde die Gebdrdendolmetscherin
vergessen

Stellvertretung: Interview Nr. 20, 39

%2 MaxQDA: Ein computergestilitztes Programm zur Analyse qualitativer Daten
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mension soziale Kontakte zugeordnet. Die Selbstandigkeit wurde in verschiedenen Dimensi-
onen erwahnt und dort auch beschrieben (Mobilitat, alltagliche Lebensverrichtung). Von
Handlungsstrategien und Problemldsungen im Alltag wurden auch in diesen Interviews sehr
haufig erzahlt, was zeigt, dass sie einen hohen Stellenwert haben. Sie wurden denjenigen
Dimensionen zugeordnet, wo sie eingesetzt werden (soziale Kontakte, Kommunikation, In-
formationszugang, Mobilitat und alltagliche Lebensverrichtungen). Zudem wurden diese Stra-

tegien und Problemlésungen in einem eigenen Kapitel analysiert.

Trotz der Heterogenitat der untersuchten hérsehbehinderten Personen konnten gemeinsame
Problemfelder und Strategien, die von den Befragten eingesetzt werden, in den einzelnen
Dimensionen der Lebenslage beschrieben werden. Nach der Analyse der qualitativen Inter-
views kann ein umfassendes Bild der Lebenssituation von Menschen mit einer Hérsehbehin-

derung gezeichnet werden.

4.2 Ergebnisse

Im Folgenden werden Aussagen der interviewten Personen dargestellt zu den Themen Be-
hinderung und ihr emotionaler Umgang mit der Behinderung, zum Gesundheitszustand, zur

Wohnsituation und zur materiellen Situation.

4.2.1 Zur Behinderung

Wie eine Behinderung aus dem Zusammenspiel von personenbezogenen Faktoren und

Umweltfaktoren entsteht, wird von einer horsehbehinderten Person sehr schon aufgezeigt:

,JJa ich denke filr Aussenstehende ist dies immer ein bisschen schwierig, nehme ich an. Ahm also wenn ich allei-
ne bin, dann kann ich, dann fuhle ich mich nicht eingeschrénkt in dem Sinne. Aber sobald ich unter die Leute
komme, also in Gesellschaft. Dann merke ich doch den Unterschied... ja. Hier in der Wohnung kann ich mich

gut, ah bewegen. Sehr gut.« (46, 963)

Die interviewten Personen wurden gebeten, die Schadigung mit eigenen Worten zu be-
schreiben. Bei den Beschreibungen der Schadigung wurde zum Zustand des Gehors und
des Sehvermdgens Aussagen gemacht und zu den Ursachen der Beeintrachtigung. Viele

erzdhlen, dass sie zum Horen Horgerate oder ein ClI ®penutzen und froh sind, diese benut-

® Die Zitate werden durch die Interviewnummer und die Nummer Kodierung identifiziert

® Bei Cochlea Implant(Cl)—Geraten handelt es sich um implantierbare Horgerate fiir stark schwerhérige Men-

schen, die aufgrund des groBen Horverlustes nicht mehr mit konventionellen Hérsystemen versorgt werden

kénnen. Bei Cl-Geraten wird eine Elektrode direkt in die Schnecke des Hérapparates eingefiihrt. Diese Elektro-
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zen zu kénnen. Das Verstehen der Sprache ist aber auch mit Hilfsmitteln schwierig, und die

Betroffenen missen das Gehorte ,umsetzen“ wie eine Personen anschaulich darstellt.

,»P12: Ja, wegen, ja sehen auch wenn sie diese Fragen mir stellen, oder. Vielleicht verstehe ich ja ,,werden®,

»Arbeitgeben®, vielleicht ,,vorbereiten“. Ich meine, ich verstehe alle Worter nicht genau.
I: Ja?

P12: Das ist genau wie beim Zeichnen zum Beispiel, wenn ich zum Beispiel so zeichne und so oder die andere

Seite habe ich noch nicht gezeichnet oder sie verstehen doch, was es ist oder? So...
I: Ich glaube nicht (lacht),dh...aha, ein Gesicht oder eine Eule

P12: Ja, sehen sie, ich habe alles nicht gezeichnet und trotzdem haben sie das gekannt. Ich meine beim Horen ist

es genau so...verstehen sie? Ich verstehe alle Worter nicht aber...und dann die anderen rate ich selber. Das mei-
ne ich.« (12, 123-130)

Wenn nur noch auf einem Ohr ein Horvermdgen besteht, ist auch die rdumliche Orientierung
insbesondere im Verkehr schwierig. Eine Frau, die kirzlich das Hérvermdgen auf einem Ohr

ganz verloren hat erzahlt:

,,und jetzt hore ich nur noch auf dem rechten. Das ist eine grosse Einschrankung, das merke ich schon. Erstens
kann ich nicht mehr orten. Wenn ich iber eine Strasse gehe, erschrecke immer, wenn ein Auto kommt. Bis ich es
merke, ist es schon fast auf mir. Das ist schon brutal. Vorher konnte ich immer noch ein wenig vor- oder nach-
geben... Wo bin ich jetzt gelandet? (27, 8-14)

Wie bei den Ohren gibt es auch bei den Augen eine grosse Bandbreite an Schadigungsgra-
den und Schadigungsarten mit unterschiedlichen Auswirkungen auf das Sehen. Zur Schadi-
gung der Augen wird in den Interviews berichtet, dass man nicht mehr lesen kann, dass man
die Menschen auf der Strasse nicht erkennt und nur Umrisse von Objekten oder Menschen

sieht. So schildert eine Frau eine Situation, die sie mit der interviewenden Person erlebt hat:

,»Also wahrscheinlich haben Sie bemerkt, als ich in Sie hinein lief, dass ich nichts sehe. Ich kann hell und dunkel

nicht unterscheiden und hére mit einem Ohr* (23, 5-6)

Oder eine andere Person sagt dazu:
» Ich habe einfach eine Triibung, ich kenne die Leute nicht mehr.” (24, 4)

Und an anderer Stelle meint dieselbe Person:

de Ubernimmt dabei die Reizung des Hérnervs. Der Empfanger und der Horcomputer werden aussen am Ohr
getragen.
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,,Ich kann es ja nicht lesen, ich kann nichts mehr lesen ... mit der Lupe und nichts mehr. Ich kann ja nichts mehr

aufschreiben, ich kann ja nicht mal mehr lesen, was ich schreiben muss.“ (24, 12)
Eine andere Person erzahilt:

..... den Fernseher sehe ich auch noch, das auch, das sehe ich alles, aber nicht mehr klar und im Gelédnde
draussen, da sehe ich das Haus da nebenan, das sehe ich noch, und wenn ich auf der Strasse bin, zum Beispiel,
dann muss ich aufpassen, dass ich die Autos sehe, die kommen — das sehe ich dann nicht mehr so gut, weil das
zu schnell geht. [...] Ich sehe nur ... ich kann natiirlich nichts mehr lesen. Das ist der grosse Nachteil, den ich

habe“ (32, 6-11)
Und weiter:

,,Ich konnte die Farben immer sehr gut sehen und das hat mir sehr geholfen und die Tatsache, dass ich so sah, hat
mir natdrlich fur die Orientierung auch geholfen. Zum Beispiel sah ich die Trottoirkanten nicht, aber die Burger-
steige, wenn es da Baustellen gab, so Bauarbeiten sah ich’s nicht unbedingt. Wenn ich auf dem Land war und
spazieren ging und es Gras auf jeder Seite des Weges gab, dann sah ich das ganz gut und ich konnte dadurch den
Weg ganz gut erkennen.* (36, 26-40)

Eine Person beschreibt auch Schwierigkeiten durch ein eingeschranktes Gesichtsfeld.

,,Ja, es geht, ja. Manchmal ich stosse gegen Stinder oder Tiir oder Tisch oder... Herdplatte. Wenn es ausserhalb
meines Gesichtsfeldes ist, dann einfach automatisch.“(12, 27)

Zusatzlich erschwerend ist, dass das Ausmass der Schadigung schwankend sein kann. Die
Mdglichkeiten beim Sehen und Horen kdnnen beispielsweise abhéngig von der Tageszeit

unterschiedlich sein.

,,P16: Der Stand ist einfach... Es ist eben so: Ich stehe auf, ich sehe iiberhaupt nichts. Ich habe schwarz. Dann
sollten die Augen langsam beginnen zu hellen und dann bekomme ich wie einen grauen Schleier. Und jetzt habe
ich ihn auch noch, noch leicht. Lustigerweise bis abends etwa so um funf, wenn die Sonne langsam weggeht,

dann komme ich zum Sehen.*

P16: ,,Ja, und das hat mir der Herr Doktor Steinebrunner schon gesagt. Hat mich gefragt: ja Frau B. wie ist es

denn nachts? Dann sage ich: ,,Dann sehe ich am besten. Nachts sehe ich die Trottoirs.* (16, 201-201)

Eine spezielle Situation berichtet eine Frau, bei der die Blindheit phasenweise auftritt. Sie

spricht in ihrem Fall von einer ,wechselhaften Erblindung*:

,.Ich sehe zwischendurch wieder und dann sehe ich nichts. Wenn ich nichts sehe, dann schliesse ich mich mehr
oder weniger im Zimmer ein, weil ich einfach ein bisschen ... ehrlich gesagt, Angst habe, nach draussen zu

gehen* (17, 62)
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Dieses Wechselhafte ist eine spezielle Herausforderung und bereitet Probleme:
,,Bei der Horbehinderung habe ich keine Probleme, aber mit der wechselhaften Blindheit schon* (17, 456)

Eine Vielzahl von unterschiedlichen Behinderungsverlaufen lassen sich erkennen. In den
meisten Fallen ist die Horsehbehinderung ein Phanomen, das im Laufe des Lebens bzw.
sogar erst als Erscheinung im Alter auftritt. Bei anderen besteht eine Hor- oder Sehbehinde-
rung seit Geburt und die zweite Sinnesbehinderung wird spéater erworben (im Erwachsenen-
alter oder im Alter).

Beim Behinderungsverlauf zeigen sich zwei Muster. Zum einen ist der Zustand stabil und
zum anderen tritt immer wieder eine Verschlechterung der Sinnesbehinderung ein. So be-

richtet eine Person:

Ja... ist, ist bei mir jetzt stabil, und nicht so extrem* (14, 67)

Dass dies eine wichtige Unterscheidung ist, zeigt folgende Aussage einer Person, die sich zu

ihren Winschen aussert:

,,Ein Wunsch den ich sicher nicht haben kann, sind gute Augen. Sie wissen schon, ich habe das Usher-Syndrom.

Es ist kaum heilbar. Ich wiinsche mir, dass es jetzt noch stabil bleiben kann* (25, 141)

Es lassen sich in den Interviews auch Aussagen finden, die zeigen, dass sich die Behinde-
rung progressiv entwickelt. Erzahlt wird sowohl von sehr plotzlicher Verschlechterung, sozu-

sagen ,uber Nacht® bis hin zu einer langsamen, aber stetigen Veranderung:

,Aber diese Makula, die war am Anfang immer mehr oder weniger gleich. Also sie ist nie...hat sie plotzlich
gedndert. Aber jetzt in der letzten Zeit ging es immer ein bisschen schneller, dass es wieder schlechter wurde.
Aber schon nicht von einem Tag auf den anderen. Das schon nicht...es brauchte schon eine gewisse Zeit. Aber
da bin ich schon ziemlich lange dran...auch mit den Augen [...] Also die Sicht verbessern kann man ja nicht.
Man kann hdchstens ein bisschen durch diese Spritzen den Prozess ein bisschen aufhalten, dass es nicht so rasch

vorwarts geht. Also es geht ja vorwarts, immer...abwérts (lacht). Ja also abwérts (lacht)...Ja“ (22, 75 und 148)

Eine Person mit dem Usher-Syndrom erzéhlt:

,Ja und also im Allgemeinen sagt man beim Usher-Syndrom, es kann nur noch schlechter werden. Bis eben
Taubheit, Blindheit. Ich personlich, noch nicht viel gemerkt, also, wie sagt man da... flacher Verlauf und so. Ja
gut von Zeit zu Zeit andere Korrektur bei der Brille, Hérapparat weiss ich nicht so genau, ob es da gross
Schwankungen gegeben hat.*“(35, 15-16)

Die interviewten Personen fuihren verschiedene Ursachen fur ihre Behinderung an. Das

Usher-Syndrom, die Meniére-Krankheit, das Stickler-Syndrom, Horsturz, der grine bzw. der
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graue Star oder eine Makuladegeneration. Ein weiterer Faktor, von dem viel berichtet wird,
ist dass die Schadigung in Folge einer Krankheit entstanden ist. Die interviewten Personen
nennen z.B. die folgenden Ursachen fir ihre Schadigung am Seh- oder Horsinn: ein Gehirn-
schlag, eine virale Infektion, eine Hirnhautentziindung, die Schadigung als Folge einer miss-
gliickten Operation, eine Kriegsverletzung. Es wird aber auch gesagt, dass es schwierig ist,
die Situation so zu beschreiben, dass sie fur andere verstandlich ist und dann kann ein me-

dizinischer Fachbegriff helfen:

,Ich bin von Geburt hoérsehbehindert. Leider weiss ich nicht, was gut hdren und sehen ist. Und &h ich weiss nicht

genau, was Sie mochten. Ich habe einfach den griinen Star.* (27, 8-14)

Eine Variante zur Beschreibung ihrer Situation mit Hilfe von medizinischen Kategorien ist,
eine Beschreibung mit eigenen Worten zu versuchen. Eine Person driickt dieses Faktum
schon aus und bezieht sich auf das Ausrechnen des Sehvermdgens durch medizinische

Tests:

,,Man kann schon alles ausrechnen ... Prozent ... ja so irgendwie, aber das ist viel zu kompliziert. Das hat keinen

Sinn. Man sieht einfach schlecht und basta.“ (22, 145-146).

Die Befragten erzahlen auch von der besonderen Situation der doppelten Sinnesbehinde-

rung. Fir eine Person stellt die Hoérsehbehinderung eine grundsatzliche Schwierigkeit dar:

,Es ist sehr schwierig mit der doppelten Behinderung zu leben® (42, 155)

Oder eine Person erklart zu den Schwierigkeiten in der Orientierung im Verkehr:

,,Aber Taubblindheit war wirklich eine Behinderung zu viel um sich zu orientieren.“ (36, 123)

Eine Frau schildert eindrticklich eine subjektive Sichtweise ihrer Situation:

~Aber vielleicht jetzt noch zu dieser Enge. Stellen sie sich vor, schliessen sie einmal die Augen. Es wird schon
mal... der Horizont, verschiebt sich, oder? Schon mal, ich mit geschlossenen Augen, was ist.., die Umwelt — mit
dem Nicht-Sehen — beschrankt sich auf Armellange, hm, Armlange. Aahm, und dann noch dank der Hérbehinde-

rung, &hm [...] die Blindheit nimmt mir Dinge und die Taubheit nimmt mir Menschen® (1, 103)

Nach der Beschreibung der relevanten Dimensionen im Bereich Behinderung lasst sich vor
allem festhalten, dass eine grosse Vielfalt herrscht. So sind der Grad und die Art der Behin-
derung sehr unterschiedlich, der Behinderungsverlauf zeigt sich verschieden und auch die
Beschreibungen ihrer Lebenssituation sind vielgestaltig. Der Abschnitt hat diese Mannigfal-
tigkeit und Bandbreite anhand von aussagekraftigen Interviewausschnitten zu zeigen ver-

sucht.
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4.2.2 Emotionsfokussierte Bewaltigungsstrategien

In den Interviews erzahlen die Befragten immer wieder davon, wie sie mit diesen behinde-
rungsbedingten Verlusten und Einschrankungen emotional umgehen. Diese emotionsfokus-
sierten Strategien der Bewaltigung reduzieren das Unbehagen, indem eigene Gedanken und
Geflhle verandert werden, damit Wohlbefinden und soziale Funktion nicht beeintrachtigt wird
(Folkman, 1990, S. 216f.).

Einige Betroffene erzéhlen von der psychischen Belastung bei Eintritt oder Verschlechterung
der Behinderung. Eine Frau, die wegen einer Erkrankung innert kiirzester Zeit hérsehbehin-

dert wurde, erzahlt:

,,und innerhalb von drei Wochen praktisch blind und stark hoérbehindert. Also, ja also der Arm vom damaligen
Freund, der ist eigentlich... ja und die Liebe auch wirklich so, &hm, &hm, mich wirklich &h, ja, ins neue Leben

gefiihrt. Ich glaube, ich hétte es nicht Gberlebt. Vor allem nicht (iberlebt, weil ich wdre ja auch in ein Heim ge-

kommen, oder. Ich war damals nicht fahig, selbststéndig zu leben. Ah, hmm, es ist so in den ersten zwei Jahren
eigentlich ums Uberleben gegangen, und um die Krankheit, und die Behinderung...* (1, 97-100)

Eine andere Frau erzahlt zu ihrer Verfassung, als sie das Sehvermdgen eines Auges verlor:

,,und ich war schon psychisch belastet. Ich war schon psychisch ... habe fast... das Dach auf den Kopf gefallen.
Mhm. Ah, aber ich konnte das noch gut, ih ... ich konnte das gut verkraften. Also nicht... Das Beste draus ma-
chen. Habe versucht, mich auf anderes zu freuen. Aber es hat mich schon traurig gemacht, doch. Ich bin auch
eine Zeitlang traurig gewesen. Und die Seele ... seelisch, und die Seele ist getrlibt gewesen, und der Kérper ... &h
... dass die Psyche, und die Seele und der Kdorper, die spliren das auch, wenn etwas nicht stimmt. Dann habe ich

auch so, dh, Beschwerden gehabt, also, wie sagt man? Ah, es wurde dann einfach alles viel zu viel (33, 41-52)

Oder eine Angehdrige erzahlt stellvertretend zum Befinden nach einem Hérsturz beim zwei-

ten Ohr, der zum fast totalen Horverlust fiihrte:

,,und da ist er fast verzweifelt. Da hat er wirklich also...Da hat es ihm fast ausgehéngt, wirklich. Da mussten Sie

ihn mit Medikamenten ein wenig beruhigen, auch. Weil nichts sehen, und dann auch gar nichts...* (20, 23-25)

Eine Strategie im Umgang mit diesen Belastungen ist es, das Positive in den Blick zu neh-
men und die Behinderung anzunehmen, sich daran gewdhnen. Es wird dazu auch erwahnt,
dass ihnen nichts anderes ubrigbleibt, dass sie mit der Behinderung leben lernen mussen.

Oder in den Worten der Betroffenen:

,,Es gibt Sachen, die ich nicht mehr kann, aber ich nihre diese Gedanken einfach nicht und konzentriere mich

auf das was ich kann und woran ich Freude habe und das ist mir wichtig* (23, 16)
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,»Ja, das wire so mein Leben. Es ist, ja, einfach, ja, ich hab es gelernt, nicht immer zu bitten und zu wollen, son-
dern zu danken. Da ist ein Gesinnungswechsel, der sehr positiv ist. Also der, ja, also wirklich das Leben von der

positiven Seite her ansehen.” (1, 50)

,,Ja, wir lernen einfach zu leben oder? Ja wir lernen einfach, mit unserer Krankheit zu leben...zu leben oder? ...
Ja, ich meine wir miissen...wir miissen lernen, mit unseren Krankheiten zu leben. Das heisst...einfach wir miis-
sen nehmen, was wir kdnnen machen, was wir machen kdnnen, ja. Wir mussen eigentlich nicht reklamieren, wir

mussen eigentlich daran gewdhnen, oder?* (12, 317-323) und ,, Ja, trotz allem ist das Leben gut.“ (12, 361)

,,Oder, man darf nicht verzweifeln, wenn man... ja, ...schlecht dran ist, oder einmal krank ist oder so und ...
Man wird immer wieder... man muss nur die Hilfen annehmen, die man bekommt. Man darf nicht zu stolz sein.
Man muss sagen: Ja, danke! Es gehort jetzt halt auch dazu... wenn man einmal behindert ist, ist man es einfach.

Und dann muss man einfach das Beste daraus machen.* (22, 435-437)
,Ich denke immer positiv, Leben geniessen, probieren. Nicht {ibertreiben, aber so viel wie moglich* (19, 217)

... und wissen sie, ich bin zwar behindert, aber ich betrachte es als ein Gliick, weil ich viele wunderbare Leute
getroffen habe, die aufmerksam sind, die charmant und freundlich sind.* (43, 61)

,Ich habe wirklich..., seit ich, ich habe das Gefiihl, seit ich seit es mit den Ohren viel schlechter geworden ist,
lernt, hat man auch gelernt sich an kleinen Dingen mehr zu freuen und aufzubauen. Ein Telefonat von jemand
liebem, das ist dann doch wirklich sehr viel wert* (45, 222-224)

,,Ich nehme es so, wie es kommt* (46, 24-25)
,,Mir geht’s gut, ich akzeptiere meine Behinderung* (47, 136)

Das Bewaltigen kann aber auch in einer resignativen Haltung stattfinden. Eine Person ha-
dert, akzeptiert es nicht, wie es ist, aber hat auch keinen Willen mehr, die fir sie schwierige
Wohnsituation anzugehen und zu verandern. Eine andere Person beschreibt, dass sie als

behinderte Person auf Ablehnung und Abwertung stésst, aber sich nicht mehr wehrt.

,,Ja. Es ist sehr schwierig, mit der doppelten Behinderung zu leben, weil die Leute uns zuriickstossen, sie sagen:

,Ja, du kannst doch arbeiten!‘ Eine Schwierigkeit ist auch, dass man die doppelte Behinderung nicht sieht.
I: Und wie reagieren Sie in solchen Momenten?

P42: Das macht mich zornig, das ist Klar.

I: Mhm. Und das sagen Sie dann auch?

P42: Ich sagte es friiher, aber jetzt habe ich es aufgegeben, ich sage es nicht mehr.

Ich schdme mich ein bisschen fiir meine Krankheit, und deshalb sage ich nicht, dass ich schlecht hére oder

schlecht sehe, und ich versuche es einfach so zu machen, ohne etwas zu sagen.“ (42, 155-160)
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Der Umgang mit dem oft progressiven Charakter der Behinderung erfordert besondere An-

passungsfahigkeiten:

,» Man muss es halt einfach so akzeptieren wie es ist. Und ich muss damit rechnen, dass es halt immer noch ein
bisschen mehr runtergeht. Aber man kann sich immer wieder fast ein bisschen darauf einstellen: ,Ja, jetzt sehe
ich halt noch ein bisschen weniger’. Oder, jetzt ist es halt einfach so. Wenn man ja nichts machen kann.* (22,
104)

,Ich habe mich einfach langsam daran gewohnt. Wie dass gekommen ist, als ich 73 war und dann hat man mir

gesagt, dass das immer mehr runter geht und dann habe ich mich einfach vorbereitet” (38, 4-7)

,,Lesen geht nicht mehr ... anfangs eben ganz etwas Schlimmes gewesen, aber jetzt, jetzt, ... man gewdhnt sich

daran, jaja.“ (34, 86)
Manchmal hilft der Glaube oder das Hoffen:

»Aber dh, ich sage mir immer wieder, ich gebe nicht auf, ich glaube einfach, ich komme wieder zum Sehen.

Schon nicht vollstdndig und blind werde ich nicht, nein“ (16, 218)

,,Aber sonst, eben, im Allgemeinen, wirde ich sagen, muss ich zufrieden sein. Ich hoffe nicht, dass es noch wei-
ter runtergeht (32, 24)

Wenn die doppelte Sinnesbehinderung mitten im Leben pl6tzlich eintritt, beispielsweise durch eine Krankheit,

kann die Situation ohne Unterstiitzung lebensbedrohlich werden:

,,und innerhalb von drei Wochen praktisch blind und stark horbehindert. Also, ja also der Arm vom damaligen
Freund, der ist eigentlich... ja und die Liebe auch wirklich so, &hm, &hm, mich wirklich 4h, ja, ins neue Leben

gefiihrt. Ich glaube, ich hétte es nicht tiberlebt™ (1, 98)

Fir eine andere Person in einer ganz &hnlichen Situation erforderte dies eine grundlegende

Neuorientierung im Leben und im Umgang mit der eigenen Identitat.

,-.. also ich habe auch nach meiner Behinderung deutlich gespiirt, dass ich... also, meine Identitét neu finden
musste und neu definieren mussen. Also in den ersten paar Jahren war fiir mich so die Frage: wer bin ich eigent-
lich?* (23, 60)

Bei alteren Personen wird manchmal das Leben im Ruckblick bilanziert.
,,Ich habe viel Gliick gehabt im Leben* (32,126-128)

,,und wenn man so viel erlebt hat, wenn man jlinger war, eigentlich ziemlich das gemacht hat was man wollte,

und dann gemerkt hat, was geht und was nicht geht, dann ist man ja auch recht zufrieden.* (44, 256)

Und weiter:
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»Ja wenn ich so zurlick blicke, finde ich habe eigentlich ein viel schoneres Leben gehabt als manche anderen
Leute, obschon ich sogar wenn man.. ja ja ich meine in meinem Alter ist es jetzt auch nicht so ein Problem mit
dem schlecht Sehen und schlecht Horen...« (44, 29-33)

Bei den befragten Personen im Alter muss eine Strategie zum Umgang mit zusatzlichen Be-

eintrachtigungen der Gesundheit gefunden werden.

,.Einfach, dass ich nicht mehr laufen kann, habe ich da nicht mehr so... meine Gedanken. Ich nehme es einfach
an“ (41, 56)

,,und ich hoffe nur, dass der Kopfnoch ein bisschen bleibt, dass er...dass man noch selbst ein bisschen denken

kann und noch etwas selbst organisieren kann und entscheiden, oder. Das ist doch wichtig.” (22, 454-458)

Und eine Person ist dankbar, dass sie noch alleine mit dem weissen Stock spazieren gehen

kann:

,,Ah ich weiss sonst nichts so...ich...ich bin einfach zufrieden, dass ich das noch kann. Und das ist einfach toll.«

(38, 223)

4.2.3 Gesundheitszustand

Hinsichtlich der Ausfuhrungen zum Gesundheitszustand der befragten Personen lassen sich
drei Problemkreise unterscheiden. Es zeigt sich, dass es altersbedingte, behinderungsbe-
dingte und sonstige Krankheiten bzw. Gesundheitsprobleme gibt. Zunachst soll jedoch ein
Zitat zeigen, dass es auch in diesem Bereich eine Vielfalt von Angaben genannt wird, so

sagt eine Person:

,,Jlch komme schon zurecht, solange ich die Gesundheit habe und ich gesund bin.« (11, 112)

Es gibt viele Teilnehmende an der Studie, die nicht von Gesundheitsproblemen erzahlen.
Dennoch gibt es aber Krankheiten, die von den Menschen mit einer Hérsehbehinderung ge-
nannt werden. Im Folgenden werden zunachst die altersbedingten Probleme dargestellt.
Die befragten Personen berichteten von Beschwerden, die sie als altersbedingt klassifizie-
ren. Dazu zahlen Riuckenprobleme, Arthrose und Probleme bzw. Schmerzen beim Laufen.
Eine Person leidet an einer Demenz und an Inkontinenz und muss intensiv stationar betreut
werden. Auch von sonstigen Krankheiten wird erz&hlt. Unter anderem gibt es einzelne Inter-
viewpartnerinnen und -partner, die an folgenden Krankheiten leiden: Brustkrebs, standige
Bronchitis oder Grippe, ein Karzinom, Diabetes oder dem Dupuytren-Syndrom. Es ist
schwierig abzuschéatzen, inwiefern dies eine spezielle Konstellation ist oder ob eben dieser

Querschnitt auch einem Querschnitt der Gesamtpopulation entsprechen wirde. Gesagt wer-
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den kann, dass von behinderungsbedingten Krankheiten berichtet wird, auf diese soll nun
etwas ausfihrlicher eingegangen werden. Insbesondere Stiirze und Unfélle aufgrund der
eingeschrankten Hor- und Sehféahigkeit gehdren zum Alltag von vielen Befragten. So sagt

eine Person:

,Ja. Ich bin auch viel umgefallen (41, 45-49)

oder eine andere erzahlt:

,»Ich bin davor eben gestrauchelt am Teppich, am Balkon aussen und da hat es mich auch so auf die Knie ...
zum Gliick konnte ich mich am Geldnder auffangen, sonst hétte ich da das ganze Gesicht verschlagen [...] Ja

héatte das blod laufen kdnnen. Die Knie waren ganz aufgeschirft und geblutet habe ich* (24, 268-270)

Eine weitere Problematik besteht im Zusammenhang mit den benétigten Hilfsmitteln. So be-
richtet eine Frau von Problemen mit den Ohren, die im Zusammenhang mit den Horgeraten

stehen:

,,Ich habe mit den Horgerédten Probleme bekommen. Ich bekam Schmerzen im Ohr. [...] Er (erg. der Verf. der
Arzt) hat das Ohr genau angeschaut und hat dann gesagt, ich sei nicht nur wund, sondern Sie haben ein Lochlein
dort und daher dirfen Sie das Horgerat im Moment nicht mehr tragen. Wahrscheinlich habe ich von dem

Schlauch des Horgeréts eine Reizung* (26, 47-48)

Aus dieser Passage kann ein weiteres Problem gedeutet werden, namlich dass aufgrund
einer Erkrankung die Behinderung noch weniger kompensiert werden kann. Denn durch die
Problematik im Ohr kann die Person das Horgerét nicht mehr nutzen und hoért in diesen Pha-

sen nicht genug. Dies passiert auch einer Person, die an einer Erkrankung leidet. Sie sagt:

,,Eine Hand ist nicht funktionsfédhig. Die rechte Hand ist geschlossen, das ist eine Krankheit. [...] manchmal

habe ich kein Tastgefiihl“ (36, 91)

Das heisst fur diese Person, dass sie die Blindenschrift aufgrund dieser Erkrankung nur mit

einer Hand lesen kann.

4.2.4 \Wohnsituation

Die Wohnsituation der befragten Personen zeigt sich sehr unterschiedlich. Insgesamt lassen
sie sich grob in drei Wohnsettings einteilen. Entweder sie leben alleine in einer eigenen

Wohnung, sie wohnen mit einem Partner bzw. einer Partnerin, oder mit den Eltern bzw. den
eigenen Kindern in einer Wohnung, oder sie leben in einer Institution (Alters- oder Behinder-

tenwohnheim, Alterswohnung, betreutes Wohnen).
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Auffallend ist, dass viele Befragte allein wohnen. Dies wird von den Interviewpartnerinnen
und -partnern unterschiedlich bewertet. Einer Person bedeutet es viel, selbstandig in einer
Wohnung zu leben:

“ Fangen wir einmal mit dem schonsten an, das ist meine Wohnung.* (1, 9)

Eine andere Frau ist froh, dass sie bald in ein Altersheim umziehen kann:

,Jetzt gehe ich ... von hier gehe ich direkt ins Altersheim, wissen Sie ich bin nicht allein, wenn etwas passiert
... Hier habe ich Angst ... Hier habe ich Angst, dass jemand hereinkommt* (15, 66-73)

Eine Person aussert ihren Wunsch weniger allein zu sein:

,,Ich will noch irgendjemand, der mit mir spricht auch hier ... sei es ein Mann ... oder wo man ein bisschen

spazieren gehen konnte* (21, 267-269)

Der Kontakt zu anderen Leuten scheint auch in anderen Wohnsettings eine wichtige Rolle zu

spielen, so berichtet eine Frau, dass sie gerne mehr Kontakt zu ihren Nachbarn hétte:

, [...] was zu kurz kommt, sind Kontakte im Haus mit den anderen Leuten (23, 19-36)

Anders bewertet eine Frau die Tatsache, dass sie alleine wohnt. Die Horsehbehinderung

kann das Zusammenwohnen verunmoglichen. Sie meint:

,»Ich wohne hier gerne alleine. Natiirlich wére ich auch gerne verheiratet, aber mit dem Alter und meiner Behin-

derung wirde das Zusammenwohnen problematisch. Das alleine Wohnen bedeutet mir Freiheit* (25, 43-44)

Eine andere Person zeigt an alltaglichen Beispielen auf, weshalb das Zusammenleben mit

anderen Menschen fiir sie schwierig ist:

,»Es gibt nach wie vor, also ich hétte nie selbst bestimmt allein zu leben, also ich bin ein Sippenmensch. Aber
das mit der Sippe, ja, also eine WG waére natlrlich eine tolle Sache an und fir sich fir mein Wesen. Aber ich mit
meiner Behinderung, unmdglich. Ich habe mir in X, so ein Sammelsurium, so eine Wohnstétte, schénen Ort mit
mehreren Menschen, die einfach so aus dem Leben geworfen sind, angeschaut. Adhm, zum Beispiel Kiiche. Ich
kdnnte ja mit niemandem zusammen kochen. Ist schon schwierig. Ich kénnte auch nie, nie, eben am Tisch wird
geplaudert. Fir mich ist das Plaudern laut, ich verstehe nichts, ich hére nur das Lachen. Das ist tdgliche seelische
Folter. Oder zum Beispiel Leute die naturlich fernsehen wollen, das ware fiir mich etwas Storendes. Also es
wiirde fiir mich nicht funktionieren. Ja, leider.” (1, 51-55)

Auf der anderen Seite wird das Zusammenwohnen mit einem Partner von einer anderen Be-

fragten als wertvoll erlebt:
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,-Ja wir wohnen zusammen. Ganz definitiv erst seit April. Ja richtig ganz. Und ich muss sagen, ich bin sehr froh*
(27, 53-55)

Weiter fallt auf, dass viele Befragte in eher kleinen Wohnungen oder Zimmern leben, dies
wird aber von niemandem negativ beurteilt, im Gegenteil: eine kleine und tbersichtliche

Wohnung scheint wichtig zu sein:

,,Meine Wohnung gefallt mir, weil es kein Labyrinth ist. Ich habe andere Wohnungen die Labyrinth sind und

man am Anfang Schwierigkeiten hat sich zu orientieren* (25, 52)

Oder eine andere Frau sagt:

,In meiner Wohnung bewege ich mich gut, auch ohne Stock“ (31, 16-17)

Oder eine weitere Frau sagt, dass sie gar keine grossere Wohnung braucht:

5 [-..] das ist also schon, schon gemacht. Und es ist halt einfach klein, nicht, aber wenn man allein ist ... Wissen

Sie, ich muss ja nichts mehr, was niitzt es mir, wenn ich jetzt noch ein Zimmer mehr hatte?* (32, 81-94)

Das Leben in einer Institution wird von verschiedenen Leuten unterschiedlich angesehen.
Der institutionelle Rahmen wird einerseits als Schutz und als Méglichkeit zur Kontaktauf-
nahme mit anderen Mitbewohnerinnen und —bewohnern bewertet. Manchmal ist das alleine

wohnen nicht mehr mdglich wegen der Einschréankungen.

,Eben, es wire ja ... zuhause ginge es ja nicht, ich habe ja nicht mehr kochen konnen, ich habe nicht gesehen und
...Es ist halt ... Ja, es kommt dann schon manches. Ich weiss schon noch, als ich die Uhrzeit nicht mehr gesehen
habe, habe ich gedacht, das gibts ja nicht! Und da habe ich plétzlich gemerkt, dass ich die Fingernégel auch nicht

mehr sehe. Da ist eins ums andere gekommen. Jaja ... (34, 43)

Andererseits wird ein institutioneller Rahmen aber auch negativ bewertet. Eine Frau mdchte

vom Altersheim wieder zurick in ein Blindenheim. Sie sagt:

,»Ja —da mdchte ich nach X zuriuick! Ins Blindenheim unter gleich Behinderte™ (41, 315)

Eine Person hat Probleme mit der Leitung des Heimes:
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,»Was mir weniger gefillt da, ist ... ist, &h ... die Machenschaften von der, von der Fihrung* (32, 81-94).

Und sie erklart sehr ausfuhrlich, dass sie mit der Direktion und der Organisation des Alters-
heims nicht zufrieden ist und sie sich nicht ernst genommen fuhlt (vgl. ebd.) Zudem hat diese
Institution einen erheblichen Nachteil:

,,Ich habe keine Dusche hier. Ich muss in den ersten Stock hinauf zum Duschen. Das passt mir nicht“ (32, 109)

Bezlglich der Wohnsituation wird ein weiterer wichtiger Punkt von den Befragten angespro-
chen. Fur viele von ihnen ist die Lage, d.h. die Nahe zu den 6ffentlichen Verkehrsmitteln o-
der zu Einkaufsmdoglichkeiten sehr wichtig. Als Beispiel kénnen folgende Aussagen herange-

zogen werden:
,lch denke es ist eine ziemlich gute Lage. Man kann gut zum Bus kommen auf beiden Seiten und der Bahnhof

ist auch nicht so weit.” (14, 25-28)

Oder eine andere Frau sagt:

,»Ldden, dort bei der Bushaltestelle neben dran, ist Volg, ist die Post und hier hinunter hat es ein Restaurant [...]
und Coiffeur nebendran‘ (17, 31-36)

Aber ebenso wichtig und dies wird auch immer wieder genannt ist die Nahe zur Natur oder

einer anderen Erholungsmoglichkeit. Eine Frau sagt folgendes zu ihrer Wohnlage:

,,Besonders schétze ich, ... dass ich gerade eine Strassenbahnhaltestelle vor der Haustiire habe. Und ... der

Baum hinter dem Haus* (23, 19-36)

Dieses Beispiel zeigt die Bedurfnisse von den Befragten beztglich ihrer Wohnsituation. Die
Né&he zu den offentlichen Verkehrsmitteln und Einkaufsmaoglichkeiten wird genauso ge-
schatzt wie die Natur und deren Mdglichkeit sich zu erholen.

Bei Personen, die erst im Erwachsenenalter hdrsehbehindert wurden, muss das selbstandi-
ge Wohnen gelbt und gelernt werden z.B. in einer Eingliederungsstéatte oder mit einer Trai-

nerin.
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4.2.5 Materielle Situation

Die befragten Personen haben Auskunft gegeben Uber ihre finanzielle Situation. Es geht im
Folgenden Abschnitt vor allem darum zwei Fragen zu beantworten, ob einerseits das Ein-
kommen reicht und andererseits wie sich das Einkommen zusammensetzt.

Die Zusammensetzung des Einkommens der befragten Personen ist sehr unterschiedlich.
Die Einkommensbestandteile, die genannt wurden, sind: AHV, IV (Voll- oder Teilrente), Pen-
sionskasse, Hilflosenentschadigung, Lohn, Erganzungsleistung, Vermogen (geerbt oder ge-
spart), Assistenzbudget, Sozialhilfe. Die Angaben der Interviewten zeigen nun, dass ganz
unterschiedliche Kombinationen der obengenannten Einkommensbestandteile auftreten. Am
meisten kommt die Kombination AHV oder IV und Hilflosenentschadigung vor, wobei der
Grad der Hilflosenentschadigung variiert. Auch die Kombination AHV oder IV und Pensions-
kasse tritt vergleichsweise oft auf. Sonst muss wohl festgehalten werden, dass es fiir die
einzelnen Personen individuelle Lésungen mit eigenen Kombinationen der Einkommensbe-
standteile sind, die eine Gesamtaussage Uber die gesamte befragte Gruppe erschweren.
Die Frage, ob das Einkommen reicht oder nicht, kann aus den Aussagen der interviewten
Personen beantwortet werden. In den Interviews ist die Thematik des Sparens und des Ein-
schrankens prasent. Folgender Dialog zwischen der Interviewerin (1) und einer Frau (P12)

soll dies veranschaulichen:

,1: Das Geld, welches Sie so zur Verfiigung haben, wie kommen Sie zurecht?

P12: Ja, es reicht fur mich, weil ich habe nicht besonders viele Ausgaben. Ausserdem bin ich meistens zu Hause,

ja es geht, nicht so schlecht.
I: Und Sie bekommen ... was bekommen Sie?
P12: Ich bekomme zu wenig eigentlich...* (12, 221-232)

Auch die folgende Aussage einer Frau zeigt, dass Sparen normal ist:
,»Wissen Sie, ich musste viel sparen. Und ich habe...ich bin ja seit 52 Jahren Witfrau. Und hatte drei kleine

Kinder, als der Mann gestorben ist. Und damals hatte man noch keine Rente. Und ich musste viel sparen immer*
(38, 268)

Oder eine andere Person sagt zu diesem Thema:

,.Hmm, ja ich finde es ist ein bisschen knapp, aber es geht [...] ja man kommt zurecht, sagen wir es so. Also ich

komme zurecht. Einfach nur man muss es sich aufteilen, wie tblich halt* (14, 200-209)

90



Wenn das Geld eher knapp ist kann das bei einigen Befragten insofern Konsequenzen ha-
ben, dass Hilfsmittel oder Leistungen aus finanziellen Griinden nicht in Anspruch genommen
werden kdnnen. So sagt ein Partner einer horsehbehinderten Frau, dass man héaufiger eine
Assistenz bestellen oder Gber eine Haushaltshilfe nachdenken kénnte, wenn man mehr Hilf-
losenentschadigung zur Verfigung hatte (vgl. 27, 710-720). Oder eine Frau spricht tber ihr
Fahrverhalten mit dem Zug:

,P17: Es ist einfach so. Ich wiirde gerne immer bis W oder X fahren, aber dann bezahle ich immer zwei Zonen

mehr.
I: Wenn sie...?

P17: Wenn ich nach Y mdchte. Z ist gerade die Grenze und dann hinauf. Dann fallen diese zwei Zonen weg. Das
ist eine Preisfrage und ich muss eben auch sparen. Ich kann nicht so Geld hinauswerfen. Das ist das Problem.
Und das GA ist mir zu teuer” (17, 280-282)

Durch eine Behinderung kdnnen Mehrkosten entstehen. Wenn diese nicht finanziert werden
kénnen, missen sich die Leute aufgrund finanzieller Knappheit in ihren Méglichkeiten und
ihrem Radius einschréanken. Z.B. sagt eine Interviewpartnerin:

,Ja. Mein Leben ist teurer wegen der Behinderung* (22, 386-387)

Zusammenfassung

Die Beschreibung der Schadigung und der Hérsehbehinderung zeigt, dass es die Horsehbe-
hinderung nicht gibt. Die Beeintréachtigungen beim Sehen und Héren, aber auch der Zeit-
punkt des Beginns sowie der Verlauf der Schadigung sind sehr unterschiedlich. Der Verlauf
kann progressiv oder stabil sein, langsam oder schnell. Die Auspragung der Beeintrachti-
gung kann zudem schwankend sein. Die Kombination all dieser Faktoren fuhrt zu sehr unter-
schiedlichen Situationen. Allen gemeinsam sind die Einschrankungen durch Beeintrachti-
gungen in zwei Fernsinnen. Die psychische Belastung durch die Behinderung ist bei vielen
gross. Ein mdglicher Umgang ist es, die Behinderung anzunehmen, das Positive zu sehen,
zu Hoffen und zu Glauben, dass es nicht schlechter wird, sowie sich immer wieder an die
neue Situation anzupassen. Besonders Personen, die im Alter behindert werden, versuchen,
eine positive Gesamtbilanz ihres Lebens zu ziehen. Aber auch von resignativer Anpassung
ist die Rede.

Zum Gesundheitszustand der befragten Personen lassen sich drei Problemkreise unter-
scheiden. Es zeigt sich, dass es altersbedingte, behinderungsbedingte und sonstige Krank-

heiten bzw. Gesundheitsprobleme gibt. Gesundheitliche Probleme kénnen auch im Zusam-
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menhang stehen mit der Behinderung. Beispielsweise ergeben sich Probleme wegen Str-
zen und Unféllen aufgrund der eingeschrankten Fahigkeit zu horen bzw. zu sehen. Weitere
gesundheitliche Probleme kdnnen sich im Zusammenhang mit den bendtigten Hilfsmitteln
ergeben, beispielsweise mit dem Hoérgerat.

Bei der Wohnsituation der horsehbehinderten Personen zeigen sich grob drei Wohnsettings.
Entweder leben sie alleine in einer eigenen Wohnung, sie wohnen mit einem Partner bzw.
einer Partnerin oder Angehdérigen zusammen, oder sie leben in einer Institution (Alters- oder
Behindertenwohnheim, Alterswohnung, betreutes Wohnen). Beim Wohnen sind Kontakte zu
Nachbarn sowie die Nahe zu den Einkaufsmdglichkeiten und zu Spazierwegen wichtig.

Zur materiellen Situation geben die Befragten an, dass das Sparen und das Einschranken
zwei grosse Themen sind. Fehlende Mittel schréanken auch die Méglichkeiten der Finanzie-

rung von Hilfsmittel und Begleitpersonen ein.

4.2.6 Kommunikation

Der Verlust von Sehen und Horen wirkt sich bei einer Horsehbehinderung direkt auf die Mog-
lichkeiten der Kommunikation und Interaktion aus (vgl. Géransson, 2008). Der Kommunikati-
onshintergrund der Betroffenen beeinflusst die Situation. Wer gebardensprachorientiert auf-
gewachsen ist, steht bei zunehmendem Verlust des Sehens anderen Herausforderungen
gegenlber als Personen, die mit Lautsprache aufgewachsen sind und Hor- und Sehverluste

erleben.

Gefragt wurde in den Interviews nach den Kommunikationsformen, die hérsehbehinderte
Personen einsetzen und nach Hilfsmitteln, die sie benutzen. Zusammenfassend werden im
folgenden Kapitel mdgliche und erschwerte Kommunikationssituationen sowie Strategien, die

zur Problemlésung eingesetzt werden, beschrieben.

Gesprachssetting Gruppe

Im Setting des Zweiergesprachs ist mit vielen befragten Personen, die Uber Hérvermdgen

und ein modernes Horgerat verfigen, ein Gesprach in einem ruhigen Raum maglich.

,,Wenn wir nur zu zweit sind, so wie wir. Dann geht es gut, dann wirkt es sich nicht so aus, dass ich eigentlich so
schlecht hére. Und ich muss sagen, ich habe ein sehr gutes Horgerét. Da habe ich ein riesiges Gliick, ich hére

ohne Horgeréat keine 10% mehr. Ich kann wahrscheinlich gut umsetzen, ich weiss es auch nicht“ (27,18)

Im direkten Gesprach haben die Lautstarke, die Stimme einer Person, die Tonlage, die Ge-

schwindigkeit und auch der Dialekt einen Einfluss darauf, ob jemand verstanden wird. Am
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besten werden Personen verstanden, deren Stimme bekannt ist. Diese bekannten Personen
wissen dann auch, wie sie sprechen missen, damit ihr Gegeniber sie versteht. Fremde
Stimmen, bzw. neue Personen sind schwieriger zu erkennen oder werden gar nicht verstan-

den.

,,Es gibt hier Angestellte, die hier arbeiten, die ich aber auch besser verstehe als andere. Man darf mit mir nicht
zu schnell sprechen. Zu schnell verstehe ich nichts. Wenn man mich anschreit geht’s auch nicht. Wenn jemand
taub ist, hat man die Tendenz zu brillen und das ist nicht immer das Beste zu tun. Ich muss aber manchmal
trotzdem ,,lauter sprechen sagen, weil entweder sprechen die Leute zu laut oder zu leise. Ich bin wirklich gliick-

lich tiber die Tatsache, dass es Horgerite gibt“ (36, 74)

Ein Gesprach ist nach Aussage der Betroffenen auch in einer kleinen Gruppe mdéglich, so-
lange nicht gleichzeitig gesprochen wird.

.Kommt drauf an, was fiir eine Lautstirke und wie viele durcheinander sprechen. Es kann fiir mich schon ziem-
lich schwierig sein, zu verstehen, wenn zwei Leute vielleicht...ja aufeinander einhacken, oder, zu folgen. Aber
es kann auch manchmal mit 4-5 Personen gut gehen, die ein bisschen ruhiger sind oder das heisst sie missen
nicht die ganze Zeit nur schweigen oder so, sondern vielleicht nicht sehr laut und ineinander fallen beim spre-
chen* (14, 187)

Gesprachen in einer grosseren Gruppe kann oft nicht gefolgt werden. Erzahlt wurde von
Familienanlassen, Diskussionsrunden bei Vortragen, ein Treffen nach einem Gottesdienst
bei Kaffee und Kuchen, etc. Diese Situationen kénnen fiir die Betroffenen sehr anstrengend

werden.

,»Also gerade gestern war ich bei einer Familie eingeladen, also Sie haben mich eingeladen. Das ist ein, dort wo
ich gearbeitet habe und wo ich gewohnt habe in X. Das waren &h die Vermieter, dort wo ich gewohnt habe. Und
wir hatten jetzt auch lange keinen Kontakt mehr und sie haben mich gestern eingeladen, aber sind dann noch ein
paar, es waren zwolf Erwachsene und zwei Kinder und das war doch, dann bin ich einfach dort und ja ist dann
schon ein Larmpegel vorhanden und so gesehen geniesse ich einfach eins zu eins oder eben, wenn ich die Leute
gerade treffe, dann gibt es so ein Gesprich. Das ist fiir mich doch einfacher, als so... in einer grossen Gruppe, ist
dann doch... Sie wollten noch, dass ich am Nachmittag auch noch bleibe, aber ich habe dann gewusst, nein, es

ist genug flir mich oder.* (46, 105)

Bei einer starken Sehbehinderung merken die Betroffenen nicht, wenn sie in einer Gruppe

angesprochen werden, weil der Blickkontakt fehlt.

,Ja, einfach fiir mich ist es, sobald andere Ger&usche da sind, wird es auf jeden Fall schwieriger. Also, das ist
jetzt eben die Idealsituation, wie wir sie haben. Alleine in einem relativ ruhigen Raum. Wenn mehrere Menschen
zusammen sind, dann ist es mir haufig nicht klar wer mit wem, bin ich angesprochen oder ich meine ich bin
angesprochen und ich rede an einem Ort rein, wo ich eigentlich gar nicht gefragt ware, das ware peinlich und ich

merke schon, also Blickkontakt ist enorm wichtig, also ich glaube, das ist man sich berhaupt nicht bewusst, was

93



man mit dem Blick alles...was da alles lauft iiber den Blickkontakt. Also eben, dass man einander ansieht und

dann weiss der Andere: ich bin angesprochen.« (23, 64)

Das Zuhoren braucht eine grosse Konzentration und dies ist oft nur auf eine Person gerichtet
maoglich. Wenn eine Diskussion zu lange dauert, dann kann die Anstrengung, sich auf das
Gesprochene zu konzentrieren, fir die hdrsehbehinderte Person zu gross werden. Eine Per-

son, die ein neues Cl bekommen hat, erzahilt:

,.Vor zwei Jahren habe ich jetzt ein neueres Gerat bekommen und mit besseren Klangqualitaten alles. Seit da ist
es noch besser geworden. Und jetzt mache ich tberall gerne mit, ich mdchte gerne mitdiskutieren, aber es geht
einfach n....weil ich friiher nie... Die Kommunikation... habe ich einfach noch ein bisschen Miihe. Ich habe

Miihe mit den Leuten zu diskutieren und lange daran zu bleiben® (17, 185)

Zum besseren Verstehen hilft es, wenn sich die Horsehbehinderten Personen auf ein Ge-

sprach vorbereiten kdnnen und wenn sie im Voraus wissen, worum es geht.

Die Betroffenen missen im alltaglichen Kontakt viel leisten, nachfragen und erklaren. Eine
Teilnahme an Gesprachen in Gruppen ist aber unter Anwendung verschiedener Strategien
mdoglich: Die Betroffenen missen immer wieder nachfragen, wenn sie alleine in einer Gruppe

sind und etwas nicht verstehen.

,,Und dann gehe ich ab und zu durch, weil ich kenne diese Frauen. Und: ,Stopp, jetzt habe ich es nicht verstan-
den!’. ,Ja, es ist nicht wichtig, es geht um....". Sage ich, ’Das ist mir egal. Ich mdchte es wissen, um was es
geht’ (17, 207)

Dadurch kdnnen Diskussionen verlangsamt oder unterbrochen werden oder es besteht die
Beflirchtung, dass sie dann fiir das nachste Gesprach nicht mehr eingeladen werden. Das
mehrmalige Nachfragen braucht zudem Beharrlichkeit und Mut. Deshalb wird manchmal

nicht nachgefragt und die Betroffenen tun so, als ob sie dem Gespréche noch folgen kdnnen.

L1 ,,Ah, ok. Und wie mache sie es dann, wenn sie merken, dass sie es nicht richtig verstanden haben? Wie rea-

gieren sie dann? Oder gehen sie dann...

P17: ,,Es kommt immer auf die Situation darauf an. Meistens frage ich es nach. Aber wenn mehrere Leute da

sind, dann nicht. Dann halte ich mich zurlick.
I: ,,Dann lassen sie es einfach weiter laufen?
P17: Ja, das ist ein Fehler.

I: Ja, ist das wahr? Wie...
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P17: Erst spater habe ich dann mit den Leuten gesprochen. Es war gerade vor einer Woche. Ich habe gesagt:
,,Du, ehrlich gesagt, ich bin iiberhaupt nicht nachgekommen, um was es gegangen ist.* ,,Ah, das war nichts

Wichtiges!““ Ich habe gesagt: ,, Aber trotzdem.
I: Im Vordergrund steht dann ,,ich verstehe es nicht...

P17: Auch die unwichtigsten Sachen, die gesprochen werden, ist eigentlich fur uns Horbehinderte auch wichtig.«
(17, 193-200)

Manche erzahlen, dass sie einfach keine Lust haben immer zu erklaren, dass sie es nicht
verstanden haben. Die hérsehbehinderte Person wiegt ab, ob noch mehr mitgenommen

werden kann von der Gruppe, als wenn nicht hingegangen wird.

Eine Strategie, um den Gesprachen zu folgen, ist die Teilnehmenden aufzufordern nachei-
nander zu sprechen oder ins Mikrofon der FM-Anlage® sprechen, oder mehr Zeit von der
Gruppe verlangen um zu verstehen. Gesprache kénnen erschwert werden, wenn die ande-
ren Personen nicht bereit sind, sich an diese Gesprachsregeln zu halten. Dann ist fir die
horsehbehinderten Personen eine Teilnahme am Gesprach nicht moglich.

Aber auch die nonverbale Ebene der Kommunikation ist beeinflusst. Gesprache werden er-

schwert, da das Gegenlber irritiert sein kann, wenn der Blickkontakt fehlt.

Auch der Anschluss bei anderen Behindertengruppen ist schwierig. Wenn bei gehdrlosen
Personen Gebéardensprache eingesetzt wird, ist eine gute Beleuchtung flr hérsehbehinderte
Menschen wichtig, damit sie die Gebéarden sehen kdnnen oder die Gebarden miissen nahe
genug vor den Augen ausgefihrt werden. Mit einer zusatzlichen Sehbehinderung kann auch
das Ablesen der Lippen zu einem sehr anstrengenden Moment werden. Auch den Gespra-
chen der blinden Personen kann nicht gefolgt werden. Die Betroffenen fiihlen sich weder bei

den Gehdrlosen noch bei den Blinden zugehdrig, sie fuhlen sich ,irgendwie in der Mitte®.

,lch gehe zum Blindenverband, und natiirlich, das ist ein Verein fiir die Blinden und Sehbehinderten, aber ... sie
denken nicht daran, dass sie mit mir lauter sprechen kénnten und so. Sie denken nicht daran, sie vergessen es.
Ich denke, dass, wenn man beide Behinderungen hat, ist man weder bei den Gehérlosen, noch bei den Blinden,
man ist irgendwie in der Mitte.« (42, 205-206)

Um an Gesprachen (insbesondere) in Gruppen teilzunehmen, brauchen die hérsehbehinder-
ten Personen aus den oben erwdhnten Grunden oft die Unterstiitzung durch eine Begleitper-
son oder Dolmetscherin (Geb&rdensprache, Lormen). Je nach Kommunikationshintergrund
werden die Gesprache von der Begleitperson fur die betroffenen Personen in Gebarden-

sprache Ubersetzt oder gelormt, zusammengefasst und ihr deutlich ins Ohr gesagt oder in

® An jedes Horgerat kann ein externes Mikrofon angeschlossen werden. Die Ubertragung erfolgt per FM-Funk.
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grosser Schrift aufgeschrieben. Das Begleiten Gibernehmen manchmal die Partner, andere
Familienmitglieder, freiwillige Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des SZB, SZB-
Kommunikations-Assistentinnen und —Assistenten oder ausgebildete Dolmetscherinnen und

Dolmetscher.

»--. aber auch Begleitperson, die mich einmal in einen Kurs begleitet hat. Das war auch gut. Als ich am Begleit-
kurs teilgenommen habe, war sie dabei und hat dann auch noch ah ich habe zusétzlich ein Mikrofon also eine
FM-Anlage und dann hat sie da geholfen herumzureichen in der Gruppe, wir waren zwanzig Personen. Oder
wenn es manchmal Situationen gegeben hat, in denen ich dem Unterricht nicht folgen konnte, habe ich sie ge-
fragt du worum, was ist dort, ich habe nicht alles mitbekommen, kannst du mir noch das Ganze... es sind dann
jeweils gewisse Punkte, die ich, die bei mir untergehen, wenn ich den Zusammenhang nicht mehr habe. Dann hat
sie mir jeweils nach oder in der Pause ergénzen kénnen, so dass ich nachher das Gesamte mitbekommen habe
oder.“ (46, 118)

Die Organisation dieser SZB-Kommunikations-Assistenz wird aber teilweise noch als zu
kompliziert wahrgenommen. Zudem beherrschen gemass Aussagen der Betroffenen nicht

alle die Gebardensprache.

Aber auch mit einer Begleitperson ist es fur die hérsehbehinderte Person manchmal nicht
mdoglich, an Gruppenveranstaltungen teilzunehmen. Eine Person erzahlt von einem Web-

kurs:

,,P46: Selbst die Nichtbehinderten kommen dort an ihre Grenzen, habe ich erfahren. Dort hatte ich eine Begleit-

person dabei, aber selbst mit Begleitung war vom Morgen bis am Abend... es liegt nicht mehr drin.
I: Was war das Problem an diesem Kurs? ... Also es war zu viel oder...?

P46: Ja oder Theorie und auch das Praktische am Webstuhl und sieben Teilnehmerinnen und dann diese. .. ja das
Gerede und Webstiihle machen auch... es gibt einfach iiberall so so Nebengerdusche und dies vom Morgen bis
am Abend so voll prasent. Und am Mittag gingen wir alle zusammen zum Mittagessen. Wieder ein Larmpegel
vorhanden. Da habe ich gemerkt, also jetzt ist... ich kam ans Limit. Dann habe ich mich am Donnerstagmorgen
verabschiedet. Dann gingen wir heim. War fir mich auch lehrreich fir jetzt, was ich jetzt in Angriff genommen

habe, flr ein ... Lehrkurs auch im Weben, wo ich aber Einzelunterricht nehme.* (46, 122-124)

Steht keine Begleitperson zur Verfigung, bleibt der Kontakt auf wenige bekannte Personen
beschrankt, die die notwendigen Kommunikationsmoglichkeiten beherrschen. Eine Person

erzahlt, dass alle ihre Freundinnen das Lormen beherrschen.

Um einen Kontakt aufrechtzuerhalten werden verschiedene technische Kommunikationsmit-
tel eingesetzt. Die Benutzung des Telefons ist unterschiedlich. Einige nutzen dieses, fur an-
dere ist es nicht mdglich. Zur Benutzung wird eine laute Klingel oder eine vereinfachte

Tatstatur eingesetzt und das Horgeréat muss manchmal zuerst raus genommen werden. An-
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dere missen sich von jemandem die Nummer einstellen lassen. Zum Umgang mit dem Tele-

fon erzéahlt jemand:

,,Das Schlimmste ist das Telefon, weil da sind die Stimmen anders und sie versteht oft nicht, also daher wiirde
sie die Nachrichten auf dem Anrufbeantworter und dann antwortet sie, also dann ruft sie zuriick und die Leute,
die sie kennen, wissen, dass sie am Telefon Miihe hat und wissen, wie sie reden missen, damit sie versteht und

da sagt sie, wenn sie nicht versteht, sie habe nicht verstanden und dann erkldren sie es noch einmal® (37, 73)
Fir die Kommunikation wird bei Schwierigkeiten auf technische Hilfsmittel ausgewichen.

Vorwiegend junge hérsehbehinderte Personen oder solche im mittleren Alter geben an, dass
sie mit anderen Personen oft Uber das e-mail kommunizieren. Am Computer kann die Schrift
vergrossert und selber gelesen werden. Dies ist auch noch méglich, wenn nicht mehr von
Hand geschrieben werden kann, weil es nicht gesehen wird. Dieses Medium wird unter-
schiedlich bewertet. Fir die einen ist es eine (letzte) Moglichkeit in Kontakt zu bleiben, fur die
anderen ist es zu unpersonlich (vgl. Member check vom 3.9.2010).

Ein weiteres Kommunikationsmittel ist das SMS (Kurznachrichtendienst auf dem Mobiltele-
fon). Diese Nachrichten kénne allerdings oft nicht gelesen werden. Teilweise wird dann die
Sprachausgabe (Talks) benutzt. Mit dem Mobiltelefon kann oft nicht telefoniert werden, da es
nicht gehort wird oder das Horgerat stért. Das Mobiltelefon wird aber trotzdem oft mitge-

nommen, um in einem Notfall jemanden anzurufen und seine Notsituation zu schildern.

Umgebungslarm

Auch andere Umweltfaktoren beeinflussen die Kommunikationsmoglichkeiten. Die Verstan-
digung mit anderen Personen wird zusétzlich erschwert oder verunmdglicht, wenn es Geréu-
sche im Hintergrund gibt. Erwahnt werden Strassenlarm, Orte mit vielen Menschen, andere
Gesprache. Gespréache in einem Restaurant oder im Speisesaal eines Altersheims werden
oft dadurch sehr erschwert oder unmdéglich. Da hilft es manchmal, sich an die Wand zu set-
zen, um nicht noch den Larm von hinten zu haben oder zu lormen, wenn dies von beiden
Kommunikationspartnern beherrscht wird. Manchmal bleibt nichts anderes lbrig als das

Hoérgerat abzustellen.

P45: ,Aber auf dem Weihnachtsmarkt, habe ich doch gemerkt, war ich etwas liberfordert. Das war nicht so wirk-

lich... (Lacht) das war also nicht so erholsam dort.*
I: ,, Kénnen Sie mir ein wenig beschreiben, also tiberfordert?*
P45: ,,Von den Nebengerduschen her, war ich absolut {iberfordert. Ich habe dann... ich habe zum Teil einfach

beinahe nichts mehr gehért und so, dass wir dann lormen mussten. Und es ist, es hat mich wirklich wahnsinnig
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gestresst. Wir sind dann noch... nicht durch den ganzen Weihnachtsmarkt. In X hat es eben, dort ist ein wenig
der Nachteil, dass teilweise so enge Gésschen hat, oder. Und in diesen Gasschen, wenn es viele Leute hat, ist es

erstens ein Gedrénge (,,Gstungg®) und dann ist es auch da so, dass es von der Akustik her gar nicht gut ist.“

(45,170)

All diese Erschwernisse in der Kommunikation kénnen dazu fiihren, dass sich jemand zu-
rickzieht. Mehrere Personen erzéhlen, dass sie sich entschieden haben, an Gruppenge-
sprachen wegen dieser Schwierigkeiten gar nicht mehr teilzunehmen und sie sich zurlickzie-

hen:

,»,Von dem her ist es jeweils schon schlimm und eben in einer grossen Gruppe von Leuten habe ich einfach schon
wahnsinnig Miihe. Da kann ich wirklich mit praktisch niemandem mehr sprechen. Ja ist dann auch so, dass ich

mich dadurch ja von gewissen Aktivitdten ein bisschen zuriickgezogen habe.” (45, 7)

Und ein junger Mann erzahlt dazu folgendes:

,,Aber am wohlsten ist mir schon so im normalen Umfeld vielleicht ein bisschen eher ruhiger so. Ich gehe nicht
so viel in den Ausgang so am Wochenende, so weil’s mir meistens zu laut ist. Eben, was gibt’s da, Disco oder so
eigentlich nicht, weil es gibt zu viel L&rm, so Beizentour eigentlich auch nicht, weil eben auch zu viele Leute,
die durcheinander sprechen, weil eben, wie soll ich sagen, Gruppen, wo mehr als drei, vier Leute sind, wird dann
manchmal schon schwierig, weil eben ein Gespréch bei dem ich dabei bin, und dann meisten eben noch zwei

andere nebeneinander... dann will man halt schon iiberall mehr oder weniger zuhoren.* (35, 33)

Oft wird von den Befragten eine Vielzahl von Kommunikationsformen eingesetzt, damit sie
»im Gesprach bleiben kénnen®. Die hérsehbehinderten Personen lernen oder beherrschen
Gebardensprache, LPC®, die Brailleschrift oder das Lormen. Lormen ist besonders geeignet,
wenn es viel Hintergrundlarm hat und Gespréache mit Lautsprache nicht gefiihrt werden kon-

nen.

,,Also ich brauche es vor allem wirklich, wenn auch teilweise im Atelier, wenn gewisse, wenn es wirklich viele
&hm Umwelt &hm Storlarm hat. Das hat es dort eben auch. Wenn man sich dort begrisst, gibt es dort automa-
tisch auch Larm. Aber jetzt habe ich gemerkt, dass es im Atelier mit der FM-Anlage wirklich einiges einfacher

geht, dass ich dann weniger gespannt der Begleitperson zuhdren muss.* (45,158)

Progressiver Charakter der Schadigung

66 Langue parlé complété bzw. cued speech (LPC / ELS) oder Lautsprache ergdnzende Gebéarden ist ein visuelles Kommunika-
tions-System, das auf acht Handformen (fiir die Phoneme) beruht, welche in fiinf verschiedenen Stellungen neben dem Gesicht
(fur die Vokale) in Kombination mit dem Mundbild, den Klang bzw. die Aussprache jedes gesprochenen Wortes darstellen. Es

unterstitzt die Artikulation der Lautsprache.
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Da die Horsehbehinderung oft einen progressiven Charakter hat, missen die Betroffenen
immer wieder neue Kommunikationsformen lernen, die sie dann teilweise in Kombination
einsetzen. Das Lernen von neuen Kommunikationsformen ist aufwendig und schwierig. Zum

Lormen wird erzahlt:

,Manchmal, es fehlt mir manchmal nur das Wort. Und wenn ich nicht direkt verstehen kann...Und ich wiirde in
dem Moment auch lernen aufzunehmen, weil ich nicht gut aufnehmen kann. Schreiben kann ich schon, das ist
nicht das Problem. Das Empfangen ist das Schwierige, das ist nicht so einfach. Und darum gehen wir

jetzt...machen wir jetzt...wollen wir dies jeden Monat machen.” (27, 527)

Von Seiten der Betroffenen gibt es zuséatzliche Schwierigkeiten. Beispielsweise wurde einer
alteren Person, die mit Gebarden kommuniziert, empfohlen das Lormen zu erlernen, da sie
mit dem Deutsch etwas Mihe hat. Im Alter wird das Lernen als noch schwieriger erlebt. Eine
altere Person, die bisher Lippen abgelesen hat, hat Lormen gelernt, und sie lernt zur Zeit
Braille und Gebardensprache. Sie beurteilt das Lernen im Alter als schwierig, da das Ge-

dachtnis nachlasst;

,,Ich beherrsche Lorm. Gebardensprache versuchte ich, wie vorhin gesagt, eben im Friihling zu lernen und es ist
sehr schwierig fur mich zu lernen. Man hat uns sehr viel Vokabular angeboten und das hat sich mit Gehérlosen
abgespielt. Ich kann nur ein paar Sétze in Gebardensprache wiedergeben. Es ist einfach eine Frage des Gedécht-
nisses und mit 82 ist es sehr schwierig, dies noch aufzunehmen. Was Braille betrifft, da bin ich daran, Braille zu
lernen. Ich habe mir ein grosses Buch beschafft, bei einem evangelischen Verein in Vevey und bin jetzt daran,
dies zu lernen. Es sei jedoch sehr schwierig, wenn ich einen Brief in Braille bekomme, diesen zu lesen, wenn die
Buchstaben sehr nahe zusammen sind, die einzelnen dann noch unterscheiden zu kénnen. Dadurch, dass ich
nichts mehr sehe, ist es fir mich sehr schwierig, wenn das Licht nicht sehr gut ist, die Gebardensprache zu lesen.
Hingegen habe ich jedoch mein ganzes Leben lang Lippen gelesen. Was Braille betrifft, werde ich Privatunter-

richt nehmen um das Stadium zu (iberwinden und es richtig zu lernen.« (28, 46-50)

Vorurteile, Unsicherheiten

Fur horsehbehinderte Personen ist es sehr schwierig mit fremden Personen zu sprechen.

Aus Angst vor Missverstandnissen werden sie aber auch nicht angesprochen.

Wenn beispielsweise etwas Unerwartetes passiert und das Gesprach dariiber kaum mdglich
ist, sind die anderen Personen oft irritiert. Ein Betroffener ist gegen eine Velofahrerin gestos-

sen, die er nicht gesehen hat und versuchte, sich dann zu erklaren.

»Aha, ja...ja wenn die Menschen meine Krankheit kennen oder, dann behandeln sie ein bisschen etwas anders,

oder, sie beachten, aber wenn jemand mich nicht kennt, oder? Dann denkt er, ich bin nicht normal...« (12, 150)
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Die Betroffenen versuchen selbst, die Verstandigungsprobleme aufzufangen. Wenn die hor-
sehbehinderte Person das Gegentiber beim Arztbesuch oder beim Einkaufen nicht versteht,
und um deutlichere Aussprache bittet, reagieren die Personen manchmal beleidigt.

,,Jch muss mich selber schon mit meiner Reduziertheit und da dass mir... den Anteil was ich am Leben hm,
ausleben, oder tberhaupt, &hm, mir moéglich ist, zurechtkommen, also mit meinen Unfahigkeiten, und dann auch
noch zusatzlich im sozialen Kontakt nach aussen muss ich wie auch noch auffangen, und.. ja, die Ohrfeigen

irgendwie auch noch ab...“ (1, 171)

Zusammenfassung

Eine zentrale Dimension fir die Partizipation der hérsehbehinderten Menschen ist die Kom-
munikation. Sie steht in engem Zusammenhang mit anderen Dimensionen, insbesondere mit
den sozialen Kontakten und der Arbeit. Vier Risikobereiche oder Probleme konnten bestimmt
werden. Ein Problem ist die erschwerte oder manchmal unmdgliche Teilnahme an Gespra-
chen in Gruppen u.a. aufgrund des Gespréchsverhaltens der anderen Personen. Der zweite
Problembereich ist der Umgebungslarm, der ein Gesprach an lauten Orten sowie an Anlas-
sen oder Treffpunkten mit vielen Menschen verunmdaglicht. Der oftmals progressive Verlauf
der Schadigung zeigt sich in der Kommunikation als dritter Problembereich, bis anhin gelern-
te Kommunikationsformen gentigen dann nicht mehr. Besonders mit fremden Personen zeigt
sich das vierte Problem, die Unwissenheit und damit die Unsicherheit der anderen Menschen

gegenlber hdrsehbehinderten Personen im direkten Gesprach.

Die hdrsehbehinderten Personen setzen eine Vielzahl von Strategien ein, um an Gespra-
chen teilnehmen zu kdnnen. Sie arrangieren Gespréache im Zweiersetting und in ruhiger Um-
gebung. Sie fordern das Gegenuber auf, die Gesprachsregeln, welche zum Verstehen not-
wendig sind, einzuhalten und verlangen mehr Zeit zum Verstehen. Die Betroffenen verstar-
ken die Anstrengung und Konzentration, um das Gesprochene zu verstehen. Manchmal ge-
ben sie auch vor, zur verstehen. Andere Mdglichkeiten sind den Kontakt auf Personen zu
beschranken, welche die notwendigen Kommunikationsformen beherrschen oder sich aus
Gruppen zurlickzuziehen. Weitere Strategien sind die Nutzung aller zur Verfiigung stehen-
den Kommunikationsformen und das Lernen neuer Kommunikationsmaoglichkeiten. Es wer-
den technische Hilfsmittel aus dem Hor- und Sehbehindertenbereich eingesetzt und wenn
dies nicht geniigt, miissen Begleitpersonen fur Gesprache organisiert werden, die je nach
Kommunikationshintergrund in Gebardensprache tibersetzen, Lormen, das Gespréch zu-
sammenfassen oder aufschreiben. Jingere Personen nutzen zudem moderne Kommunikati-

onsmittel wie e-mail und SMS.
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4.2.7 Mobilitat

Die Mdglichkeiten in der Mobilitat der betroffenen Personen sind altersiibergreifend sehr un-
terschiedlich. In den Interviews erzahlen einige horsehbehinderten Personen von Orten, in
denen sie sich alleine bewegen kénnen. Dies sind vorwiegend bekannte Orte. Hier ist es von
Vorteil, wenn jemand schon langer an einem Ort wohnt. Erz&hlt wird von Spaziergangen in
der Nahe des Wohnortes, beispielsweise im nahegelegenen Wald, oder von Einkaufsmaog-
lichkeiten, die gleich in der N&he sind.

,,Ich bin zum Beispiel...gehe ich ja gerne spazieren und dann habe ich mir so Wege ausgesucht, die ich immer
wieder gelaufen bin, solange ich gesehen habe und die laufe ich heute noch, obwohl ich...eben...fast nichts
mehr sehe. Einfach nur noch Brei...so Leute sehe ich noch die Schatten, wenn jemand kommt. Und &h ich habe
zwei Stocke...und die sind drei oder vier Wege, die ich regelmissig laufe. Aber das ist nur, weil ich...eben,

mich vorbereiten konnte.* (38, 4-7)

Selbstandig, wenn auch langsam, bewadltigen einige Befragte auch den Weg zur Arbeit oder
in die Physiotherapie. Diese bekannten Wege kdnnen auch ohne Vorbereitung bewéltigt

werden:

,, Also gut, jetzt der Arbeitsweg oder einfach die Wege, die ich regelmaéssig gehe....die sind...das habe ich mir

erarbeitet und da komme ich alleine aus, da kann ich mich spontan entscheiden: ich gehe jetzt.” (23, 142)

Teilweise wird ein Blindenstock als Hilfsmittel benutzt. Zum Stock besteht ein zwiespaltiges
Verhéltnis. Die Benutzung des Stocks kann Scham ausldsen, deshalb wird manchmal darauf
verzichtet. In einigen Fallen wird er deshalb nur in besonderen Situationen eingesetzt, z.B.
wenn es viele Leute hat, damit diese auf die Seite gehen oder in der Nacht, wenn das Sehen

noch schwieriger wird.

Verkehrsreiche Strassen

Die Selbstandigkeit in der Mobilitat findet aber an verkehrsreichen Strassen ihre Grenze.
Wegen der Einschrankung der beiden Fernsinne ist keine raumliche Orientierung madglich.
Die Uberquerung einer stark befahren Strasse wird zu einer angstbeladenen Herausforde-
rung. Es wird von mehreren Beinahe-Unféllen berichtet. Die Angst bleibt, auch wenn der
Stock eingesetzt wird, denn es wird von mehreren Personen erzahlt, dass dieser von Auto-
fahren nicht immer beachtet wird. Andere Personen tiberqueren verkehrsreiche Strassen nur

dort, wo es eine Vibrataste hat.

,.Es gibt ja Strassen, wissen Sie, wo es nicht einmal einen Fussgéngerstreifen hat, aber wo man einfach riiber
muss. ... Kein Fussgéngerstreifen, nichts...aber dann muss ich einfach hin stehen und hinhéren. Aber wenn ich
stehe mit dem weissen Stock, dann halten sie an...Also wirklich, da kann ich drauf gehen. Aber eben, man darf
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einfach nicht einfach raus laufen, man muss warten bis er hélt. Vor was ich dann eben Angst habe...ja ich habe

schon jedes Mal ein bisschen Herzklopfen, weil der halt, aber ob der auf der anderen Seite...ob auch noch einer
kommt und halt, das ist dann die zweite Frage. Aber 4h...der Charly hat mir einmal gesagt, der muss halten, der
hat ja eine Bremse. Aber dh... ja, es ist einfach so ein bisschen...Ich merke selbst, dass ich jedes Mal den Atem

anhalte, bis ich driiben bin.* (38, 222)

Oder eine andere Person:

,,Und dhm jetzt ist es mit der Horbehinderung zusitzlich habe ich doch relativ Miihe, vor allem so im Alltag,
wenn man mit vielen Leute drinnen ist oder eben zum Beispiel auf der Strasse ist und sollte die Strasse iberque-
ren und es vielleicht noch Nebengerausche hat oder so, dann bete ich jeweils wirklich zum Heiland, dass ich
sicher tiber die Strasse komme, also wirklich... (Iacht) ich halte dann den Stock raus oder und hoffe es haltet

dann wirklich ein Auto an. Das ist, so ja ja.* (45, 5)

Manchmal verlasst jemanden den Mut und man dreht sich weg oder sucht einen Moment
Schutz.

,,Und wenn ich Angst bekomme, dann kann ich plétzlich langsamer gehen. Und dann gehe ich schon in die Ecke,

so0 ein bisschen Schutz und Sicherheit.« (27, 643-658)

Eine weitere Schwierigkeit sind Baustellen oder andere Hindernisse, die unvorhersehbar

sind:

,,und &h, ja ich gehe schon da auch in Y...kann ich ja da...aussen rum, aber mir scheint hier kann man hin, wo
man will...hat es Baustellen und die fiirchte ich furchtbar. Wenn ich so an eine rot-weisse Latte hinkomme,

einfach abgesperrt... hm, dann habe ich jeweils schon Bauchweh.* (38, 30-30)

Offentliche Verkehrsmittel

Mehrere Personen aus allen Altersgruppen erzahlen, dass sie alleine mit offentlichen Ver-

kehrsmitteln unterwegs sind, mit Tram, Bus und Zug. Das Reisen mit offentlichen Verkehrs-
mitteln wird als ,eine Aufgabe“ oder z.T. auch als ,Stress” empfunden. Manche Betroffenen
».gehen einfach®, ein gewisses Risiko wird in Kauf genommen. Dann kann auch einmal eine

Reise am falschen Bahnhof enden.

Die Befragten benutzten die 6ffentlichen Verkehrsmittel um zur Arbeit zu fahren, zum Ein-
kaufen und zum Verreisen. Die Nahe zu den 6ffentlichen Verkehrsmitteln, wie etwa die
.Bushaltestelle vor der Haustiire®, wird geschatzt. Wenn regelmassig begangene Strecken
bekannt sind und der Fahrplan ,im Kopf“ ist, dann kénnen die 6ffentlichen Verkehrsmittel

spontan benutzt werden.
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Eine andere Strategie ist es, die Wege mit Hilfe des Mobilitatstrainings zu Gben, oder fir ei-

nen Ausflug Informationen im Voraus zu beschaffen (z.B. Fahrplane).

Zusatzliche Probleme sind die von den Betroffenen nicht auffindbaren freien Platze und Aus-
stiegskndpfe im Zug. Auch das Ein- und Aussteigen ist schwierig wegen der Stufen.

,und was fiir mich auch sehr schwierig ist, beim Bahnhof in den Zug einzusteigen, bis ich die Tiire finde. Da

habe ich Miihe. (17, 57)

Und dann auf den Zug, mit der SX. Es ist flr mich schon ziemlich schwierig zum einsteigen. Es hat ein Bord-
chen, also ein Trittli und dann kann ich in den Zug. Dann muss ich immer zuerst suchen: ,,Wo ist die Tiir? Das
ist das schlimmste. ... Ja, hingegen wenn ich auf Gleis 1, das ist auf dem Gleis 3, also wenn ich auf dem Gleis 1
einsteige, dann ist es weniger das Problem. Dann mit dem Stock schén der Wand vom Zug entlang bis zur Ture.
Das ist weniger das Problem. Und dieser féhrt direkt nach x oder nach y. Und dort hat es immer Bahnhothilfe*
(17, 274-277)

Unsicherheiten und Hilfe

Wenn hdrsehbehinderte Personen alleine unterwegs sind, sind sie bei Unsicherheiten oft auf
die Hilfe von Passanten angewiesen. Die Erfahrungen mit der Hilfsbereitschaft von Passan-
ten sind unterschiedlich. Viele erzahlen von grosser Hilfsbereitschaft. Jemand halt eine Tafel
mit der Tramnummer hoch und spricht wartende Personen an, um zu wissen, ob nun das
gewunschte Tram hier ist. Eine andere Person bekommt aufgrund der Plakette mit weissem

Stock und Ohr am Rucksack viel Unterstiitzung von Passanten.

Aber es wird auch immer wieder von Schwierigkeiten erzahlt, wenn beispielsweise die Pas-
santen nicht weiterhelfen konnen oder die Busfahrer nicht helfen, mit dem Rollator einzustei-

gen:

,,Nein, ich habe ihn gefragt, ob er mich reinlasst und dann sagt er zu mir, Bahnhof, da wo man die Billette raus-
lasst, sagt er, ich miisse ihn fragen, ob er mir helfe, das oder...ich bin auch schon nach vorne vom Bus nach
vorne wollte, da ist eine gefahren...fragen gekommen, ob sie mir helfen kann, den Rollator rein zu heben und da

wir bereits bei der Tiire zu waren, fahrt sie ab“ (24, 168-176)

Einer anderen Person ist alles vom Kondukteur organisiert worden, als der letzte Zug nachts

ausfiel:

,,Ich habe es auch schon einmal erlebt, als ich von W nach Hause gefahren bin iiber X, hat es stark gewittert und

ich habe mich gedacht, ob der Zug in Y um 24:04 Uhr wohl fahrt. Dann haben sie mich angerufen, ich habe den
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Stock hinausgelegt, schon hingelegt. Die haben mir alles organisiert bis nach Z. Es wire aber kein Post.. .kein

Zug mehr gefahren.

Bahnhof hat irgendwie ein Taxi bestellt, der Kondukteur ist gegkommen, hat mir den Zettel vom Taxi gegeben, er
habe angerufen und es sei jemand bereit, wenn ich komme. Der hat mich voll nach Hause gebracht. Das hat
geregnet! Sonst wire ich aufgeschmissen gewesen. Ich hitte...(unverstdndlich 52:54) wdre nicht einmal zu Hau-
se gewesen...Meine Schwester. Und um 24 Uhr ist alles geschlossen, alle Restaurant zu, alle Kaffees zu. Ich
héatte wahrscheinlich nicht einmal ein Restaurant gefunden. Und die Bahnhofe sind...die Warteséile sind nachts
auch alle geschlossen, da kann man nirgends mehr hinein, wie frither.” (27, 457-462)

Um sich Hilfe zu holen, braucht es manchmal viel Zeit und mehrere Ansprachen. Dann wird’s

manchmal zeitlich knapp, um den Zug noch zu erwischen.

,, Aber zuerst nehme ich es dann schon mit Humor, aber wenn die Zeit lduft und ich merke, dass ja ... es ist jetzt

dann Zeit und die mich immer abwimmeln. Dann komme ich dann ins Schleudern (38, 70)

Fir unbekannte Wege wird als Kompensation eine Begleitperson organisiert. Dies gehort
auch zur Vorbereitung. Es kénnen Verwandte sein, Personen der Bahnhofshilfe zum Um-
steigen oder andere Begleitpersonen. Das Benutzen dieser Unterstitzung kann aber auch

anstrengend sein und es gibt verschiedene Einschrankungen.

,,und sonst brauche ich die Bahnhothilfe und dann am Zielbahnhof jemand, der mich abholt. Ich meine theo-
re...ich vermeide...ich kann es eben hiufig regeln, dass ich einfach den Zug nehme von A nach B &hm...und
dann ja ist es erledigt. Sobald umsteigen dazukommt mit anderen Bahnhofhilfen dazwischen, wird es fiir mich

stressig. Ich mache es schon ab und zu, aber &hm...da kommt dann einfach noch ein eindeutiger Stressmoment

hinzu.” (23, 142)

Die Organisation von Begleitung durch eine SZB-Kommunikations-Assistenz wird manchmal
als zu umstandlich wahrgenommen oder sie ist nicht bekannt. Es wird dann abgewogen zwi-
schen Aufwand und Ertrag. Was fehlt ist eine Begleitung flr kurzes, nicht ganztatiges ,aus

dem Haus gehen®.

Die Moglichkeiten zur Finanzierung der Begleitung sind beschrankt. Gewisse Angebote, wie
der Fahrdienst des roten Kreuzes, sind fur die Betroffenen oft zu teuer. Freiwillige Begleite-

rinnen sind deshalb wichtig.
Unubersichtliche Orte und Menschenmengen

Die Betroffenen stossen auf ihren Reisen auf weitere umgebungsbedingte Schwierigkeiten.
Ein Problem beim selbstandigen Reisen sind unibersichtliche Orte und viele Menschen. Ein

solcher Brennpunkt ist zum Beispiel der Hauptbahnhof Zirich. Hier versagen alle Strategien
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und Hilfsmittel zur Orientierung und nur eine Begleitperson oder die Suche nach Personen,
die einem helfen, ermdglichen das Umsteigen an diesem Verkehrsknotenpunkt. Eine Frau,
die einmal alleine nach Zirich wollte, nachdem ihr Ehemann, der sie immer begleitet hat,
verstorben ist, erzahlt:

“Ja, ich bin nur im Bahnhof herum gelaufen, ja es ist mir fast verleidet. Ich habe gesagt...dann hat mich ein
Herr angesprochen und hat gesagt eben, ob er mir helfen kénne und ich habe ja gesagt, er solle mich auf den
nachsten Zug bringen, ich gehe wieder nach Hause. Ich habe mich nicht mehr zurecht gefunden. Ich bin frii-
her...ich habe ja in Ziirich das Haushaltslehrjahr gemacht und ich kenne Ziirich gut, aber jetzt geht nicht mehr,

jetzt sehe ich nicht mehr gut. Ja es ist einfach ein Ameisenhaufen dort draussen.” (11, 280-286)

Die kleinen Bahnhofe sind tbersichtlicher und kénnen besser alleine bereist werden, wenn
der Perron nicht gewechselt werden muss. Allerdings hat es an kleinen Bahnhdofen keine
Bahnhofshilfen.

Sind die horsehbehinderten Personen dann unterwegs stehen sie vor weiteren Problemen
mit den 6ffentlichen Verkehrsmitteln. Wenn eine ungeplante Anderung im Fahrplan eintritt
und sie die Ansagen nicht verstehen, stehen die Betroffenen vor neuen Problemen.

»Letzte Woche ist mir halt ein Malheur passiert. Da ist der Zug, der Verspétung hatte, gerade eingefahren und
ich dachte es ware dieser. Da bin ich in den falschen. Dann bin ich irgendwo anders gelandet. Aber das kommt ja

auch nicht immer vor, aber trotzdem. Das darf ich jedoch meiner Familie nicht erziahlen, sonst...

Ich habe gefragt, wo ich bin und dann bin ich in... wie heisst es? Ich habe es eigentlich nie richtig verstanden. ..
Dort haben sie mir dann geholfen, wieder mit dem Zug zuriick. Da habe gesagt, nein, ich gehe jetzt nach Hause.
In X habe ich dann wieder um Hilfe gerufen. Da ist einer der Passanten gekommen und hat gesagt: ,,Was?* Da

habe ich gesagt: ,,Ich will nach Y.* Dann bin ich nach Hause gekommen ... .Es sind einfach solche Kleinigkei-

ten, oder, mit grossen Auswirkungen, aber...“ (17, 268)

Die eigene Befindlichkeit beeinflusst ebenfalls den Entscheid, alleine raus zu gehen. Wenn
der Aufwand zu gross scheint oder die Unsicherheit und die Angste (iberwiegen, fiihrt dies

dazu, dass die Betroffenen zu Hause bleiben.

105



Zusammenfassung

Bei der Lebenslagedimension Mobilitat werden Moglichkeiten und Schwierigkeiten beschrie-
ben. Fir die Befragten ist die Selbstandigkeit in der Mobilitét wichtig, das heisst zum Bei-

spiel, dass sie fahig sind, allein unterwegs sein zu kénnen.

Die folgenden vier problematischen Aspekte, die mit der Schwierigkeit sich zu orientieren
zusammenhangen, wurden herausgearbeitet: Die Benutzung der 6ffentlichen Verkehrsmittel,
die Uberquerung von (verkehrsreichen) Strassen, Menschenmengen und die Risiken und
Gefahren, denen sich die horsehbehinderten Personen aussetzen, wenn sie trotz Einschran-

kungen alleine unterwegs sind.

Strategien, die die hérsehbehinderten Personen einsetzen, sind: Sich mehr Zeit nehmen fiir
den Weg, haufig begangene Wege lben (in einem Mobilitatstraining), sich detailliert vorbe-
reiten auf die Reise und sich Hilfe, also Begleitung, organisieren sowie Hilfsmittel einsetzen.
Um die Selbstandigkeit zu behalten sind viele der Befragten alleine unterwegs und gehen ein
gewisses Risiko fur Zwischenfalle oder Unfélle ein. Wenn keine Begleitung organisiert wer-
den kann, oder die Unsicherheit zu gross ist, fuhrt dies dazu, dass die Betroffenen zu Hause

bleiben.

4.2.8 Der Zugang zu Informationen

Der Zugang zu Informationen bedeutet dazugehtren und mitdiskutieren kdnnen, damit nicht
das beschriebene Gefuhl entsteht, ,wir sind von einer anderen Welt* (12, 375). Informationen
mussen erschlossen werden tber das aktuelle Tagesgeschehen, bei der Alltagsbewaltigung,

beim Lernen sowie Uber Veranstaltungen und Anlasse.

Das Ausmass des Interesses an und des Bedurfnisses nach Information der befragten hor-
sehbehinderten Personen ist individuell unterschiedlich ausgepragt. Im Alltag sind aber alle

auf den Zugang zu Informationen angewiesen. Eine Person beschreibt ihr Interesse:

,und... das finde ich doch noch wichtig, dass man sich auch informiert und weiss, was lauft in der ganzen Welt
und auch in der Politik und so. Das ist mir noch, das ist mir noch wichtig... dass ich da ein wenig Bescheid

weiss.” (45, 94-95)
Informationen zum aktuellen Tagesgeschehen

Die Betroffenen erwahnen hauptsachlich den Zugang zu Informationen zum aktuellen Ta-
gesgeschehen, wonach auch gefragt wurde. Sehr viele der befragten hérsehbehinderten

Personen informieren sich Uber das aktuelle Tagesgeschehen mit Hilfe von Zeitung, Fernse-
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hen, Radio oder Zeitungen im Internet. Oft werden von einer Person verschiedene Kanéle
zur Informationsbeschaffung genutzt. Personen, welche sehr wenig sehen und die Braille-
schrift beherrschen, lesen in dieser Schrift Zeitschriften sowie Bucher und héren Horbtcher.
Wenn nicht alle Medien genutzt werden kdnnen, wird das geeignetste ausgewahlt, bei-
spielsweise das Radio oder das Internet anstelle des Zeitungslesens.

Probleme auf der Seite des Individuums beim Lesen oder Fernsehschauen sind die Ermu-

dung und der grbssere Zeitaufwand:

,»Aber ich habe schon festgestellt, dass, wenn ich eine Viertelstunde dransitze, und etwas mache, wo ich standig
dafiir die Augen brauche, um das aufzunehmen, was ich mache, dann sind die Augen bald miide, dann mag ich

nicht mehr weitermachen.* (32, 15)

Auf Grund der Einschréankungen beim Sehen und Héren miissen verschiedene Strategien
und Hilfsmittel eingesetzt werden, um diese Informationskanale zu nutzen. Eine Moglichkeit
ist, dass nur selektiv gelesen wird, beispielsweise nur die Titel, nur die Frontseite oder nur
kurze Artikel.

,,--. aber ich lese eigentlich fast mehr die Zeitung. Aber ich kann so viel aus den Titeln...Titeln der Zeitung kann
ich mir jeweils so viel vorstellen, dass ich immer auf dem Laufenden bin, ohne erst die ganze Seite zu lesen.*
(26, 139-140)

Das Fernsehen mit Ton und Bild ist anspruchsvoll, es wird oft mit Hilfe unterschiedlicher
Strategien genutzt. Es werden Hilfsmittel eingesetzt, oder es wird einfach zugehoért, das

Jfernsehlose” (Mundart fr Fernseh-Horen) wird von mehreren Personen erwahnt.

,,Ja, das ist fiir mich das Radio. Und die Nachrichten hore ich auch noch am Fernseher. Ich seh ihn...ich sehe sie
nicht aber ich hore. Weil ich mochte einfach nicht...vom Fenster weg sein. Ich will da orientiert sein. ...Und da
muss man halt schon Radio héren und...und wieder Fernsehen horen...ich hore auch gerne so diese Diskussio-
nen, die sie haben. Also, das hore ich auch noch gerne. Und &h...eben, wenn man halt keine Zeitung mehr lesen

kann, dann muss man halt horen.“ (38, 282-285)

Zudem sind teilweise spezielle Vorbereitungen notig, damit die technischen Mdglichkeiten
benutzt werden konnen. Eine Person beschreibt, dass sie sich ca. 60 cm vor das Gerat setzt

und...

,.... und dann, wenn sie manchmal solche Schriften haben unten, dann gehe ich schnell so hin und schaue dann
0. ...Ich stelle ziemlich laut, aber es ist manchmal auch...ich stelle dann auch um. Es ist...ich weiss auch nicht,
was los ist, ich muss immer auf diese Seite riicken. Das ist so geschaltet, dass der Radio auf diese Lautsprecher
geht. Und dann muss ich immer schauen, dass, wenn etwas hier kommt, das gut ist oder ich héren méchte, ob ich
dann besser mit dem Ohr oder mit dem Ohr hdre. Das sind dort vorne nur 50cm Differenz vom Fernseher und
die Lautsprecher links und rechts. Aber wenn ich héren mdchte, so merke ich den Unterschied. Ich darf
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nicht...mit dem rechten Ohr kann ich nicht links horen und so weiter. Mit dem linken Ohr muss ich hier horen

und mit dem dort. Dass ich von dort nur vielleicht den Schall hére und dort hére ich das Richtige.* (26, 105-114)

Wenn es zu aufwéandig wird, wird auf diese Mdglichkeit verzichtet und die Informationen wer-

den in anderen Medien gesucht.

,Fernsehen eigentlich weniger. Einerseits weil ich eher nahe davor sitzen muss. Oder ndher als der Rest der
Familie oder so, ich glaube teilweise ein bisschen mit der Schérfe das Bild sehen, das Geschehen, teilweise auch
eben mit dem Ton, wenn ich mit dem Rest der Familie auf dem Sofa hinten sitze dann entweder hor ich’s nicht
oder sehe ich es nicht scharf genug. Meistens eben so separat ein bisschen weiter vorne sitzen, und ja Fernseher

nicht immer gut. Eher weniger Fernsehen.“ (35, 155)

Es werden von Personen mit Hor- und Sehvermdgen verschiedene Hilfsmittel kompensie-
rend eingesetzt: Horgerate mit direkter Funkverbindung zum Fernsehen, eine gute Beleuch-
tung beim Lesen, Lupe, Lupenbrille, Feldstecher und das Lesegerat. Das Lesegerat wird
hauptséachlich fir Bicher oder Briefe, Rechnungen genutzt. Einigen Personen ist der Um-

gang mit dem Lesegerét insbesondere flirs Zeitungslesen zu aufwandig.

... den Leseapparat, ja, aber das geht halt auch ... fir Briefe, die kommen, kann ich das gut brauchen, aber sa-
gen wir, eine Zeitung lesen, da ist nichts zu machen. Also, es wére schon zu machen, aber es ist viel zu kompli-
ziert, man misste dann den Artikel ausschneiden, damit er schén glatt ist, und dann kann man ihn hineinschie-

ben, dann kann man es auch wieder lesen.* (32, 13-14)

Einige Personen lesen deshalb die Zeitung im Internet, da am Bildschirm vergréssert werden

kann und die Bedienung mit der Maus einfacher ist.

Der héaufig progressive Charakter der Schadigung ist eine besondere Herausforderung fir
die Betroffenen. Es werden, wie oben dargestellt viele Mdglichkeiten ausprobiert, letztendlich
kann die Verschlechterung beim Horen und Sehen manchmal dazu fuhren, dass verschiede-
ne Zugange zu Information aufgegeben werden mussen. Dies wird von einer befragten Per-

son als einschneidendes Erlebnis beschrieben:

,» M-m. Ich weiss schon noch, anfangs haben sie mir eben aus Luzern ... ganz gross geschrieben... Und dann,
wenn ich noch einen Buchstaben habe lesen kdnnen, habe ich den anderen schon wieder nicht mehr gesehen.
Aber ganz gross. Nein, nein, ich kann nicht lesen. Eben, das ist halt schon etwas ... anfangs eben ganz etwas

Schlimmes gewesen, aber jetzt, jetzt ... Man gewdhnt sich daran. Jaja.” (34, 82-86)

Informationen in der Alltagsbewaltigung

Ein Problem stellt der Zugang zu Informationen im 6ffentlichen Raum dar. Ansagen Uber

Zugsverspatungen oder Gleisanderungen beispielsweise werden nicht gehdért. Es wurde er-

108



zahlt, dass jemand deswegen auch schon an einen falschen Ort gereist ist (vgl. das Kapitel
zur Mobilitat). Dann ist die horsehbehinderte Person vollstandig auf die Hilfe von Passanten
angewiesen. Am Benutzerforum des SZB im Juni 2010 wurden auch Schwierigkeiten mit
Informationen im Zusammenhang mit der modernen Technik aufgezeigt. Erwéhnt wurden
beispielsweise Billettautomaten mit einem Touch-Screen, die roten Zahlen in der Wartean-
zeige auf der Post oder die Nummern der neuen Trams, die nicht oder sehr schlecht lesbar
sind fur Personen mit einer Sehbehinderung.

Auch die Teilnahme an politischen Abstimmungen wird erschwert, wenn die Unterlagen nicht
gelesen werden konnen. Oder es muss fir das Entziffern einer Gebrauchsanleitung auf den
nachsten Besuch gewartet werden.

Informationen Uber soziale und kulturelle Anlasse

Aber auch Informationen ber soziale Anlasse, wie Einladungen am Anschlagbrett in Haus-
gangen oder im Altersheim und Informationen tber 6ffentliche kulturelle Anlésse erreichen

die Betroffenen nicht, wenn sie niemand dartber informiert.

» ... gut das ,,y Huus* macht auch manchmal, macht Auffithrungen oder ldsst jemanden kommen um die Leute
ein bisschen zu unterhalten, aber das weiss ich meistens auch nicht. Sie schlagen es unten an, es hat einen An-
schlag, aber das kann ich halt alles auch nicht lesen. Und wenn ich nicht jemanden auffordere, dass sie mir die-

ses Zeug einmal lesen sollen, dann...* (22, 411-413)

Informationen beim Lernen

Zugang zur Information braucht es naturlich auch beim Lernen in einer Ausbildung. Der Zeit-
aufwand dafur ist grosser und die Mittel miissen angepasst sein. Die Einschrankungen wer-

den kompensiert, indem mehr Zeit eingesetzt wird, da langsam gelesen werden muss.

»Also, eben wenn ich nicht unter Zeitdruck bin, dann kann ich im Prinzip Biicher normal lesen, das geht eben
noch wenn ich Zeit habe, es ist einfach eben vor allem bei Prifungen unter Zeitdruck, wo ich es grésser brauche.
Oder eben je nach dem das Zeug am Computer, manchmal halt ein bisschen eben noch muss zusétzlich vergros-
sern. Und eben gut Biicher kann ich auch naher heran nehmen, der Bildschirm ja wird irgendwann, wie sagt
man, unbequem.* (35, 77-78)

In all diesen dargestellten Gebieten ist die personliche Unterstitzung wichtig, damit jemand
die notwendigen Informationen erhélt. Gesprache mit anderen Personen Uber Aktualitaten
werden geschatzt oder gewlnscht. Bekannte, Verwandte und Personen von Organisationen

werden engagiert, um Rechnungen, Gebrauchsanweisungen oder Zeitungen vorzulesen.
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Oder es wird die Bahnhofshilfe angerufen, um eine Auskunft zum Fahrplan zu erhalten. Als
Unterstitzung werden auch die Polittage beim SZB und die SZB-Kommunikations-Assistenz
erwahnt.

,»Weil ich mochte einfach nicht...vom Fenster weg sein. Ich will da orientiert sein. Ich...heute Abend kommt
jetzt zum Beispiel mein Enkel. Ich mache ein Raclette fur ihn und dann will ich doch einfach diskutieren kénnen
mit ihm. Ich will...ja ich will einfach noch bei der Sache sein.” (38, 282-285)

Immer wieder wird der Wunsch nach mehr persénlicher Unterstiitzung gedussert. Es werden

moglichst viele Personen, die zu Hause vorbeikommen, um Unterstitzung angefragt:

,,Ja, und wenn ich da noch ein bisschen mehr ja Leute, konnte haben, die mir, oder die mir einmal etwas vorlesen
zum Beispiel jetzt habe ich mir einen neuen Toaster kaufen mussen. Und kann mit dieser Lupe nicht richtig die
Gebrauchsanweisung lesen. Dann muss ich das, das macht dann schon irgendwie meine jugoslawische Putz-
frau.“ (44, 268).

In vielen Fallen heisst es, dass man warten muss, bis jemand einem helfen kann:

,Ja, da muss man halt schon mit vielem dann zurecht kommen, einfach. Man wirde schon gerne schnell etwas
fragen. Kommt eine Trauerkarte oder eine Mitteilung, man wiirde sie gerne lesen. Dann muss man aber wieder...
Dann muss ich wieder warten, bis jemand kommt. Es gibt immer ein bisschen einen Weg, wie man sich durch-

beissen kann und schauen...* (22, 135).

Zusammenfassung

Fur horsehbehinderte Personen ist der Zugang zu Informationen eine wichtige Dimension
der Lebenslage. Aufgrund der fehlenden Kompensationsmdglichkeiten bei der kombinierten
Horsehbehinderung wird diese Lebenslagedimension als Risiko wahrgenommen. Folgende
zentralen Problembereiche wurden gefunden: Der Zugang zu Informationen zum aktuellen
Tagesgeschehen, der Zugang zu Informationen beim Lernen im Alltag und Wissenserwerb,
der Zugang zu notwendigen Informationen zur Bewaltigung des Alltags sowie Informationen
Uber soziale Anlasse im personlichen Umfeld und Uber 6ffentliche kulturelle Anlasse. Ein
weiteres Problem sind Informationen, die Horende und Sehende ,quasi nebenbei“ erhalten.

Sie bleiben den hérsehbehinderten Personen vorbehalten.

Auch hier setzen die horsehbehinderten Personen eine Vielzahl von Strategien ein. Sie wéh-
len das geeignetste Medium und kurze Darstellungen aus, bei denen die wichtigsten Infor-
mationen zuganglich sind. Sie setzen auch mehr Zeit ein und bereiten sich vor. Fir den Zu-

gang zu Informationen sowohl Hilfsmittel als auch persdnliche Unterstiitzung wichtig.
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4.2.9 Soziale Kontakte

Der Bereich der sozialen Kontakte zeigt im besonderen Masse Mdglichkeiten zur Partizipati-
on und Aktivitat auf. Dabei zeigt sich, dass die Frage, ob und inwieweit jemand in der Lage
ist, soziale Kontakte aufzunehmen und zu pflegen von sehr vielen — zum Teil schon darge-
stellten — Faktoren abhangig ist. Zun&chst mussen hier die Zusammenhange zu den Themen
Mobilitat und Kommunikation Beachtung finden.

Freunde besuchen, miteinander etwas unternehmen oder neue Bekanntschaften schliessen:
Dies alles setzt voraus, dass man sich zu Fuss oder mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln fortbe-
wegen kann, dass Gebaude zugénglich sind und die Umweltbedingungen stimmen. So be-
richten manche, dass sie das Haus nach der Dammerung nicht mehr verlassen, weil sie
dann das, was sie bei Tageslicht vielleicht noch erkennen, nicht mehr sehen. Will man den
Anschluss an die Aussenwelt nicht verlieren, wird es zuweilen notwendig, dass man sich
Hilfe holt. Hier ist auch eine wichtige Rolle von (Ehe-)partnerinnen und -partnern auszu-
machen. Durch ihre Begleitung 6ffnen sie einem sozusagen das Tor zur Welt, umso
schwerwiegender ist es aber auch, wenn diese Unterstutzung pl6tzlich wegfallt:

,,und dann ja, als mein Mann gestorben ist, habe ich gedacht, jetzt gehe ich wieder einmal nach Ziirich und will
sehen, wie ich zurecht komme, wenn ich mit dem Blindenstock gehe. Ja, ich bin nur im Bahnhof herum gelau-
fen, ja es ist mir fast verleidet. Ich habe gesagt...dann hat mich ein Herr angesprochen und hat gesagt eben, ob er
mir helfen kdnne und ich habe ja gesagt, er solle mich auf den nachsten Zug bringen, ich gehe wieder nach Hau-
se. Ich habe mich nicht mehr zurecht gefunden. Ich bin friiher...ich habe ja in Ziirich das Haushaltslehrjahr ge-
macht und ich kenne Zirich gut, aber jetzt geht es nicht mehr, jetzt sehe ich nicht mehr gut. Ja es ist einfach ein

Ameisenhaufen dort draussen (...) Das ist es eben, alleine kann ich nicht mehr gehen.“ (11, 277-286)

In seiner Mobilitat eingeschrankt zu sein und gleichzeitig den personlichen Kontakt zu ande-
ren nicht verlieren wollen, bedeutet, dass man darauf angewiesen ist, dass Freunde und
Familienmitglieder zu einem nach Hause oder zumindest in die bekannte Umgebung kom-
men. So bedeutet die Pflege von Freundschaften schnell auch einiges an Anstrengung, da

man immer wieder darum bemuht sein muss, einzuladen, nachzufragen und zu organisieren.

Hinsichtlich der Betrachtung der Themen ,Kommunikation“ und ,soziale Kontakte® scheint
die Aussage von Helen Keller geradezu allgemeingiiltig zu sein: ,Blindheit trennt von den
Dingen, Taubheit von den Menschen®. Dass die Horsehbehinderung manche Kontakte er-

schwert oder gar verunmoglicht, wurde in den Gesprachen oftmals deutlich:

,,Ja, ich finde sie sehr nett, aber ich kann... ich kann nichts anfangen mit den Leuten. Wissen Sie, ich kann (...)
schon wegen der Schwerhérigkeit habe ich, bekomme ich sofort Hemmungen. Ich meine, schon jetzt, dann ver-
stehe ich sie nicht richtig, weil sie Biindner Dialekt spricht, und singt beim reden. Ich komme einfach... ich

komme {iberhaupt nicht an die Leute ran.* (16, 559-561)
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Wenn Freunde die Gebardensprache oder das Lormen beherrschen, gestaltet sich die Sa-
che anders. Damit wird ein weiteres wichtiges Thema angesprochen, namlich dasjenige der
Integration, resp. der Zugehdrigkeit zu verschiedenen Sprach- oder Kommunikationskultu-
ren. Auf der einen Seite sagen viele Menschen mit einer Horsehbehinderung, dass sie sich
weder bei den gehorlosen noch bei den blinden Menschen zugehorig fihlen, was ja die
Sichtweise unterstreicht, dass eine Horsehbehinderung grundsatzlich als eigenstandige Be-
hinderungsform zu betrachten ist. Andererseits wird auch oft von Kontakten berichtet, die
entweder in der Hor- oder Sehbehinderten-,Szene“ geknlpft wurden (z.B. in der Schule, o-
der in Organisationen und Vereinen) und die wahrend langer Zeit bestehen bleiben. Sichtbar
wird hier auch die grosse Bandbreite an verschiedenen Kontakten: Die einen pflegen aus-
schliesslich Kontakte zu anderen Betroffenen, wahrend andere durchaus auch Menschen
ohne Behinderungen in ihrem naheren Umfeld haben. Dabei gilt es immer auch wieder ab-
zuwagen zwischen dem Austausch mit Anderen, die dieselben Schwierigkeiten haben, oder
die, wie eine Frau erklart hat, ,so sind wie ich“ (22, 106-112) und anderen, resp. wird ver-

sucht, keine Gruppen und Wertungen von sozialen Kontakten zu machen:

,»Ich meine, ich habe jetzt schon mein soziales Umfeld, aber es ist bescheiden und es ist mir wichtig...ich meine
Kontakt mit anderen Blinden...ist mir schon wichtig, aber ich wehre mich vehement so gegen diese Ghettoisie-
rung, also da sind die Behinderten und da sind die Intelligenten und da sind die Armen und da sind die, wo Sport
machen...also mir kommt es vor unsere Gesellschaft ist so...dhm es bilden sich iiberall so Gruppen von Spezia-

lisierungen und da wehre ich mich dagegen® (23, 26)

Unter den Lebensbereichen, in denen soziale Kontakte gekniipft werden, nimmt neben der
Schule, Arbeitsstelle und der Freizeit das Wohnen einen ausserst wichtigen Stellenwert ein
und zwar sowohl hinsichtlich des Wohnortes, als auch der Wohnform. So berichten manche,
dass es nach einem Umzug sehr schwierig sei, Leute kennenzulernen, oder dass man —
ganz allgemein — die anderen nicht kennt, die mit einem z.B. in einem Block wohnen.
Manchmal schafft ein Umzug aber auch Erleichterung und so ziehen &ltere Menschen auch
schon mal in die Nahe ihrer Kinder, damit sie nicht alleine sind und stets Hilfe in der Nahe ist.
Generell wird erwéhnt, dass es Vorteile bringt, in einer kleinen Stadt zu wohnen, weil man
sich hier schneller kennt (und auch schneller orientieren kann). Ahnliches scheint fiirs Alters-
heim zu gelten, da man hier die Méglichkeit hat, schneller Leute kennenzulernen. Dies und
das Wissen um die Unterstitzung scheinen ausschlaggebende Punkte fir einen Umzug zu

sein.

Neben dieser allgemeinen Verortung haben sich beziglich der sozialen Kontakte einige
,Brennpunkte” herauskristallisiert. Sie sind — wie einleitend bemerkt — im Spannungsfeld zwi-
schen personlichen und umweltbezogenen Faktoren zu betrachten. Es handelt sich um die

folgenden Themen, resp. Problembereiche:
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- Abhangigkeit
- Einsamkeit
- Kontaktaufbau / Freundschaftspflege

Abhangigkeit

Eine Horsehbehinderung zu haben, bedeutet oft, auf Hilfe angewiesen zu sein. So sind viele
Beziehungen durch ein gewisses Mass an Abhangigkeit gepragt und manche Dinge gehen

gar nicht mehr alleine:
,,Dann muss ich wieder warten, bis jemand kommt* (22, 134-135)

,,Ich bin total auf fremde Leute angewiesen, wenn ich irgendwo hin muss® (24, 232)

Viele Betroffene sagen, dass es fir sie sehr wichtig ist, so selbststandig wie méglich zu blei-
ben. Und wenn man schon Hilfe braucht, dann sollen die Wege, um sie zu erhalten, so un-
kompliziert wie nur moglich sein (29, 255). Am Benutzerforum des SZB im Juni 2010 tauchte
auch das Thema der modernen Technik auf: Sie wird einerseits als grosser Vorteil aufge-
fasst, z.B. dann, wenn es darum geht, mittels SMS oder E-Mail mit anderen zu kommunizie-
ren. Andererseits verunmoglicht die moderne Technik auch die Selbststéandigkeit von Men-
schen mit Horsehbehinderungen: Ein SBB-Ticket I6sen zu kénnen ist plétzlich ausgeschlos-
sen, da alle Automaten jetzt mit einem Touch-Screen ausgeristet sind. Und auf der Post hat

man keine Ahnung, wann man an der Reihe ist, da die roten Ziffern nicht lesbar sind.

Einzahlungsscheine nicht mehr selbst ausfullen zu kdnnen, beim Ausflug mit der Trachten-
gruppe auf eine Begleitperson angewiesen zu sein und fir die Mahlzeiten auf einen Liefer-
dienst zurlickgreifen missen, das ist das eine. Mindestens ebenso wichtig, wenn nicht gar
wichtiger ist es, selbst darliber zu bestimmen, wie die Finanzen geregelt werden, was man
mit seiner Freizeit anfangen will und was man zu Mittag essen will. Hier geht es nicht mehr
darum, Dinge selbst tun zu kénnen — also die Selbststandigkeit —, sondern um die Selbstbe-
stimmung. Um diese Selbstbestimmung zu erhalten, scheinen bestimmte (kdmpferische)

personliche Eigenschaften durchaus von Vorteil zu sein:

,Ich selber habe das Gefiihl, dass ich alleine fertig werde. Und ich bin ein Typ, der nicht schnell aufgibt. Ich

boxe durch, ich nehme auch nicht immer Riicksicht auf die anderen, das gebe ich zu* (17, 256)

,.Nicht wahr, dass man sich schon durchbringt und ja, dass man sich schon auf eine Art auch wehren kann. Und
ich hoffe nur, dass der Kopf noch ein bisschen bleibt, dass er... dass man noch selbst ein bisschen denken kann

und noch etwas selbst organisieren kann und entscheiden, oder. Das ist doch wichtig® (22, 454)
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Neben férderlichen Eigenschaften gibt es durchaus auch aktive Strategien, um mit der eige-
nen Hilfsbedurftigkeit umzugehen. So erwéhnen einige, dass die Hilfe ja durchaus gegensei-
tig sein kann. Die Hilfestellungen, bei denen hdrsehbehinderte Personen eine ,Gegenleis-
tung“ erbringen kdnnen, werden positiv beurteilt. So erledigen manche Computerarbeiten fiir
den Frauenverein, oder geben Sprachunterricht. Dieser Ausgleich gelingt aber nicht, wenn
den Betroffenen ihre Beitrage (z.B. einen Kuchen backen) nicht zugetraut werden. Fur eine
alte Person kann der eigene Beitrag sein, durch das eigene Leben als Vorbild zu wirken.

,,.Denn auf irgendeine Art niitzt man ndmlich trotzdem etwas fiir andere Leute, die einen sehen und einen ein
bisschen kennen und denken: Ja, die kann es auch alleine, die kann es auch ,,baschge (schaffen, Anm. d. Verf.)*.

(22, 435-437)

Im Falle dieses Ehepaars geschah die Ergénzung auf der Sinnesebene:

,-Ja und mein Mann hat mich halt schon ein bisschen verwohnt. Er hat auch immer sofort gesehen, wenn etwas
nicht grad so ging. Dann griff er sofort ein. Und er hat gut gesehen und ich habe da noch gut gehort. Und er horte
manchmal das Telefon nicht mehr. Und dann habe ich jeweils gesagt: ,Weilit du, wir haben es schon patent. Du
bist mein Auge und ich bin dein Ohr’. Man konnte einander helfen, so. Und &h ja, es war wirklich schon, es war

sehr schon® (22, 444)

Eine Frau berichtet auch davon, wie sie ganz bewusst mit ihrem Hilfsbedarf umgeht:
Dadurch, dass sie am Pilotprojekt ,Assistenzbudget” teilnimmt, wird es ihr mdglich, aus der
Rolle der ,Almosenempfangerin® in jene der Auftraggeberin zu schlipfen. Dies war umso

wichtiger, als dass sie der Meinung ist, dass derjenige der hilft, der Dominante ist.

,.Ja, ich brauche schon Hilfe. Aber ich kann diese Hilfe selbst organisieren und bestimmen, was wie geschehen
soll und kann vielleicht in diesem Zusammenhang sagen, ich bin im Pilotprojekt ,Assistenzbudget’ (...) und, als
ich sagen konnte, dass ich diese Hilfe gerne annehme unter der Bedingung, dass ich sie bezahle. Und dann muss-
ten alle zuerst einmal leer schlucken und haben sich dann darauf eingelassen. Aber es ist einfach, es ist wirklich
schon (lacht)... im Sinne von Selbstbestimmung. Also ich bitte und fordere dann Leute freier, sonst ist s so ein
Almosenverhalten...“ (23, 37)

Hilfe anfordern und annehmen oder Dinge selbst tun? Dariiber gibt es ganz unterschiedliche
Meinungen und gewiss ist die Einstellung auch je nach Situation oder Tagesform und -zeit
eine andere. An besagtem Benutzerforum wurde eine grosse Bandbreite sichtbar; man war
sich einig, dass die einen die Dinge gern selbst machen, wahrend andere manches gerne
abgeben. So erwahnte eine Teilnehmerin, dass sie jetzt nicht selbststandig wohnen kénnte,
wenn sie immer alle Hilfe angenommen hétte. Dinge selbst zu tun, das hat einen sehr hohen
Stellenwert in ihrem Leben und sie erwartet von ihrer Umgebung, dass diese auch Geduld
zeigt und bspw. wartet, wenn sie einen Schalter ertasten will und nicht einfach ihre Hand

nimmt, und drauflegt. In den Handlungen beschnitten zu werden, das kénne behinderter ma-
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chen, als man sei und es beschneide das Selbstwertgefihl. Eine andere Teilnehmerin ist
zwar auch der Meinung, dass der Erhalt der Selbststandigkeit hilft, ein positives Selbstwert-
gefuihl zu entwickeln, relativiert aber auch gleichzeitig: Sie hat erfahren, dass ihr etwas fehlte,
als sie sich darauf konzentrierte, die Dinge immer selbst zu tun. Mittlerweile ist sie der Mei-
nung, dass man sich durchaus auch einmal verwohnen lassen sollte, es tue nicht gut, immer
nur am Limit zu sein, man musse sich auch einmal ein bisschen Achtsamkeit und Liebe zu-

kommen lassen.

Wie sehr man auf andere angewiesen sein kann, wird vor allem deutlich, wenn die Unter-
stutzung plotzlich wegfallt. Dies kam besonders deutlich bei Personen zum Ausdruck, die
ihre Ehepartnerin, resp. ihren Ehepartner verloren. Sie tibernehmen den Part der Begleitung,
sobald man das Haus verlassen muss und sorgen daftir, dass die Kommunikation und damit
die Pflege von sozialen Kontakten klappen. Altere Menschen erwahnen auch oft, dass sie
umziehen mussten, sobald die Partnerin resp. der Partner starb. Zum einen, weil die alltagli-
che Versorgung nicht mehr gewéhrleistet wahr, zum anderen aber auch deshalb, weil der
Wohnort so abgelegen war, dass das alleine wohnen unmdéglich wurde. Der Tod der Gattin
oder des Gatten verlangt eine Neuorientierung, wie im Falle der Frau, welche oben damit

zitiert wurde, dass sie das Ohr ihres Mannes war, und er ihr Auge:

,,und das ist dann auch noch ein Schock, wenn man plétzlich alleine dasteht...so schnell. Und wir hatten noch so
ein bisschen Pléne (...) Ja, ja im 71. Lebensjahr ist er gestorben. Er war noch nicht lange pensioniert. Ja so geht

es halt manchmal und dann steht man halt alleine da.
I: Das war auch noch schwierig.

P22: Ja, es war schon ein bisschen schwierig, ja. Aber wahrscheinlich habe ich einen guten, starken Charakter
bekommen.* (22, 447-452)

Mit dem Tod der Partnerin oder des Partners drohen Menschen mit einer Horsehbehinde-

rung einsam zu werden, was das Thema des nachsten Abschnittes ist.

Einsamkeit

Die Einsamkeit ist bei Menschen mit Horsehbehinderung ein grosses Thema. Die sozialen
Kontakte bleiben fur die Betroffenen, wichtig, viele wiinschen sich mehr Besuche und Kon-
takte. Das Thema der Einsamkeit wird mit unterschiedlichen Strategien angegangen. Es

werden an Stelle des Kontaktes neue Ziele formuliert, zum Beispiel sich beschéftigen.

,» Jaund Einsamkeit. Seit einem Jahr decke ich mich mit so irgendwie Programmpunkten zu, dass ich die Ein-

samkeit nicht aufkommen lasse* (1, 56)
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Oder die Ziele werden umformuliert, die Anspriiche reduziert. Bei einer Person lauft der so-
ziale Kontakt fast ausschliesslich Gber Foren im Internet oder bei jemandem ist jede Person,

die anwesend ist, willkommen.

,,I: Ja okay. Kénnen Sie mir noch ein wenig erzahlen zu wem Sie Kontakt haben? Also wie sieht Ihr Umfeld aus?
P46: Nehm ich auch wie es kommt. (lacht)

I: Also gibt es Leute, die [hnen besonders wichtig sind? ... Ja oder auch nicht?

P46: Einfach der, der gerade vis a vis von mir ist. Ja, mhm.* (46, 100)

Es wird versucht, die fehlenden Kontakte wo moglich Giber familiare Beziehungen zu kom-
pensieren. Die Familie ist in dieser Situation sehr wichtig, sie wird als zentraler Ort des Kon-
takts gewahlt. Fehlt eine Familie, werden die eingeschrankten Moglichkeiten noch weniger,
da sich die Betroffenen von anderen Kontakten ausgeschlossen fiihlen.

,,Da die Gesellschaft nicht bereit ist uns wirklich zu integrieren, denke ich, dass die Familie fiir diese Behinde-

rung umso wichtiger ist* (42, 198)

und...

,,Eben, ich habe da kein privates Auffangnetz. Also einfach nicht die Familie, oder nicht einen Partner, so ir-
gendwie, das ist natiirlich dann..., da muss man sich Geister holen, um irgendwie dann, ja, vereinbaren zu kon-

nen mit mir selber.” (1, 172)

Es wird von einigen hdrsehbehinderten Personen in unterschiedlichem Ausmass von Isolati-
on, Rickzug und fehlendem sozialen Netz erzahlt. Ein Grund dafir, weshalb man sich zu-

ruckzieht, liegt in der Horsehbehinderung selbst:

,,Ich habe fast keine Freunde, dadurch, dass ich mich verschliesse. Und sonst habe ich die Assistentin, die Sozi-
alarbeiterin vom SZB* (42, 67)

,Ich habe immer gerne gearbeitet, ja. Ich fithle mich immer...ich fiihle mich immer gut...fiihl mich gut mit

Menschen.
I: Also der Kontakt ist wichtig.

P12: Ja, ich bin kontaktfreudig, aber wegen dieser Krankheit zum Beispiel ich ziehe mich ein bisschen zuriick,

zum Beispiel. In Gesellschaften, oder, zum Beispiel“ (12, 381-383)

Mit dem Alter scheint sich das Thema Einsamkeit noch zu verschéarfen, da viele Bekannte

versterben. Zudem lasst sich nun schwer nachholen, was man versaumt hat, resp. wozu die
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Mdglichkeiten nicht bestanden, weil man sich ein Leben lang um Familie und Beruf kimmern

musste:

,.Ich kenne niemanden, wissen Sie. Ich habe mein Leben mit der Familie verbracht. Oder, mit den Kindern und
habe ich vier Enkel gehabt, und da habe ich keine Zeit, um Kaffee trinken zu gehen, und wir waren unser eigener
Chef, ich und mein Mann (...) Freundschaften muss man pflegen wie Blumen. Nicht erst mit achtzig. Muss man

vorher pflegen. Ja. Und eben jetzt bin ich alt und krank und einsam und...“ (15, 135-136)

Ein Wechsel des Wohnortes resp. der Wohnform im Alter kann dazu dienen, der Einsamkeit
Abhilfe zu schaffen. Eine Person driickt ihr Geflihl der Einsamkeit mit klaren Worten aus:

,,Ich konnte tot sein, das wiirde keiner merken* (15, 139)

Dies sagt eine Frau, die in einer Siedlung lebt, in der sie praktisch niemanden kennt und wo
sie sich (nach ihren Aussagen aufgrund ihrer Herkunft) auch nie besonders willkommen ge-
fuhlt hat — so wird sie beispielsweise von den anderen Bewohnerinnen und Bewohnern nicht
gegrisst, wenn man sich begegnet. Aufgrund dieser Isolation hat sie sich dazu entschlos-
sen, in ein Altersheim zu ziehen, da sie sich erhofft, dass es dort einfacher ist, Kontakte zu
knipfen. Zudem ware bei einem Problem stets Hilfe in der Néhe.

In anderen Fallen wird berichtet, dass die Betroffenen (aus denselben Griinden) in die Nahe

ihrer Kinder ziehen.

Bei anderen Personen birgt ein Umzug die Gefahr, dass es dadurch zu Vereinsamungsten-
denzen kommt, da es als Person mit einer Horsehbehinderung ausserst schwierig ist, sich

an einem neuen Ort, wo man niemanden kennt, ein neues soziales Umfeld zu schaffen:

,,...und dann nach B. gekommen und da ein soziales Umfeld zu erarbeiten...ich muss sagen, das ist schwie-
rig...also und ich glaube, dass hat schon zu einem gewissen Grad mit der Behinderung zu tun...das hat mir mal
jemand gesagt, (...) eine Blinde und da habe ich das nicht so ernst genommen, aber ich muss jetzt ab und zu
daran denken. Ich meine, ich habe jetzt schon mein soziales Umfeld, aber es ist bescheiden und es ist mir wich-
tig...« (23, 26)

Die Befragten geben an, dass sie sich durchaus freuen wiirden, wenn sie mehr Besuch hat-
ten. Damit stellt sich natiirlich die Frage, welche Erfahrungen Menschen mit einer Horsehbe-
hinderung im Zusammenhang mit dem Aufbau und Erhalt von Kontakten machen und wel-

che Strategien sie diesbeziglich anwenden.
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Kontaktaufbau, Freundschaftspflege

Eine Horsehbehinderung wirkt sich ganz direkt auf die Méglichkeiten aus, mit anderen in
Kontakt zu treten und Freundschaften zu pflegen. Viele berichten, dass sie nicht mehr ,an
die Leute herankommen®, weil sich aufgrund der Schwerhérigkeit kein Gesprach mehr ergibt.
Und obwohl man eigentlich gerne neue Menschen kennenlernen und alte Bekannte begris-
sen mochte, wird dies auf der anderen Seite durch die Sehbehinderung erschwert, wenn
nicht gar verunmoglicht, denn man bekommt nicht mit, wer auch noch da ist oder an einem

vorbei geht. Andere nicht grissen zu kénnen, ist offensichtlich ein drangendes Problem:

,Ja, sonst seh ich es schon nicht. Schon etwas ein wenig (...) oder so ein wenig ... Eben, die Leute seh ich auch
nicht recht, die Gesichter seh ich nicht. Drum. Eben, hier wissen sie es jetzt unterdessen, wenn ich nicht griisse,

dass ich nicht weiss, wer es ist.
I: Haben Sie da schon Schwierigkeiten gehabt?

P34: Nein nein, aber habe schon so ein wenig gemerkt ... da habe ich gesagt, ja, ihr misst halt reden. (34, 258-
259)

Eine andere Frau hat versucht, den Umstand, die ,Gesichter nicht recht zu sehen“ in Worte
zu fassen, indem sie der Interviewfuhrerin erklart hat, wie sie sie sieht und zwar im Zusam-

menhang mit der Diagnose ,Blindheit®, die sie erhalten hat:

,...hat man mir gesagt ich sei blind, da habe ich gesagt ,Ah, Blédsinn! Blédsinn, Blodsinn. So einen ,,Schmar-
ren erzdhlen!” Ich bin blind. (...) Wissen sie... ich habe eine gewisse Blinde. Nicht eine Dunkelheit, ich sehe
einfach auf einmal nichts mehr. Aber es ist trotzdem hell. Ich sehe die ganze Form von Ihnen, aber Sie haben

einen dunklen Kopf, Sie haben, Sie sind dunkel jetzt, Sie haben schwarze...wie eine Negerin® (16, 212)

Vielleicht sind diese Schwierigkeiten mit ein Grund dafiir, dass man gerne auf Menschen
zurlickgreift, die man schon kennt. So berichten viele, dass sie Kontakte zur eigenen Familie
pflegen oder von Freundschaften, die noch aus Schulzeiten stammen. Auch Arbeit und Beruf
bieten hier Moglichkeiten. Eine andere Strategie, um soziale Kontakte zu kntpfen, ist die
Suche nach ,Gleichgesinnten” und zwar in verschiedener Hinsicht. Zum einen besteht die
Mdoglichkeit, in einer Organisation wie dem SZB andere Menschen mit einer Hérsehbehinde-
rung kennenzulernen. So erwahnt bspw. jemand, dass sie vom Atelier her, das sie jeweils
besucht, ein sehr gutes Beziehungsnetz hat. Die Mitgliedschaft bei einer Glaubensgemein-
schaft (von den Zeugen Jehovas Uber Freikirchen bis hin zur Landeskirche) oder beim Frau-
en- resp. Trachtenverein sind weitere Mdglichkeiten, um mit anderen in Kontakt zu kommen.
Allerdings bestehen hier auch wieder Schwierigkeiten, was das Kommunikationssetting be-
trifft.
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,»Also ich war jetzt zum Beispiel in einer ziemlich grossen Freikirche. In der Stadtmission in C. Und dort hat es
etwa dreihundert Leute. Und dort hatte ich sehr Mihe irgendwie Kontakte zu kniipfen. Von den dreihundert
Leuten habe ich, wenn es hoch kommt, etwa zehn gekannt. Und habe mit diesen sehr schwerlich mit Kontakten.
Was ich jetzt dort noch gehabt habe, ist ein Mittagstisch, aber auch das wurde mir dann manchmal fast zu viel*
(45, 21)

Aber auch der Anschluss bei anderen Behindertengruppen wird oft als schwierig wahrge-
nommen, die Gebarden der gehdrlosen Menschen werden nicht gesehen und die Gespréche
der sehbehinderten Personen nicht verstanden. Die Betroffenen flihlen sich weder bei den
gehdrlosen noch bei den sehbehinderten Menschen zugehorig, sie fuhlen sich in der Mitte.

. Ja, ja, ich habe es aufgegeben. Ich glaube, man zwingt uns, zu Hause zu bleiben, und es gibt nichts fiir uns. Ich
gehe zum Blindenverband, und nattirlich, das ist ein Verein fur die Blinden und Sehbehinderten, aber ... sie den-
ken nicht daran, dass sie mit mir lauter sprechen kénnten und so. Sie denken nicht daran, sie vergessen es. Ich
denke, dass, wenn man beide Behinderungen hat, ist man weder bei den Gehdrlosen, noch bei den Blinden, man
ist irgendwie in der Mitte.” (42, 206)

Eine andere Person erzahlt von ahnlichen Erfahrungen:

,»lch kann einfach, ich habe die Mdglichkeit bei Procap auch noch einige Veranstaltungen so besucht, das ist
wirklich, ich falle einfach woanders durch. Wenn ich nicht die Unterstiitzung vom SZB hab, von der... also. Fiir
uns, fir uns Taubblinde und Horsehbehinderte, bei anderen Gesellschaften fallen wir einfach durch. Und das ist
schade, vor allem ist das Interesse von anderen Behinderten... sei es jetzt im Rollstuhl, oder sonst irgendwie. ..

dusserst gering. Die kdmpfen selber um ihr Angesehen werden und... brutal. Hmm.* (1, 191-193)

Des Weiteren haben Wohnform und -ort einen grossen Einfluss darauf, ob und wie man an-
dere Menschen kennenlernt. In Bezug auf ihre Nachbarschaft wussten die Interviewpartne-
rinnen und -partner ganz Verschiedenes zu berichten: Die einen pflegen eher wenig Kontak-
te zur Nachbarschaft, da es schwierig ist, die Leute kennenzulernen, da sie arbeiten, oder
auch einfach fur sich sein wollen. Andere haben aber einen sehr regen Austausch unterei-

nander und man besucht sich und unternimmt gemeinsam etwas.

Altere Personen berichten davon, dass sie nach dem Umzug in ein Altersheim oder beim
Besuch eines Mittagstisches einige Kontakte kntipfen konnten. Allerdings wird dabei auch
ersichtlich, dass im Alter auch noch andere Faktoren hinzukommen, welche die Teilnahme

an gemeinsamen Aktivitaten erschweren. So erzahlt jemand:

,,Ja, also hier habe ich schon, eben, die Frauen, die auch essen gehen. Die habe ich natiirlich ein bisschen...etwa
zwei habe ich ein bisschen besser kennen gelernt. So hat man begonnen ein bisschen zu plaudern und hat ange-
fangen miteinander einen Spaziergang zu machen. Das... dort konnte ich noch ein bisschen mitlaufen, aber jetzt

kann ich eben nicht mehr gut laufen. Jetzt muss ich einfach...ich mute es ihnen dann nicht zu, dass sie mit mir so
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langsam laufen missen. Eine kommt noch ab und zu mit mir, es ist ihr auch egal, wenn sie langsam laufen muss
(lacht) (22, 301)

Dass sie sich anderen nicht mehr zumuten will, damit ist diese Person nicht alleine. Auch
andere resignieren manchmal, wenn es darum geht, Leute zu treffen. Dabei steht die Angst
im Vordergrund, dass man fir seine Umgebung eine Zumutung sein kénnte, womit natrlich

wieder die Gefahr der Einsamkeit einhergeht.

,Ansonsten sehe ich niemanden. Ich habe gesagt, dass hat doch kein Wert, wenn sie mich immer fithren miissen

und sagen, schau da kommt jetzt das und da kommt jetzt dieses. Es gibt es mir einfach nicht mehr zu.
I: Ihnen ist es unangenehm?
P24: Fiir mich ist es unangenehm, fort zu gehen...in der Nacht gar nicht oder?* (24, 138-140)

Eine Rolle spielt dabei auch die Angst, enttauscht zu werden. So meint jemand, dass es
doch keinen Wert habe, wenn man jemanden nur einmal treffe und dann nicht mehr (26,
164-166).

Natdrlich liegen die erschwerenden Faktoren nicht nur bei den Betroffenen — im Gegenteil!
Schwierigkeiten entstehen vor allem auch dort, wo man den Erwartungen der Umwelt nicht
genigt. Auch hier ist das Spektrum sehr breit und reicht von der Aussage, dass jemandem
gesagt wird, sie ware besser zuhause geblieben als in die Trachtengruppe zu kommen bis

hin zur Uberforderung, die man auslost, wenn man die angebotene Hilfe zurtickweist.

Die Auswirkungen des fehlenden Wissens der Umwelt (iber die Behinderung und Uber die

Regeln im Umgang mit horsehbehinderten Menschen werden als ,dramatisch” erlebt.

Die hdrsehbehinderten Personen nehmen wahr, dass ihre Behinderung den anderen Men-

schen fremd ist, diese Uberfordert.

,»Es ist glaub ich auch wirklich die Horbehinderung, da mit der Blindheit da kann man noch, das kdnnen sich die
Leute noch vorstellen, das geht noch, aber wenn ich drei Mal nachfrage und eben, mit dem verstehen, das ist den
Menschen einfach zu fremd.* (1, 112)

Die Behinderung fuhrt also bei einigen dazu, dass sie sich zurlickziehen. Andere Strategien
sind es, die Kontakte zu beschranken auf die Personen, die die notwendigen Kommunikati-
onsmaoglichkeiten beherrschen oder die Kontakte einschranken auf das Setting des Zweier-
gesprachs, da dort ein Gesprach oft noch mdglich ist. Viele ziehen sich aus Gruppenveran-
staltungen zuriick, da sie sich dort als Uberforderung fir die Gruppe fiihlen, oder weil wahr-

genommen wird, dass der Gewinn Kleiner ist als der Aufwand und die Enttauschung.

120



,Ich habe angefangen nicht mehr zu gehen, ... langsam. Lange bin ich immer gegangen und jedes Mal war ich

enttauscht, weil ich jedes Mal héren musste, wie schon es sei“ (27, 291)

Damit einmal geknlpfte Kontakte erhalten bleiben, braucht es ein grosses Mass an Initiative

seitens der Menschen mit einer Hérsehbehinderung.

,,Man muss einfach etwas tun, damit man den Kontakt nicht verliert mit den Leuten*(38, 359-361)

Auch um neue Kontakte zu knuipfen brauchen Personen, die sich als kontaktfreudig bezeich-
nen, viel Kraft und Aufwand.

,»...Gottseidank habe ich noch einen Rest von Frechheit und... &hm, wie sagt man Aufdringlichkeit, um wirklich

anzudocken.” (1, 60)

Wenn diese Initiative zu oft enttauscht wir, kann es auch zum Riickzug kommen, da man...

,,--. auch irgendwann einmal miide (wird), immer anzuklopfen und kein Echo zu kriegen.* (1, 74)

Da die Mobilitét oftmals eingeschrénkt ist, ist es wichtig, dass andere einen besuchen kom-
men. Besuche werden sehr geschéatzt und fir manch jemanden diirften sie ruhig auch etwas
zahlreicher sind. Berichtet wird vor allem von Besuchen von Familienmitgliedern, was einen

gewissen Halt gibt und den Anschluss an das Weltgeschehen aufrechterhalt.

,,Weil ich mochte einfach nicht...vom Fenster weg sein. Ich will da orientiert sein.

Ich...heute Abend kommt jetzt zum Beispiel mein Enkel. Ich mache ein Raclette fur ihn und dann will ich doch

einfach diskutieren konnen mit ihm. Ich will...ja ich will einfach noch bei der Sache sein“ (38, 283-284)

Dass die Grossmutter fur ihren Enkel ein Raclette kocht, scheint eigentlich nichts Ausserge-
wohnliches zu sein. Es ist aber in der Hinsicht bemerkenswert, dass an vielen Stellen zum
Ausdruck kommt, dass es einen gewissen Einsatz braucht (welcher auch sehr gerne geleis-

tet wird), um die sozialen Kontakte aufrecht zu erhalten.

,,Oder...man muss einfach etwas tun, damit man den Kontakt nicht verliert mit den Leuten. Fiir mich ist das

wichtig.
I: Ja, auf jeden Fall. Nein, ich bin also beeindruckt. Es ist wirklich schén.

P38: Aber &h...es ist halt schon...man muss selbst auch etwas tun. Man kann nicht nur warten. Eben so Leute,
die manchmal...ich denke es jeweils bei dieser Frau da driiben...sie schimpft nur immer, dass niemand kommt

und...Aber sie macht halt vielleicht selbst auch nichts* (38, 359-361)

So kiimmern sich einige um die eigenen (erwachsenen) Kinder oder um die Nachbarn, wa-

schen, giessen Blumen und bringen etwas selbst Gebackenes vorbei. Hier sind durchaus
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auch behindertenspezifische Kompetenzen gefragt, etwa beim gemeinsamen Uben der Brail-
le-Schrift. Und jemand tbt mit einer Auslanderin die Konversation in Deutsch und betont, es
sei schon, wenn die Hilfe eben nicht einseitig ist, sondern man sich gegenseitig unterstutzen

kann.

Unter die Leute gehen, Freunde treffen und Gespréache fuhren, das ist — wie oben beschrie-
ben — wichtig, um nicht zu vereinsamen. Einige der jingeren befragten Menschen mit einer
Horsehbehinderung pflegen vor allem Kontakte zur Familie, zu der sie, wenn sie selbst in
einer Institution leben, oft am Wochenende zurtickkehren. Auch fir altere Menschen hat die
Familie einen hohen Stellenwert und manche ziehen im Alter gar in die Nahe ihrer Kinder
und freuen sich, wenn sie am Familienleben teilnehmen dirfen. Neben dem direkten Kontakt
(wo durchaus auch die Gebardensprache oder das Lormen zum Einsatz kommen) und dem
Telefonieren haben moderne Kommunikationstechnologie wie E-Mail oder SMS einen hohen
Stellenwert. In einem Fall schicken sich Mutter und Sohn anstelle von Briefen sogar bespro-
chene Tonbander hin und her.

Mindestens ebenso wichtig wie der Gebrauch von Technologien scheint fiir die Pflege sozia-
ler Kontakte die Einstellung resp. die Personlichkeit zu sein. Die einen sagen uber sich, dass
sie sich sehr gut anschliessen und anpassen kdnnen und sie lernen auch mal jemand
,Fremdes” kennen. Andere sind eher kritisch und wollen nur tber wichtige Dinge sprechen,

resp. suchen sich die Kontakte sorgfaltig aus:

,,Mit denen, wo ich viel Kontakt habe, habe ich schon Kontakt. Und mit den anderen, das lasse ich halt stehen.

Ich meine, ich muss mit 86 nicht mehr weiteres weitere Leute, wie muss man sagen (...)“ (26, 78)

Welches sind die Wiinsche der Betroffenen in Bezug auf den Bereich der sozialen Kontakte?
Neben der Meinung, dass es schon schon ware, etwas mehr Besuch zu bekommen, mehr
Kontakte zu hérenden Personen zu haben oder ,jemand eigenes” zu haben, wie eine altere,
kinderlos gebliebene Frau sagt, kommt auch das Thema Liebesbeziehungen zur Sprache.
Hier scheinen sich die kommunikativen Probleme noch zu verstéarken, immerhin geschieht
bei der Suche nach potentiellen Partnern und der Kontaktaufnahme ja viel iber die Augen
und nicht umsonst spricht man von der Liebe auf den ersten Blick. So wird ein Singletreff

oder der Besuch einer Bar ohne Begleitung schnell einmal zum Spiessrutenlauf.

,» Mein grosser Wunsch ist einfach, ganz ehrlich gesagt, einen Partner zu haben, dem ich voll vertrauen kann und
der auch haufig mit mir weggeht. Weil ich mdchte gerne unter Leute gehen, ich mdchte Musik horen, das kann
ich hier nicht. Und... Wenn ich alleine ins Restaurant gehe, oder so, habe ich keinen Kontakt. Einmal sass ich an
einer Bar und horte Musik (...). Es traute sich niemand an mich heran wegen dem Blindenstock. Oder ich habe
es nicht gehort. Weil an der Bar oder im Restaurant ist es relativ laut und ich hore es auch nicht immer, wenn

mich jemand anspricht. Das ist das Problem. Deshalb gehe ich auch nicht gerne alleine.

122



I: Also jemand neues kennen lernen...
Bin ich offen.

I: Aber wie funktioniert das dann?
Keine Ahnung® (17, 358-363)

Beim Kennenlernen von neuen Personen taucht immer auch die Frage auf, wie viel man von
sich selbst preisgibt und wie die anderen Personen reagieren. Das ist aber auch in ganz all-
taglichen Situationen der Fall. So erzahlt ein Mann mit dem Usher-Syndrom, dass man der

Umwelt halt immer wieder erklaren miisse, dass es so eine Krankheit gebe.

,Aha, ja...ja wenn die Menschen meine Krankheit kennen oder, dann behandeln sie ein bisschen etwas anders,

oder, sie beachten, aber wenn jemand mich nicht kennt, oder? Dann denkt er, ich bin nicht normal...“ (12, 151)

Eine andere Klientin berichtete am Benutzerforum, dass sie der Umwelt eben eine ,Ge-
brauchsanweisung® ihrer selbst mitgeben muss, da sich ihr Zustand resp. ihr Sehvermégen
mehrmals taglich andere und sie bspw. nichts mehr sehen kann, wenn es langsam zu dun-
keln anfangt. In Anbetracht des Umstandes, dass viele Menschen nicht wissen, wie sie sich
gegeniber Personen mit Behinderungen verhalten sollen, sind solche Anweisungen und

Erklarungen seiner selbst durchaus wiinschenswert.

,,Und dann, die anderen Leute, ich sage einfach Griiezi...aber...ich weiss, wissen Sie, es hat ja auch, es hat ja

auch Leute, wenn sie mit dem weissen Stock kommen, die gar nicht wissen...wie sich verhalten mussen.
I: Ist wahr? Das ist etwas, das sie noch merken... noch feststellen oft?

P38: Ja, das merke ich. Dass sie, irgendwie Hemmungen haben. Oder...zuerst dachte ich jeweils immer, die
meinen, wenn man blind ist, sei man auch dumm und so...Aber dh, es ist glaube ich einfach, dass sie unsicher

sind“ (38, 245-247)

Zusammenfassung

Die sozialen Kontakte sind eine zentrale Dimension der Partizipation, des sozialen Einge-
bundenseins fur horsehbehinderte Personen. Das Thema der sozialen Kontakte hangt eng
mit anderen Dimensionen zusammen, insbesondere mit den Méglichkeiten der Kommunika-
tion und der Mobilitat. Die sozialen Kontakte sind eine Ressource als emotionale und prakti-
sche Unterstiitzung. Im Sinne eines Risikos konnten vier zentrale Problembereiche oder Be-

lastungen eruiert werden.
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Ein Problembereich ist die Abhangigkeit innerhalb der Beziehungen, da die Betroffenen oft
auf Hilfe angewiesen sind. Diese Abhéangigkeit, resp. Selbsténdigkeit wurde auch in anderen
Bereichen wie der Mobilitat und den alltaglichen Lebensverrichtungen erwahnt, in den sozia-
len Beziehungen ist dies aber ein ganz zentrales Thema. Die Selbstandigkeit héngt direkt mit
der Selbstbestimmung zusammen. Denn mindestens ebenso wichtig ist es, selbst dartiber zu
bestimmen, wie beispielsweise die Finanzen geregelt werden, Hier geht es nicht mehr da-
rum, Dinge selbst tun zu kdnnen — also die Selbststandigkeit —, sondern um die Selbstbe-
stimmung. Eine Strategie im Umgang mit der Abhangigkeit in sozialen Kontakten ist die, den
Hilfeleistenden eine Gegenleistung fir die Hilfe zu bieten. Auch das Assistenzbudget wird als
Mdoglichkeit gesehen die Rolle als Hilfsempfangerin abzulegen. Eine weitere Strategie ist,
mdoglichst viel selbstandig zu machen, die Kunst ist aber, dabei nicht tber die eigene Belas-

tungsgrenze zu gehen.

Ein sehr grosses Problem der hdrsehbehinderten Personen ist die Erfahrung von Einsamkeit
und sozialem Rickzug. Gegen die Einsamkeit werden viele Strategien eingesetzt. Es wer-
den die Kontakte zur Familie intensiviert und die Nachbarschaftskontakte gepflegt, oder es
wird in die Nahe der Familie oder in ein Altersheim gezogen. Ein Umgang damit ist auch,
sich abzulenken und mit anderen Dingen zu beschéaftigen oder Kontakte im Internet zu pfle-

gen.

Eine Horsehbehinderung wirkt sich ganz direkt auf einen weiteren Problembereich aus: Das

Aufbauen von Kontakten und die Pflege von Freundschaften sind fir die Betroffenen schwie-
rig. Die Interviewten greifen deshalb im Kontakt auf bekannte Menschen zuriick. Sie pflegen

alte Freundschaften und Familienkontakte oder suchen Kontakte bei Angeboten fiir horseh-

behinderte sowie hor- oder sehbehinderte Menschen. Eine weitere Mdglichkeit ist es, eine

Begleitperson zur Erméglichung der Kommunikation dabei zu haben.

Ein weiteres Problem ist das Unverstandnis der nichtbehinderten Menschen fiir diese Behin-
derungsform und damit ihre Unsicherheit, ihre fehlende Bereitschaft und auch die Zuruck-
weisungen im Kontakt mit hdrsehbehinderten Menschen. Diese Erfahrungen wecken auf der
Seite der Betroffenen das Geflhl, dass sie sich mit ihrer doppelten Sinnesbehinderung den
anderen Menschen nicht zumuten kénnen. Um diese Schwierigkeit zu Gberwinden missen
die hérsehbehinderten Personen ihre Behinderung erklaren und dem Gegeniiber eine An-

weisung zum kommunikativen Umgang geben.

124



4.2.10 Arbeit, Ausbildung, Freizeit und alltdgliche Lebensverrichtungen
in unterschiedlichen Lebensabschnitten

Arbeit, Ausbildung und Freizeit im jungen Lebensalter

Bei den jungen hdérsehbehinderten Leuten steht im Bereich Arbeit/Ausbildung im Vorder-
grund, den Einstieg zu finden. Sie befinden sich oftmals noch in Ausbildung und wollen sich
durch eine solche den Einstieg in die Arbeitswelt erméglichen. Es wurden 4 junge hdrsehbe-
hinderte Personen interviewt in der Altersgruppe zwischen 15 und 30 Jahren. Eine Person
arbeitet, die anderen befassen sich mit dem Thema Ausbildung, d.h. sie sind entweder da-
ran, eine zu absolvieren oder versuchen einen Ausbildungsplatz zu finden. Im Zentrum steht
- und das spurt man bei allen Interviews heraus - einen Weg in die Arbeitswelt zu finden. Das
Thema der selbstandigen alltaglichen Lebensverrichtungen (Hausarbeit, Einkaufen, das Er-
ledigen von Arbeiten wie Rechnungen bezahlen) steht bei dieser Altersgruppe der jungen
hoérsehbehinderten Personen nicht im Vordergrund, das meiste wird selbstéandig erledigt.

Bedeutung der Arbeit bzw. der Ausbildung

Eine junge blinde und hérbehinderte Frau schreibt Zeitungsartikel aus dem Internet in ein
Worddokument und stellt dieses ihrem Vorgesetzten im Atelier zur Verfiigung, zudem Uber-
setzt sie Meniikarten eines Restaurants in Blindenschrift. So berichtet sie (Ubersetzt aus dem
Italienischen mit Hilfe eines Sozialarbeitenden (SA)).

»SA: Also sie ilibersetzt...eh nicht ibersetzt...sie nimmt eh Zeitungsartikel von...in der Zeitung und sie schreibt
auf einem Word-Dokument und sie gibt das an...an den Verantwortliche von...vom Atelier. Das heisst, sie hat
durch Internet...sie hat Zugang auf eine elektronische Post, sie hat Zugang zu den Zeitungen. Und sie hort...sie
liest diese Zeitungen und sie schreibt auf Word-Dokument. Es gibt ein Restaurant in der Néhe, der macht Menu

mit Blindenschrift auch. Und sie tibersetzt das, sie macht diese Menu und sie besorgt sich flir die Blindenschrift.
I: Ah sie macht die Karten fiir die...mit der Blindenschrift. Ah, super. Wie...wie gefdllt es ihr am Arbeitsplatz?
SA: Viel.

I: Was besonders?

SA: Also sie sagt, sie hat gern ihre Arbeit. Und auch die Beziehungen mit Kollegen und insbesondere ihre Be-
ziehungen mit dem Verantwortlichen. Der macht viel Spass mit ihr. Sie hat gerne Beziehungen mit den Perso-
nen, die machen ein Praktikum hier. Junge Leute oder Schiiler. Jedes Jahr kommt eine neue Person als Stagiaire

und sie hat gerne diese Beziehungen (31, 38-44)
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In diesen Passagen lasst sich erkennen, was die Arbeit fur die junge hdrsehbehinderte Frau
bedeutet. Einerseits sagt sie, dass sie gerne arbeitet und andererseits ermaoglicht ihr die Ar-
beitsstelle, Beziehungen aufzubauen und zu gestalten.

Eine gehorlose Frau um die 30 Jahre mit Sehvermdgen arbeitet mit einer Teilzeitanstellung
50% in der Buchhaltung und bei der Mittelbeschaffung in einer Organisation fur gehorlose
Menschen. Sie hat zusétzlich eine Ausbildung zur Geb&rdensprachlehrerin gemacht. Sie
mochte neben der Arbeit nochmals eine Ausbildung in der Erwachsenenbildung oder die
Maturitat fir Erwachsene machen. lhren Beweggrund driickt sie so aus:

»Matura fiir Erwachsene vielleicht, muss fragen. Mdchte weiter ... nicht zu Hause bleiben. Méchte zeigen, ich
bin da“ (19, 335)

Eine Ausbildung zu machen stellt fur diese Person eine Mdglichkeit dar, aus dem Haus zu
kommen und aktiv zu sein. Und es ist zudem auch eine Méglichkeit, sich weiterzuentwickeln

und weiterzukommen.

Ausbildungsplatz finden

Weiter wurde ein junger blinder, hdérbehinderter Mann befragt, in etwa demselben Alter, der
nach der Schule fiir sehbehinderte Kinder eine KV-Lehre abgebrochen hat, da er nicht genu-
gend behinderungsspezifische Lehrmittel erhalten hat. Er ist auf der Suche nach einer Lehr-
stelle und hat schon mehrere Absagen erhalten. Er selber glaubt, dass die Arbeitgeber unsi-
cher sind, welche Arbeit sie ihm als fast blinden Mann geben kénnen. Folgender Dialog zeigt
dies:

,1: Und das ist aber trotzdem schwierig, so eine Arbeit zu finden? Also auch im geschitzten Bereich ist es

schwierig fiir sie jetzt?

P14: Ahm, eben bis jetzt habe ich es nicht geschafft, das ist #h nicht ganz einfach, weil ih... [...] Und ich habe

auch manchmal den Eindruck die Leute haben auch so wie Beriihrungséngste* (14, 251-254)

Zu den Unsicherheiten der Arbeitgeber flhrt er aus:
,P14: Ahm, ja... fiir sie war das etwas schwierig sich vorzustellen, weil sie noch nie mit vollblinden Personen

zusammen gearbeitet haben.

I: Okay, aha. Aber hatten sie auch den Eindruck, dass das ihre Behinderung eine grosse Rolle spielt bei der Stel-

lensuche oder?

P14: Ich denke bei ihnen schon, weil sie waren...ich denke sie haben wirklich nicht Erfahrung, oder? Und sie

haben sich denke ich, auch Fragen gestellt, zum Teil, die vielleicht gar nicht so relevant waren.

I: Zum Beispiel?
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P14: Ja, wegen...wie soll ich sagen Arbeitsplatz und so. Wird alles beschafft? Oder...ja von der IV und ich den-
ke fiir sie war es auch zum Teil ein Uberlegung, wie sie mich dann vielleicht etwas zum Arbeiten geben kénnen
und was genau.“ (14, 79-84)

Eine mogliche Variante, um die Hemmschwelle oder die Beriihrungsangste abzubauen, wird
diskutiert:

,,1: Was kann man dagegen tun?
P14: Das ist ein bisschen schwierig ... vielleicht mit Informationen® (14, 257-258)

Und darauf angesprochen, ob man die Einstellung der Leute &ndern kdnnte, sagt der junge
Mann:

,,Ja, das kann man schon, aber nicht von einem Tag zum anderen, meistens* (14, 262)

Diese Aussagen dieses jungen Mannes zeigen, wie schwierig es fur ihn ist, einen Ausbil-

dungsplatz zu finden. Er sieht sich konfrontiert mit Vorurteilen und Unsicherheiten und ortet
ihm gegenuber aufgrund des Informationsmangels auf Seiten der potentiellen Arbeitgeben-
den BerUhrungsangste. Er hat Hoffnung, dass man diese Einstellung &ndern kénne, jedoch,

so seine Aussage, brauche dies Zeit.

Ausbildungsplatz gestalten

Ein Mann Mitte 20 hat eine 4-jahrige Lehre als Informatiker in einer geschutzten Werkstétte
und einer Berufsschule fur Horbehinderte abgeschlossen. Zurzeit absolviert er ein Studium
der Informatik an einer Fachhochschule. An diesem Beispiel kann gezeigt werden, wie ein
Studium von einem hérsehbehinderten jungen Mann erlebt wird und wie die Ausbildung ge-
staltet werden kann, damit es funktioniert. Zun&chst beschreibt er verschiedene Anpassun-
gen, die gemacht werden:

,,Eben gewisse Anpassungen. Und wir haben auch alle Notebooks alle und ich habe einfach ein grosses 17-Zoll-
Modell und dann noch eine spezielle Software zum Vergrossern ... und dann das Gliick, dass praktisch alle Un-
terlagen...also das meiste wird so mit Powerpoint &h so und Projektor eben projiziert und von diesem Power-
point gibt’s eigentlich immer auch ein PDF dazu. Bei den einen Dozenten erst nachher, bei den meisten schon
vorher. Da kann man natiirlich auch Notebook eben mir ein PDF beliebig vergrdssern, wenn das Zeug mir halt

trotzdem zu klein ist. Habe dort noch recht.. eben, guter Vorteil“ (35, 48-49)

Die Passage zeigt auch ein erheblicher Vorteil der modernen Technik. Durch diese kann der
junge Mann sich das Studium vereinfachen und kann den Lektionen dank der technischen
Vergrdsserung auf dem Notebook gut folgen. Auch weitere Anpassungen werden gemacht:
» [.-.] ich habe auch ein Tonband, Diktiergerit, das ich jeweils am Anfang einschalte und die ganze Zeit durch-
laufen lasse, so als gewisse Sicherheit, dass ich das Zeug wieder nachhdren konnte [...]JUnd dann eben vor allem

bei den Semesterprifungen, vor allem schriftliche Ware lasse ich mir auf A3 vergrdssern. Weil bei A4 eben ist
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das Zeug eben meistens zu klein und ich habe zu lange zum lesen und {iben. So komme ich annéhernd gleich
schnell mit wie die anderen. Und ja ich habe noch rausgeschlagen, dass ah ich weiss nicht, woher es gekommen
ist, dass ich... Vom Sehbehinderten- oder vom Horbehindertenbereich her... Auf jeden Fall habe ich, konnte ich
noch einenhalbfache Prifungszeit, die Halfte mehr als die anderen. Im Allgemeinen brauche ich es beim Schrift-
lichen ab und zu, im Miindlichen da... eben, wenn’s organ... wenns &h... Miindlich ist eh meistens eben so im
separatem Raum und einzeln bei mundlichen Prufungen und mit den Dozenten, darum geht’s auch, dann brauche
ich die gleiche Zeit, vielleicht halt 2, 3 Mal nachfragen, wegen der Horbehinderung vor allem. Wenn etwas un-
klar gewesen ist“ (35, 40-43)

Der Mann beschreibt auch weitere Anpassungen und er kann auch die Konsequenzen des

Mehraufwandes reflektieren:

,,Gut ich musste Dozenten &hm, muss ich anfangs Semester jeweils einen Brief schicken oder schicken lassen
missen, einrichten lassen, so Hinweise ah, eben dass ich eine Sehbehinderung habe, und mehr oder weniger
deutlich spreche. Ja ein paar Anpassungen, vor allem auch bei den Semesterpriifungen, ja also. Eben seit 2005
Studium, und ein Vollzeitstudium dort wire drei Jahre und ich mache Teilzeit, weil... wenn ich einen ganzen
Tag Studium habe am Morgen und am Nachmittag dann wird’s zu viel, also mit der Aufnahmefahigkeit von
allem. Darum mache ich meistens so halbe Tage. Ja, das heisst ja... , ich sage jetzt da normale Teilzeitstudenten
haben vier bis fiinf Jahre, bei mir ist es jetzt schon mindestens etwa viereinhalb Jahre und es sieht noch ein biss-
chen so aus, dass es noch mehr, so zwei Jahre oder so mehr sind, mindestens. Ja ich nimm’s einfach langsam, ich

will mich nicht tiberlasten, dafiir eben* (35, 27-29)

Daraus kann man auch schliessen - der junge Mann beschreibt dies sehr gut -, dass die
Ausbildung langer dauert durch den Mehraufwand und die Anpassungen, die durch die Be-
hinderung noétig werden. Dies ist fur den horsehbehinderten Mann eine Realitat, die er an-
nimmt und mit der er gut umgehen kann. Weiter beschreibt er aber auch Schwierigkeiten

seines Alltagslebens im Studium:

,,Ja ich hab’s auch gerade jetzt wieder, im Moment haben wir im Semester so Gruppenarbeit, so achtkdpfige
Gruppe. Es geht noch mehr oder weniger, nur das Problem ist, die Hélfte von der Zeit fir Gruppenarbeiten sind
wir einfach so... was ist es? So eine Art Grossraumbiiro, wo... Also ja, ich sag jetzt Grossraumbiiro, weil,
wenn’s so einszwanzig hohe Stellwénde drin hat, lauter so Konferenztische und eben was sind das... mindestens
etwa so 30 solcher Konferenzecken, abgetrennt mit Stellwédnden, und eben 30 Gruppen, die da durcheinander
quatschen, dann wird sehr schwierig. Zum Gliick kann man meinen Tisch so in einem Raumecken reservieren,

dann kommt’s nur aus zwei Richtungen nicht aus allen vier. Aber es ist dann trotzdem noch manches schwierig.
I: Aber es geht, oder ist es...also was heisst es, es ist schwierig?

P35: Ja also ich bekomme dann einfach weniger mit und... und dann ja. Es ist schon es in der achtkopfigen
Gruppe manches schwierig, so halt dort und da halt zuhéren und ja halt etwas sagen, wenn ich gerade was habe,

oder. Gut ich habe es der Gruppe schon gesagt, eben gewisse Rucksicht zu nehmen. Es geht mehr oder weniger,
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es lauft. Aber man muss halt manchmal am Ende der Gruppensitzung halt vielleicht noch schnell nachfragen, ja
was ist jetzt da bis zum néchsten Mal geplant oder noch einmal kurz zusammenfassen lassen. Einfach was mich
betrifft, meine Aufgabe“ (35, 34-38)

Diese Passagen zeigen, dass viel Anstrengung von Seiten des jungen Mannes aber auch
Anpassungen seitens der Hochschule gemacht werden. Und damit ,lauft” das Studium wie
der junge Mann selber sagt. Es gibt zwar Einschrankungen und es funktioniert nicht alles
reibungslos und optimal ab, aber es geht. Und der Mann ist sich bewusst, dass das Studium

aufgrund seiner speziellen Situation langer dauert und stellt sich darauf ein.

Verlust des Ausbildungsplatzes

Ein blinder und hérbehinderter Mann, die befragt wurde, hat bereits einmal eine Ausbildung
begonnen, musste diese aber wieder abbrechen. Er sieht dafurr folgende Ursache:

,Ja, das war schwierig, IV und so ... ich weiss es auch nicht ... ich habe einfach zu wenig Material gekriegt an

Biichern oder so und das ist dann schwierig gewesen fiir mich, da nach zu kommen* (14, 46)

Er ist der Ansicht, dass ihm nicht die Méglichkeit gegeben wurde wie die anderen zu lernen,
weil er nicht dieselben Voraussetzungen mitgebracht hat. Er hatte spezielle, behindertenge-
rechte Lernmaterialien gebraucht. Dies wurde ihm in vielen Fallen nicht gewahrt und es wur-

den nicht die nétigen Anpassungen gemacht, was zum Abbruch der Ausbildung flhrte.

Freizeit

Im Freizeitbereich machen die jungen Befragten insbesondere sehr viel Sport, sie lesen oder
sie beschaftigen sich mit dem Internet. Es werden verschiedene Sportarten genannt, die
ausgeubt werden: Judo, Tandemfahren, Joggen, Wandern mit Stock, Skifahren und Tau-
chen. In den meisten Fallen sind die Befragten auf Unterstitzung entweder in Form von
Hilfsmitteln oder in Form von einer Begleitperson angewiesen, beispielsweise beim Skifah-

ren:

,.Ja also meistens jeweils so mit der Familie, gut ich nehme nicht die langen Skis, es gibt die, so genannten
Snowblades, das sind so, eben so kiirzere Skis, weiss nicht so, vielleicht einen Meter lang, und eben mit diesen
geht’s recht gut und meistens eben trotzdem schon irgendjemand in der Nihe, oder eben ein Familienmitglied, so

Elternteil oder so.“ (35, 85-87)

Es werden zu dem neben einer Begleitung auch spezielle Vorkehrungen getroffen, um Sport

auszuiben. Ein junger Mann taucht und berichtet dariber:
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,.Beim Tauchen ist es einfach ... Halt den Tauchbegleiter zuerst ein bisschen einweisen. Ahm Taucherbrille, also

eine mit spezieller Korrektur machen lassen* (35, 90)

Und beim Skifahren zeigt sich, dass es Orte sein missen, wo nicht so viele Leute anwesend
sind:
,»,Ski fahren &hm meistens 4hm so Pisten oder Skigebiete suchen, wo nicht viele Leute sind. Damit einem die

Leute nicht so in die Quere kommen“ (35, 84)

Ein Mann erzahlt von seinem Hobby, dem Judo, das er in einem Judoclub ausubt:

,,Tandem fahren und Judo.“ (14, 96)

[...] fiir mich war einfach der Wunsch gewesen, Judo zu machen und das mach ich jetzt auch. Und ich denke,

im Moment brauche ich jetzt keine neuen Sachen. (14, 126-127)

I: Okay, und wie machen sie das beim Judo? [...]

P14: Ich mache es mit Horgerét.

I: Okay, und dann haben sie haben jemanden, der ihnen die Schldge oder Griffe erklart?
P14: Genau und zeigt

I: Und dann machen sie das nach?

P14: Ja, und er zeigt es zum Teil auch an mir.« (14, 128-133)

Dieses Beispiel zeigt, dass der junge Mann im Judoclub mitmachen kann, wenn spezielle
Vorkehrungen getroffen werden und ihm die Vorgehensweisen seinen Bedurfnissen entspre-
chend gezeigt werden.

Auch das Lesen wird von vielen als Freizeitbeschaftigung genannt. Hierbei gibt es Unter-
schiede welche Formen sie benutzen. Blinde Personen lesen in Blindenschrift, oder horen
Hoérblicher. Personen mit Sehvermdgen lesen gerne im Internet oder in Blichern (teilweise

mit Vergrosserung).

Arbeit, Beschéaftigung und Freizeit im mittleren Lebensalter

Im Leben der Befragten im mittleren Alterssegment ist das zentrale Thema die Arbeit. Es
geht insbesondere darum, Arbeit zu haben bzw. zu finden oder eine Arbeitsstelle, die man

hat, zu behalten. Anhand von pointierten Aussagen zu diesem Thema soll gezeigt werden,
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wie sich die Situation der Befragten im mittleren Alterssegment im Bereich Arbeit darstellt. Es
konnten vier Situationen herausgearbeitet werden, in denen die befragten horsehbehinderten
Menschen sich befinden. Entweder sie sind an einem geschitzten Arbeitsplatz erwerbstéatig,
sie sind im freien Arbeitsmarkt erwerbstétig, sie sind arbeitslos oder sie leisten Freiwilligen-
arbeit. Von den 11 Befragten im mittleren Alterssegment sind zwei an einer geschutzten Ar-
beitsstelle und drei im freien Arbeitsmarkt erwerbstétig. Das Thema der selbstandigen alltag-
lichen Lebensverrichtungen (Hausarbeit, Einkaufen, das Erledigen von Arbeiten wie Rech-
nungen bezahlen) steht auch bei dieser Altersgruppe der hérsehbehinderten Personen im
mittleren Altersabschnitt nicht im Vordergrund, das meiste wird selbstandig erledigt.

Bedeutung der Arbeit

Am geschiitzten Arbeitsplatz arbeitet eine Person als Kiichenhilfe in einer Institution fir hor-
sehbehinderte Menschen und eine andere Person in einem Blindenheim als Stuhlflechterin.

Zwei Frauen sprechen Uber die Bedeutung ihrer Arbeit an einem geschutzten Arbeitsplatz:

,,Ja das gefallt mir, ja. Mhm, schon. [...] Ich arbeite halbtags und am Nachmittag ruhe ich mich aus* (33, 24-33)

Und die Frau, die als Kiichenhilfe arbeitet, sagt Uber ihre Arbeitsstelle:

,,Mir gefallt es, weil wir eine kleine Mannschaft sind. Der Verantwortliche nimmt sich Zeit um uns zu zeigen

wie man die Sachen macht. Und es ist wirklich angepasst zu unserer Behinderung® (47, 40)

Wichtig scheint fir die hérsehbehinderten Menschen, die an einem geschutzten Arbeitsplatz
tétig sind, dass die Stelle auf ihre Bedurfnisse hin zu geschnitten ist und sie nicht den gan-
zen Tag arbeiten missen. Die spezielle Ausrichtung auf sie und ihre Behinderung wird als
positives Element empfunden.

Des Weiteren sind drei Personen im ersten Arbeitsmarkt erwerbstétig. Eine Frau arbeitet als
Masseurin. Eine befragte Person ist als Lehrerin fir Gebardenstitzunterricht an der Sprach-
heilschule tatig und unterrichtet Deutsch fir hérbehinderte erwachsene Personen. Eine wei-
tere Person erledigt Transkriptionen ab Tonband fiir einen stadtarztlichen Dienst. Es arbeitet
von diesen Personen niemand ein volles Pensum, sondern es liegt zwischen 25 und 50%.

Eine andere Person aussert sich zu ihrer Arbeitszufriedenheit:

,I: Die Arbeit selber machen Sie gerne?

P45: Macht mir sehr Freude, ja es ist noch spannend* (45, 28-29)
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Auch hier ist die Arbeitszufriedenheit gross und sie arbeiten gerne. Es zeigt sich auch in die-
sen Passagen wieder, dass die Arbeit fir horsehbehinderte Menschen aufgrund Behinde-
rung sehr streng ist, daher ist oft nur eine Teilzeitarbeit moglich.

Andere Befragte, die nicht erwerbstétig sind, sprechen die Integrationsfunktion der Arbeit an:

,Ich wiirde sehr gerne wieder eine geregelte Arbeitszeit haben. Gerne arbeiten, ja. Und unter Leute gehen. Keine
Chance. Heimarbeit ist nicht das, was ich brauche. Dann bin ich wieder in der Wohnung fir mich. Ich will mehr
raus“ (17, 315)

,,Ich habe immer gerne gearbeitet, ja. Ich fiihle mich immer...ich fithle mich immer gut...fiihl mich gut mit

Menschen* (12, 366-381)

Zu arbeiten ermoglicht diesen Personen in Kontakt mit Menschen, unter Leuten und aktiv zu
sein.

Eine weitere Funktion der Arbeit ist es, eine sinnvolle Beschéaftigung in seinem Leben zu ha-
ben. Auch an anderer Stelle beschreibt eine Person wie wichtig eine Beschéftigung fiir sie

ist:

,,Dass ich einfach eine Beschiftigung habe, das ist mir wichtig. Geld eigentlich nicht. Zwar koénnte ich Geld
gebrauchen... aber mir ist einfach wichtig, die Beschéftigung. Sonst lasse ich mich fallen und ich schlafe nur
noch und das ist nicht gut. Mein Ziel ist einfach eine Beschéftigung zu finden, die ich auch blind machen kann.

Und das ist im Moment Gleis 1. Das Atelier, eben ... da habe ich wenigstens eine Person neben mir (17, 438)

Diese Aussage weist daraufhin, welche Bedeutung eine Beschéftigung trotz Arbeitslosigkeit
haben kann. Hierbei spielen die Angebote des Schweizerischen Zentralvereins fir das Blin-
denwesen (SZB) und des Blindenverbandes eine wichtige Rolle. Fir viele Befragte ist es

eine Moglichkeit, die geschatzt wird:

»[-..] ich mag das sehr, weil ich dadurch aus dem Haus kommen kann und kann dadurch auch an etwas denken

und nicht immer nur an meine Krankheit“ (42, 53)

Bei den Befragten im mittleren Alterssegment lassen sich vier Problemfelder erkennen. Das
erste ist Arbeit zu finden, das zweite der Verlust der Arbeit, das dritte Arbeitslosigkeit und als
viertes Problemfeld wird berichtet, dass es oft auch nicht moglich ist, Freiwilligenarbeit zu
leisten. In den folgenden Abschnitten werden die Ergebnisse gegliedert nach Problemfeldern
dargestellt. Hierbei wird nach den Ursachen fur das Problem, aber auch nach mdglichen

Strategien zur Bewaltigung eben dieser gesucht.
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Verlust der Arbeit

Eine Betroffene beschreibt den gesamten Prozess, der dazu fuhrte, dass sie die Arbeit auf-
geben musste. Zunachst wurde die Einschrankung durch die Behinderung immer starker,
diese konnte man mit Hilfe von Massnahmen und Hilfsmitteln kompensieren, bis sie dann

aber die Stelle aufgeben musste:

,,P 46: Nein ich bin nicht mehr berufstatig.

I: Also nicht mehr heisst, Sie waren einst?

P46: Ja ja.

I: Und haben dann aufgehort?

P46: Ja, weil ich dann an die Grenze gekommen bin mit den beiden Einschrénkungen.

I: Also Sie haben gesagt Sie seien bereits mit der Hor, mit der Einschrankung des Gehdrs auf die Welt gekom-

men. Hat es dann damit zu tun gehabt, dass die Augen schlechter geworden sind?

P46: Ja zusatzlich noch ja. Wir haben dann schon noch mit Hilfsmitteln noch ausgeristet, dort wo ich gearbeitet
habe. In einem Altersheim am Empfang. Das war eine schone Aufgabe. Und als ich dann merkte, dass ... viel-
leicht ein bisschen viel Missverstandnisse gibt oder mit dem Personal und auch am Schalter. Ich habe auch die
Blinkanlage nicht mehr wahrgenommen oder wenn ich arbeite dann war ich so vertieft in die Arbeit, dass ich den
Lichtblinker nicht mehr ... und die Leute habe ich am Schalter sowieso nicht mehr ... also das habe ich durch
das Gehor gar nicht mehr wahrgenommen. Nein wenn ich vertieft in die Arbeit bin. Ja. Und dann nachher ja ist
die Frage aufgekommen wie weiter? Dann haben wir gemerkt auch, wenn es etwas anderes ist, es ist, die Aufga-
be war mir schon noch gegeben, dort am Empfang mit den Bewohnern und den Lieferanten. Und dann bin ich

dann ausgestiegen.“ (46, 44-50)

Auch eine andere Frau berichtet, dass aufgrund der fortschreitenden Einschrankung durch
die Horsehbehinderung die Arbeit immer schwieriger und schliesslich nicht mehr machbar

wurde:

,und aber das ist jetzt innerhalb von relativ kurzer Zeit, ist es massiv schlechter geworden mit dieser Hoérbehin-
derung. Ich habe vor ja vor etwa flinf Jahren habe ich die ersten Horgerdte bekommen, habe aber vorher bereits
immer irgendwie eben manchmal zwei bis dreimal nachfragen mussen, damit ich etwas verstanden habe und vor
allem habe ich bei vielen Leuten Miihe gehabt etwas zu verstehen. Ich habe damals auch in der ,,Blinden Kuh*
im Service gearbeitet und dann ist das eben eigentlich auch nicht mehr gegangen. Weil einfach in diesem Rum-
mel, habe ich gehérlich total Miihe gehabt* (45, 5)
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Die fehlende Bereitschaft der Arbeitgeber wirkt bei der Suche nach Lésungen am Arbeits-
platz erschwerend. Die horsehbehinderten Personen nehmen wabhr, dass die Arbeitgeber

den Aufwand nicht auf sich nehmen wollen und ihnen die Leistung nicht zutrauen.

,Es ist einfach, die Norm der Gesellschaft und diese mit dem Zeitgeist von Professionalitdt noch hoher gewor-
den, das nimmt uns Behinderten immer mehr die Mdglichkeit dass wir irgendwo in die Gesellschaft kommen, so
sehe ich das, ja.“ (1, 129)

Oder:
,,Jch habe die Meniére-Krankheit und ich habe die Horkraft innert einer Nacht verloren. Und mein Arbeitgeber

wollte niemanden wie mich* (42, 42-43)

Selbst in Organisationen fir behinderte Menschen bekommen die Betroffenen keine Mog-

lichkeiten zu arbeiten.

,,Gut, und dann das Resultat, hat (des moglichen Arbeitgebers, Anm. der Verf.). so gelautet: Doch, ich hétte
mich dort gut einbringen kénnen, aber man kann sich nicht vorstellen, dass jemand der so hochgradig behindert
ist wie ich, wirklich auf die Dauer dort arbeiten kann. Ich wirde ja nicht sehen, wenn jetzt die Person, mit der ich
dort arbeite, wann sie aufs WC gehen musse oder nicht. Ich sehe es nicht, vielleicht verstehe ich es ja nicht, aber
ich habe andere Wahrnehmungen, so dass ich es sicherlich bemerken wiirde. Aber eben soweit, ist man ein-

fach... geht dann die Vorstellung von Sehenden und Hérenden nicht, oder?* (1, 128)

Eine weitere Befragte greift noch ein weiteres Thema auf. Sie vertritt die Ansicht, dass dank
der modernen Hilfsmittel im Bereich EDV und Kommunikation es fur sie wieder moéglich ware

Zu arbeiten:

,Vor zehn Jahren gab es weniger Hilfsmittel und weniger EDV-unterstiitzte Arbeit und Hilfe also, ich denke, ich

hétte es trotzdem machen kdénnen, aber jetzt konnte ich es auf jeden Fall machen* (42, 43-45)

Beim Eintritt einer starken Horsehbehinderung oder bei einer Verschlechterung muss oft die
Erwerbstatigkeit aufgeben werden. Auch ehrenamtliche, freiwillige Aufgaben zu bekommen
ist schwierig, da sie den Betroffenen aufgrund der Schadigung nicht zugetraut werden. Ein
wichtiges Thema fiir die hdrsehbehinderten Personen im mittleren Lebensalter ist aber eine
sinnvolle Tatigkeit, wenn keine Erwerbstétigkeit mehr moglich ist. Das Aufgeben der Arbeit

und die erlebten Zuriickweisungen werden als gravierender Verlust erlebt.

,-.. war mal so ein Thema fiir mich, die Welt braucht mich nicht mehr... Also es will niemand was von mir.* (1,

195)
Und eine andere Person:
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,,Aber ich konnte nicht wegen Hor — und Sehbehinderung, das war wirklich eine Katastrophe, wenn jemand vom
Arbeitsfeld disqualifiziert ist oder? Das ist nicht gut, ja. Zum Beispiel zurzeit lerne ich etwas. Ich mache etwas,
aber das ist auch fiir mich... eigentlich, ich mochte auch fiir Menschen etwas machen. So ah fiihle ich mich

besser. Aber so dh fiihlen wir uns eigentlich ausserhalb der Welt, oder? Das ist nicht gut.* (12, 375)

Arbeitslosigkeit

Viele der befragten Menschen mit einer Hérsehbehinderung sind von Arbeitslosigkeit betrof-
fen. Und flr diese ist es schwierig, wieder eine Arbeit zu finden. Als Ursache fiir die Arbeits-
losigkeit bzw. die Schwierigkeit eine Arbeit zu finden, wird im mittleren Alterssegment die

Hoérsehbehinderung an sich genannt. Eine Frau sagt:

,P: 17: Ja ich arbeitete frither auf der Bank im Zahlungsverkehr In- und Ausland. Da habe ich noch gesehen,
einfach eine starke Horbehinderung.« (17, 309-315)

Und ihre Perspektive schatzt sie als schlecht ein. Sie sagt weiter:
,,Dass ich in mein Berufsleben wieder zuriick kann, kann ich glatt vergessen® (17, 492)

Auch ein weiterer Befragter aussert sich zu den Griinden warum er keine Stelle hat:

I: ,,Welchen Einfluss hat die Behinderung, auf die Mdglichkeit zu arbeiten? Was denken sie bei ihnen?

P12: Ah meinen sie, dh...meinen sie dh diese Krankheit &h ja, okay, verstanden. Sie meinen die Krankheit &h

macht mir...macht etwas iiber meine Arbeit &h...
I: Situation. Vielleicht, vielleicht auch nicht, also das missen sie mir sagen. Hat es einen Einfluss oder nicht?
P12: Doch, doch. Deshalb arbeite ich nicht mehr, aber ich méchte wirklich arbeiten* (12, 366-369)

Diese beiden sehen in ihrer Horsehbehinderung - bzw. er spricht von seiner Krankheit, was
aber wohl ein Ubersetzungsproblem darstellt — eine Ursache fur die Arbeitslosigkeit.
Eine weitere Ursache ist die Prognose. Wenn die Horsehbehinderung progressiv ist und die

Einschrankungen immer starker, wird keine Moglichkeit gesehen, Arbeit zu finden:

I: Okay, also werden sie versuchen, jetzt nachher wieder ins Arbeitsleben zu kommen?
P12: Ich denke bei mir, geht immer schlimmer, oder. Deshalb ja, ist das nicht moglich, oder (12, 376-377)

Der Wunsch produktiv zu bleiben besteht auch in der Situation der Arbeitslosigkeit. Um eine
Bestatigung zu bekommen, missen neue Tatigkeiten gesucht werden, wenn die Arbeit auf-

gegeben werden muss. Einzelne erzéhlen von Beschéftigungen wie einen Artikel oder ein
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Buch schreiben, ein Fernstudium absolvieren oder sich an der Offentlichkeitsarbeit tiber Hor-

sehbehinderung zu beteiligen.

»Aber ich habe den Anspruch an mein Leben, Sinn geben. Also alles was auf das ich wirken kann. Ob es jetzt
nur fr mich ist, von der Strickjacke Uber die Wintermonate oder einen Artikel schreiben fiir SZB-Information,

ich brauche eine Bestitigung, oder? Die sind zwar klein, aber ich finde das wichtig“ (1, 40)

,»Ja, wenn ich etwas nicht... nichts mache, dann bekomme ich automatisch Depressionen, oder? Fiir solche Fille
mdchte ich nicht leben, oder? Ich kann nicht einfach zu Hause bleiben. Ich muss auch etwas machen, deshalb
habe ich das (Fernstudium, Anm. der Verf.). gemacht.* (12, 58)

Freiwilligenarbeit

Mehrere befragte Personen haben sich vergeblich darum bemiiht, Freiwilligenarbeit zu leis-
ten, nachdem sie ihre Arbeitsstelle verloren haben. Eine Frau beispielsweise engagierte sich
beim Besuchsdienst der Pro Senectute. Dieser vermittelt Besucherinnen und Besucher an
altere Menschen, die gerne besucht werden. Die hérsehbehinderte Frau stiess auf Schwie-

rigkeiten:

» [-.-.] die Situation war da, dass ich, dass sie mich nicht vermitteln konnten, wegen dem, weil die Leute Angst
haben irgendwie oder kénnen es sich nicht vorstellen, dass da so jemand Leute besuchen kann oder begleiten
oder so“ (46, 136)

Danach absolvierte sie einen Sterbebegleitkurs. Sie bekam aber aufgrund ihrer Hérsehbe-
hinderung keine Anfragen fiir die Sterbebegleitung, obwohl sie schon Erfahrung gesammelt
hatte in dieser Begleitung.

,» [...] aber sie haben mich nicht genommen, wegen dem [...] wegen der Horsehbehinderung* (46, 135-136)

Der Grund fur diese Ablehnung ist fir sie,

,,...dass da so eine Hemmschwelle vorhanden ist bei den Leuten* (46, 138)

Der Aufwand war dann am Ende fir diese Person auch zu hoch und sie hat fir sich die Kon-

sequenzen gezogen und verzichtet:

,»Das habe ich jetzt auch angenommen und bin dann auch bei der Pro Senectute ausgestiegen. Dann war mir klar,
ja es hat kein, keinen Sinn, wenn man sich da irgendwie durchboxen will. Dann ist fiir mich ein anderer Weg
bestimmt* (46, 142)

Auch eine andere Befragte berichtet, wie schwierig es ist ehrenamtliche bzw. freiwillige Auf-

gaben zu bekommen:
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,,Ich habe auf ehrenamtlicher Basis es probiert, Buchhaltung zu machen. Aber sie haben Angst, dass ich es nicht

richtig sehe und auch nicht richtig hore. Deshalb vertrauen sie mir nicht, um mir das zu geben.” (42, 202)

Nach mehreren erfolglosen Versuchen, eine Arbeit oder freiwillige Tatigkeit zu finden, gab

auch diese Betroffene auf;

,Ja, ja, ich habe es aufgegeben. Ich glaube, man zwingt uns, zu Hause zu bleiben, und es gibt nichts fiir uns.*

(42, 204)

Diese Beispiele zeigen die Miuhe, die viele Befragte im mittleren Alterssegment erleben,
wenn es um die Thematik Arbeit geht. Es ist ein standiger Kampf, dabei zu sein und mitzu-
machen im Arbeitsleben. Einigen gelingt dies und sie kdnnen sich — vielleicht auch aufgrund
der Bereitschaft des Umfeldes und/oder technischer Hilfsmittel — einen Arbeitsplatz erhalten
und arbeiten. Jedoch zeigen viele Aussagen, dass inshesondere, wenn die Einschrédnkungen
starker werden, die Moglichkeit zu arbeiten unmdoglich wird und sie sich andere Beschafti-
gungsmodelle erarbeiten miissen oder ganz auf Teilhabe im Arbeitsleben verzichten mus-
sen. Oft bleibt ihnen auch die Mdglichkeit einer Freiwilligenarbeit verwehrt und die Betroffe-
nen versuchen sich mit anderen Téatigkeiten zu beschaftigen.

Betrachtet man die Aussagen zum Thema Arbeit der befragten Personen im mittleren Alters-
segment im Uberblick, zeigen sich folgende Problemfelder: Zun&chst ist es fur viele schwie-
rig eine Arbeit zu finden aufgrund ihrer Behinderung. Daftir werden zwei Ursachen genannt,
die eine ist die Progression der Behinderung und eine andere ist die, dass die Bereitschaft
der Arbeitgebenden nicht immer vorhanden ist, einen Menschen mit einer Behinderung ein-
zustellen. Auch der Umgang mit dem Verlust der Arbeitsstelle als zweites Problemfeld ist flir
viele nicht leicht. Das dritte Problemfeld, die Arbeitslosigkeit, stellt die betroffenen Befragten
vor Probleme, wie Einsamkeit und Ausgeschlossensein. Denn die Funktion der Arbeit wird
einerseits in ihrer Sinnhaftigkeit gesehen aber auch als wichtig fur das Gestalten und Behal-
ten von Beziehungen erachtet. Das vierte Problemfeld sind die Mdglichkeiten in der Freiwilli-
genarbeit. Auch von diesem Bereich werden die hérsehbehinderten Personen oftmals aus-

geschlossen.

Freizeitbeschaftigungen

Das Spektrum an Freizeitbeschéaftigungen ist sehr breit und je nach individuellen Interessen
und Mdglichkeiten unterschiedlich. Im Zentrum stehen kreative Betatigungen (wie z.B. Bas-
teln, Stricken) und Bewegung oder Sport. Es werden folgende weitere Aktivitadten genannt:
Horbucher horen, Bicher lesen, Radiohdren, Fernsehen, Ausflige, Internet, Kino und Musik
machen.

Eine Frau berichtet von ihren kreativen Téatigkeiten in der Freizeit:
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,In der Freizeit eben wie gesagt, kreativ bei dem Taubblindenverband im Gleis 1 und in Dietikon (Zensur?).
Dietikon gehe ich jetzt morgen das erste Mal anschauen. Und hier selber bin ich bei dem Frauenverein X. Dort
helfe ich bei der Borse. Was jetzt kommt, ist, Kinderkleiderbérse kommt im Oktober und im November habe

ich... ist mein Amt zwei Nachmittage Adventsbasteln, mit den Frauen.
I: Ah, also das leiten sie?

P17: Das tibernehme ich voll. Ich sei kreativ, aber ich muss zuerst schauen (lacht) ... wie kreativ ich bin* (17,
118-121)

Eine andere Frau berichtet ebenfalls von ihrer Freizeit im kreativen Bereich:
,»Das ist fiir mich Erholung. Ja ja. Oder eben ich gehe laufen. Nein alles, was ich mit den Handen werken kann. ..
das ist... da bliihe ich auf.* (46, 70-78)

Aber auch in Freizeitkursen stossen die Befragten an Grenzen:

,,.Das Problem ist einfach dort im Englisch, sehr schwierig. Wenn ich nichts sehe, kann ich nichts profitieren.
Aus diesem Grund...Wir sind zu viert, zu fiinft, Teilnehmer und Lehrerin. Lehrerin ist auch CI-Tragerin, aber sie
war friiher taub, gehorlos besser gesagt. Ihre Aussprache verstehe ich gut, aber sie gebardet mehr. Sie hat gesagt,
ihre Stérke sei das Schriftliche. Und wie soll ich das? Das Problem ist noch bei diesen funf Teilnehmer, sind nur
zwei, ich und noch eine Person, die schwerhdorig sind. Der Rest ist gehorlos und die sprechen ohne Stimme. ...
Kommunikation ist dort das Problem, im Englisch. Im Moment macht mir das Englisch nicht so viel Spass, so
gesehen. Ich bin davon ausgegangen (...). ...Ich bin davon ausgegangen, wenn ich schon Englisch lerne, dann
mdchte ich auch sprechen und nicht nur schriftlich. Weil Sprechen und Schriftlich sind zweierlei verschiedene
Paar Schuhe, von der Aussprache her. Das ist das Problem. Den normalen Englischunterricht kann ich nicht.«
(17, 334-338)

Freizeitkurse in Gruppen sind auch mit Begleitung nicht immer mdglich.

,»1: Also ist das eine neue Form, die Sie jetzt lernen oder... oder Sie sagen Sie machen einen Einzelkurs?

,,P46: Also diese Weblehrerin, also was ich einfach kann, ich bin schon bei ihr in den Schnuppergrundkurs. Und
... sie hat vor einem Jahr hat sie wieder einen Kurs gestartet, wo sie etwa drei héchstens vier Personen nimmt
und zuerst habe ich mich auch dort angemeldet, aber dank dem Webkurs, den ich vorher gemacht habe, der funf
Tage dauerte nacheinander, eine Woche, bei der Firma, wo man Material beziehen kann. Da habe ich gemerkt
nein nicht mehr Gruppe, gerade das Theoretische. Ist, ist, es braucht so... also volle Konzentration oder, wenn
dann noch zwei drei noch auch noch etwas sagen, dann bin ich schon wieder draussen und dann den Stoff noch
verstehen und sie noch verstehen, dann habe ich gemerkt, jetzt schaue ich, dass ich, also sie hat dann mir noch
ein Angebot gemacht, dass sie fir mich Einzelunterricht gibt. Und das ist fiir mich jeweils also das herauszukris-
tallisieren, was ist flr mich gut, welche Form kann ich umsetzen, so grosse allgemeine Kurse, die angeboten

werden, das kann ich vergessen* (46, 125-126)
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Anhand dieser Beispiele lasst sich das Spektrum darstellen im kreativen Bereich der Frei-
zeitbeschaftigungen, die zu Hause oder in Organisationen gemeinsam mit anderen gemacht
werden. Die hérsehbehinderten Personen brauchen allerdings aufgrund der Kommunikati-
onsschwierigkeiten mehr Zeit, um beispielweise Kursinhalte zu erwerben. Dies verunmog-
licht oder erschwert die Teilnahme an Kursangeboten, welche nicht speziell fiir hérsehbehin-
derte Personen konzipiert sind.

Ein wichtiges Element neben der kreativen Betatigung ist fur viele die sportliche Betatigung
bzw. Bewegung in der Freizeit. Ein Mann berichtet:

,,P12: Ich gehe spazieren zum Beispiel, ja regelméssig gehe ich, jeden Tag, ja
I: Und da haben sie...
P12: Ich gehe in den Wald, das tut sehr gut. Oder &h in Sportanlage* (12, 355-357)

Auch im Freizeitbereich zeigen sich Hindernisse, die mit der Hoérsehbehinderung zusam-

menh&ngen:

,,P12: Mhm, okay...ja zum Beispiel mochte ich auch Tanzen lernen verschiedene Ténze, oder méchte ich auch
lernen, aber zum Beispiel, ich denke dafuir brauche ich Hilfe, aber so einen Lehrer oder Lehrerin kann ich nicht
finden zum Beispiel.

I: Wieso?

P12: Aus ja...ich denke Lehrer oder Lehrerin muss dafiir mehr Zeit haben oder uns etwas zeigen [...] Ich meine,
wenn er oder sie etwas zeigt, die anderen lernen alles automatisch. Aber fir mich ist es zu schwer. Zum Beispiel

Beine anschauen, Fiisse anschauen, und so* (12, 91-93)

Alltagliche Lebensverrichtung und Freizeit im Alter

In den Interviews mit den alteren Befragten werden die alltaglichen Lebensverrichtungen, die
Freizeit und der Erhalt der Fahigkeiten, den Alltag selbstandig zu bewaltigen, erwahnt. Das
Kapitel wird aufgeteilt in den Themenblock alltdgliche Lebensverrichtungen mit einem Sei-
tenblick auf die Selbstandigkeit, da diese altersbedingt zusatzlich zum Thema wird. Zu den
alltaglichen Lebensverrichtungen zahlen die Hausarbeit, das Erledigen von Arbeiten wie
Rechnungen bezahlen und Korrespondenz und das Einkaufen. Als zweiter Themenblock

folgt die Freizeit.
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Alltagliche Lebensverrichtungen

Ein zentrales Thema im Alter ist die Selbstandigkeit. Es geht insbesondere darum diese so
lang wie moglich zu erhalten, da sie durch altersbedingte Einschrankungen bedroht ist. So
berichtet eine Angehdrige eines alteren Mannes, der im Altersheim wohnt:

,,und das gibt ihm...Das ist vielleicht auch noch etwas, was wir vergessen haben...Er mochte eben wahnsinnig
gerne unabhéngig sein. Also mit dem Kkleinsten Restchen Selbststandigkeit, das mdchte er sich erhalten.* (20,
161)

Auch eine andere Frau macht eine Aussage zur Selbstandigkeit:

,,lch mochte so lange wie moglich selbstindig bleiben. Weil...sobald man aufgibt, ich sehe...ich hatte zwei
Kolleginnen, die sind jetzt im Altersheim aber die lassen...die miissen nichts mehr tun. Sie miissen nicht mal
mehr etwas denken, zum Einkaufen oder so...Die...ich habe gemerkt, ganz schnell, wenn ich sie besuche mitt-

lerweile, die sind so vom Fenster weg, die wissen iiberhaupt nichts mehr (38, 141)

Sie stellt durch Beobachtung von Bekannten fest, dass wenn man anfangt Aufgaben abzu-
geben, die Selbstandigkeit abnimmt. Dies scheint fiir sie eine Begriindung zu sein, warum
sie sich sehr um ihre Fahigkeit selbstandig zu leben bemuiht. Auch eine weitere befragte

Person pocht sehr auf ihre Selbstéandigkeit:

,»P15: Ja. Wenn etwas ist kann ich selber machen jetzt.
I: Ahja, mhm...

P15: Oder ich brauche keine Spitex, ich bin gewohnt arbeiten als Kind... Bin nie verwdhnt. Meine, ich koche fir
mich, keine grosse Kocherei aber ich koche, gehe einkaufen...

I: Sie machen das, ja...

P15: Und selbstandig von heute und morgen, also ich hoffe zumindest, also morgen weiss man nie, aber...*“ (15,
147-152)

Auch wenn es sprachlich zum Teil etwas schwierig zu verstehen ist, merkt man doch, wie
wichtig und selbstverstandlich fur diese Frau momentan ihre Selbsténdigkeit ist. Nur im letz-
ten Absatz erkennt man ihre Thematik, sie weiss nicht wie es morgen aussieht, das heisst
also sie ist sich bewusst, dass die Situation, wie sie jetzt ist, sich auch andern kann.

Die Befragung bringt aber hervor, dass dies nicht fur alle Menschen mit einer Horsehbehin-
derung im Alter gilt. Es gibt Befragte, die in grosser Abhangigkeit von Unterstiitzung leben.

So sagt jemand:
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,» Ich bin total auf fremde Leute angewiesen, wenn ich irgendwo hin muss* (24, 232)

Ein zusatzliches Problem, das in dieser Gruppe zentral ist, ist der Gesundheitszustand. Die-
ser ist ein wichtiges Kriterium fiir die Selbstandigkeit der befragten Personen. Folgende zwei
Beispiele kdnnen dies zeigen. Eine Frau berichtet sehr genau Uber ihren Gesundheitszu-

stand, den sie als nicht gut einschéatzt. Sie spricht von einem Leiden im Ricken:

,,Es ist etwas besser, aber ganz weg ... ich glaube nicht, dass das noch ganz weggeht. Ich sehe etwas schwarz,
was das anbelangt [...] Dabei muss ich leben mit dem oder nicht ... ich kann nicht arbeiten, ich kann nichts

mehr. Ich habe k... seit ich so abgenommen habe, habe ich keine Kraft mehr (24, 80-82)

Dieses Beispiel schildert, wie starke gesundheitliche Probleme das Leben und die Selbstan-
digkeit zusatzlich einschranken. Es ist im Bewusstsein vieler alterer Menschen mit einer Hor-
sehbehinderung, dass die Gesundheit wichtig ist fiir die Selbstandigkeit, und dass sie auch

ein vergangliches Gut sein kann. Eine Frau sagt:

,,Ja, ich mache einfach von Zeit zu Zeit die Wasche, den Boden wieder aufnehmen. Ja, ja und alleine macht man
auch nicht soviel Dreck. Man geht ja nicht mit den Gartenschuhen rein. Ich komme schon zurecht, solange ich
die Gesundheit habe bin und ich bin gesund. Noch gesund, oder. Da danke ich dem Herrgott* (11, 111-112)

Es gibt teilweise einen direkten Zusammenhang zwischen der Hérsehbehinderung und dem
Gesundheitszustand. Denn einige Befragte haben gesundheitliche Einschrankungen, deren
Ursache Stiirze oder Unfélle sind, die womdglich aufgrund der Einschréankung durch die Hor-

sehbehinderung passieren.

,,Ich habe jetzt ein gesundheitliches Problem und darum bin ich jetzt im Bett. Vor drei Wochen hatte ich dieses
Problem und ich werde sehr gut gepflegt. Ich bin hier gestirzt und seit einiger Zeit konnte ich nicht mehr laufen.
Ich hatte mehrere Unfalle. Jetzt kann ich wieder ein bisschen aufstehen, aber ich kann noch nicht laufen momen-
tan“ (36, 86)

Eine andere Frau schildert ihren Unfall genauer:

,,Ich bin davor eben gestrauchelt am Teppich, am Balkon aussen und da hat es mich auch so auf die Knie...zum
Gliick konnte ich mich am Geldnder auffangen, sonst hétte ich da das ganze Gesicht verschlagen. [...] Ja, hitte

da bldd laufen kénnen. Die Knie waren ganz aufgeschiirft und geblutet habe ich* (24, 268-270)

Diese Unfélle kbnnen dazu fuhren, dass die Betroffenen Angst bekommen und sich deshalb
weiter einschrénken. Eine Frau schildert dies am Beispiel von Beschéaftigungskursen des
SZB:
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,,I: Besuchen Sie denn sonst noch etwas in der Beschaftigung?
P41: Eben nicht.
I: Gar nicht?

P41: Nein. Eigentlich weil ich Angst habe, ich kénnte umfallen oder ... Es kdnnte auch etwas passieren (41, 79-
82)

Im Bereich Hausarbeit zeigen sich zwei Gruppen von Leuten mit unterschiedlichen Heraus-
forderungen und Problematiken. Die eine Gruppe ist noch weitgehend unabhangig und kann
vieles noch selber erledigen. Eine Frau sagt:

,,Nein meinen Haushalt mache ich mehrheitlich auch noch allein* (16, 233)

Oder eine andere Person meint dazu:

,»Ich koche mir selber, ich koche gerne* (28, 79)

Das bedeutet, dass diese Personen selber waschen, putzen und kochen und keine Unter-
stiitzung in Anspruch nehmen. Bei der Aussage oben und auch an einer anderen Stelle
kommt heraus, was die Herausforderung fir diese Gruppe ist. Es geht darum, sich diese
Mdglichkeit zu erhalten. Es ist im Bewusstsein dieser Personen, dass dies nicht fir immer so
sein wird, sondern, dass es bis jetzt noch geht. Eine andere befragte Frau driickt dies so

aus:
,,P15: Das mache ich selber.
I: Machen Sie alles selber? Keine Unterstiitzung? Brauchen Sie nicht?

P15: Nein das mache ich selber, vorlaufig.” (15, 74-76)

Die Personen haben auch Strategien wie sie sich die Fahigkeiten erhalten kénnen, die
Hausarbeit selbstandig zu erledigen. Eine Strategie ist, dass im Bereich des Kochens der
Mentplan vereinfacht wird, oder dass der Anspruch betreffend Sauberkeit oder Ordnung ein

wenig reduziert wird. Folgende Aussage kann zur lllustration herangezogen werden:

, [...] ich koche selber. Es ist nie gut, was ich koche, aber ich koche selber* (43, 32)

Es zeigt sich, dass eine langjahrige Erfahrung hilfreich ist. Eine Frau erhalt sich die Fahig-
keit, den Haushalt zu fuhren, in dem sie es so macht wie sie es friiher gemacht hat. Was

aber dann schwierig ist, ist Neues zu lernen. Folgende Passage zeigt dies:
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,P38: Wissen Sie, was man so viele Jahre immer gemacht hat, das &h ...
I: Das geht gut?

P38: Ja das geht gut. Das einzige, was ich halt habe ... ich kann nicht neue Sachen, die man frither nicht hatte

[...], das kann ich halt nicht machen* (38, 174-176)

Was wohl auch zu diesem Aspekt hinzugezahlt werden kann, ist, dass Vereinfachungen ge-
macht werden. Hierzu bieten insbesondere alternative Kochvarianten eine Moglichkeit. Damit
ist gemeint, dass man nicht kocht, sondern fertig Gekochtes aus dem Laden einkauft und zu
Hause aufwarmt, oder dass man einfache Dinge zubereitet. Folgende zwei Textausschnitte

zeigen dies:

,[ .- Joder ich kann hier Birchermiiesli und solche Dinge, kann ich selber machen* (11, 93)

Oder eine andere Frau sagt:

,,JJch muss dann halt Sachen einkaufen, die einfach sind* (22, 166)

Zudem werden neue Wege fur das Zubereiten von Mahlzeiten gesucht:

,| --.] fiir mich kaufe ich in Frankreich oder hier, aber hier ist die Auswahl nicht so gut, Fertigessen und wirme

es in der Mikrowelle. Und das ist ein wunderbares System, wenn die Sachen gut sind* (44, 188)

Es zeigt sich, dass sowohl die Reduktion der Anspriiche als auch das Finden neuer Wege
eine Moglichkeit bieten, um sich die Selbstandigkeit in der Hausarbeit (Putzen, Waschen,
Kochen) zu erhalten. Fir das Problem mit der Waschmaschine hat sich eine andere Person

Hilfe organisiert:

,,.Der Fachmann LPF hat mir an der Maschine Markierungen angemacht, damit ich weiss, wo die Taste 30, 60

oder 40 Grad ist“ (25, 75)

In einem anderen Beispiel werden die Tasten abgezéahlt bei der Waschmaschine. Und es
wird mehr Zeit aufgewendet, in dem die Wasche aufgehéngt wird statt getrocknet, da die

Tasten beim Waschetrockner nicht zu spiren sind:

,,Aber was ich zum Beispiel nicht kann, ich kann es nicht in den Tumbler tun, weil an der Waschmaschine sind
die Tasten hoch, da kann ich zdhlen. Ich kann zihlen eins, zwei, drei ... dann ist 60 oder vier ist 90. Und das
kann ich greifen, aber der Tumbler, die sind flach, die Tasten. Ich hange sie auf und biigle am Kiichentisch [...]

Ich habe halt lange, ich habe den ganzen Mittag fiir meine Wasche, aber das ist ... keine Sache* (38, 139).
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Es gibt aber auch die zweite Gruppe, die die Hausarbeit nicht mehr selbstandig erledigen
kann und auf Hilfe oder Hilfsmittel angewiesen ist. Einige Beispiele kbnnen zur lllustration
des Spektrums an Begrundungen fur ihre Einschrankung angefihrt werden:

»Ich sehe nur nicht, wenn ich zum Beispiel etwas verkleckere, das sehe ich nicht* (16, 262)

Oder eine andere Frau meint:

5 [-..] mit dem Herd habe ich immer Schwierigkeiten ... auch wegen dem Sehen, wissen Sie, das ist auch so ein

bloder moderner Herd* (22, 165)

Eine andere Strategie um mit diesen Schwierigkeiten umzugehen ist, sich Hilfe zu organisie-
ren. Als Hilfe genannt werden die Putzfrau, die aus dem eigenen Geld bezahlt wird, die Spi-
tex, die putzt oder eine Haushaltshilfe der Pro Senectute. Bei Personen, die in einer Instituti-
on wohnen, wird die Hausarbeit vom angestellten Personal erledigt.

Ein weiterer Unterstiitzungsfaktor ist ein persénliches Netzwerk (Verwandte, Bekannte), das
auch in die Hausarbeit einbezogen wird. Eine Person berichtet:

,»Also meine Enkelin, die hier wohnt, sie ist 18 Jahre alt, die ist die Jiingste und sie kommt hier und staubsaugt.
Ahm sie macht aber auch sehr gerne meine Wasche. Ich habe noch zwei Téchter und ah beide wechseln sich ab

und nehmen auch einen Teil meiner Wésche* (44, 41)

Auch andere Interviewpassagen zeigen, dass ein Netzwerk zur Unterstiitzung zu haben,
sehr wichtig ist. Denn vieles kann nicht mehr alleine erledigt werden und altere Menschen,
die Kinder (und Enkelkinder) oder einen Partner bzw. eine Partnerin haben, greifen gerne auf
deren Unterstiitzung zuriick. Umso schwieriger ist es flr befragte Personen, die ein solches

Netzwerk nicht zur Verfigung haben:

,.I: Und haben Sie denn noch Hilfe im Haushalt?
P11: Jetzt hier?

I: Ja

P11: ich wiisste nicht wer* (11, 104-109)

Diese Aussagen verdeutlichen das Spektrum, das in den Interviews beziglich Selbstandig-

keit und Hilfe und Unterstitzung im Bereich Hausarbeit gefunden wurde. Es reicht von &lte-

ren Menschen mit einer Hérsehbehinderung, die noch selbstéandig kochen und die Hausar-

beit verrichten, Giber Personen, die auf ein privates oder professionelles Hilfsnetzwerk zu-

rickgreifen bis zu den Befragten, die gerne Hilfe und Unterstiitzung in Anspruch nehmen

wuirden, aber diese nicht erschliessen kdnnen. Und weiter gibt es Menschen mit einer Hor-
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sehbehinderung, die in einer Institution leben, wo sie die nétige Hilfe in allen Lebensberei-

chen in Anspruch nehmen konnen.

Im Bereich des Einkaufens zeigt sich ein &hnliches Bild. Die meisten Befragten gehen selb-
standig einkaufen und greifen auf die Hilfsbereitschaft des Personals oder anderer Kunden

im Laden zuriick:

,,P26: Da gehe ich selber einkaufen.
I: Das funktioniert auch? Super.

P26: Kein Problem, da gehe ich. Ich frage dann halt, was ist das oder ich mochte das und das. Oft sage ich, ich
mdchte das und das. Kénnen Sie mir helfen? Oder, Sie, wo haben Sie das bitte schdn? Ich komme immer ganz
schnell durch® (26, 146-148)

Es wird von vielen Befragten berichtet, dass die Hilfsbereitschaft im Laden sehr gross ist:

,,und sie sind sehr aufmerksam, wenn sie sehen, dass ich irgendwo so ein bisschen ... herumsuche, irgendetwas

... dann steht bald jemand bei mir und fragt, was ich suche® (38, 50)

Einige Personen, die interviewt wurden, nehmen personliche Unterstitzung fur den Einkauf
in Anspruch. Dazu zéhlen bezahlte Begleiterinnen oder Leute von der Nachbarschaftshilfe.

Diese helfen beim Einkauf und beim Tragen der schweren Dinge.

,,Aber diese Frau von der Nachbarschaftshilfe, die sieht das fir mich. Sie ist einfach bei mir und 4h ... dass ich
nicht alleine gehen muss. Sie bringt mich nach Hause, sie ist eine sehr liebe, aber mit ihr gehe ich halt vor allem

einkaufen ... da ist sie gut, da schaut sie dann im Laden und sucht* (38, 45)

Und die Dolmetscherin einer Person mit einer Hérsehbehinderung sagt:

,,Also der Sozialdienst bezahlt ihr eine Frau, die drei Stunden pro Woche zu ihr kommt. Mit dieser Frau geht sie

zusammen einkaufen® (37, 31)

Ein wichtiger Faktor, der beeinflusst wie gut das Einkaufen funktioniert ist die Wohnlage bzw.
die N&he zu den Einkaufsmdglichkeiten. Eine Person erlebt dies durchwegs positiv, dass sie

alle Mdglichkeiten zum Einkaufen in der Nahe hat:

,,Also einkaufen ist hier die Migros also das ist &hm ... das ist alles gut. Die Post ist da, die Migros ist da, der

Coop ist da, also Coop Pronto, aber 4hm ... eben. Nein, man muss nicht weit laufen* (15, 43)

Fir eine andere Person bedeutet es Schwierigkeiten, dass ein kleiner Laden zugemacht

wurde und sie jetzt mit dem Bus zum Einkaufen gehen muss:
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,,Es hat keine Laden. Also wir haben einen Bécker. Und wir hatten zuvor einen Quartierladen. Und der war prak-
tisch. Der hat also wirklich alles, vieles gehabt ... fast alles hatte der ... so an Lebensmitteln und so. Er hatte

sogar Wein. Der hat aufgegeben, hat ihm nicht mehr rentiert (22, 44-46)

Eine Schwierigkeit, die sich in verschiedenen Interviews zeigt, ist, dass die Verpackungen
nicht gelesen werden kénnen, weil sie so klein angeschrieben sind. Exemplarisch berichtet

eine Person von ihren Erfahrungen mit Tiefkuhlprodukten:

,Ich gehe immer einkaufen, bewaffnet mit einer Lupe, und finde das Design von den Verpackungen sehr
schlecht. Oft ist es auf grauem Hintergrund geschrieben. Das kann ich nicht lesen. Es ist aber nicht fiir mich

alleine schlecht, sondern fiir die alten Leute auch* (25, 68)

Im Bereich des Zahlens der Rechnungen zeigen sich ebenfalls Schwierigkeiten. Das Ausfil-
len eines Einzahlungsscheins ist fur viele der alteren Personen mit einer Hérsehbehinderung

nicht mehr moglich. Eine Frau beschreibt dies so:

,.Heute kann ich nicht einmal mehr einen Zahlungsschein ausfiillen. Geht nicht. Wenn ich anfange zu schreiben,
da da einen Strich drunter mache ... schreibe sieben ... nein ... jetzt ist gut ... und dann bin ich da oben. Das ist

etwas so komisches. Und ich kann’s nicht, ich kann’s nicht“ (32, 234)

Die meisten der befragten Personen nehmen im Bereich Rechnungen bezahlen und Korres-
pondenz erledigen Hilfe in Anspruch. Was hierbei auffallig ist, dass in diesem Bereich sehr
oft jemand aus der Verwandtschatt hilft. Insbesondere die Tochter wird haufig fur diese Hilfe

hinzugezogen:

,,I: Im Haushalt und fiir Rechnungen und Korrespondenzen, hat sie dort auch noch Hilfe?

P28: Das macht meine Tochter. Ich bereite es vor, gebe es dann meiner Tochter und sie macht das dann elektro-
nisch und halt mich dann auf dem Laufenden (28, 100-101)

Der Grund fur den Beizug der Verwandtschaft liegt darin, dass es vertrauliche Daten sind
und die helfende Person Einblick in die Finanzen erlangt. Aber zum Teil werden auch andere
Personen zur Unterstiitzung in diesem Bereich herangezogen. Jedoch ist es wichtig, dass

man dazu eine Person findet, zu der man Vertrauen hat:

,,Darum bin ich froh. Und die sieht natrlich in alles hinein. Man muss jemanden haben, auf den man sich ver-
lassen kann ... eine Vertrauensperson. Und das habe ich jetzt herausgefunden, dass das gut ist. Wir haben es gut
zusammen* (22, 126-127)
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Freizeit

Altere horsehbehinderte Menschen erzahlen in den Interviews von Beschéftigung oder wie
sie den Alltag gestalten. Die meisten alteren Menschen gehen keiner Arbeit mehr nach. Nur
jemand hilft noch im Restaurationsbetrieb der Tochter mit:

,Jaund ich helfe noch ein wenig abwaschen, dort im Restaurant das meine Tochter hat mit ihrem Mann, darf ich
helfen® (16, 222)

Fir diese Person ist es wichtig, dass sie noch mithelfen darf, da sie gewohnt ist zu arbeiten,
sonst wirde es ihr langweilig. Sie sagt:

,,Das ist ja kein Miissen, ich bin ja nicht angestellt bei euch, aber ich darf immer noch* (16, 223)

Eine befragte Person ist noch sehr beschéftigt und schreibt an ihrem fiinften Buch. Andere
richten ihr Leben ohne Arbeit ein und suchen sich andere Beschéftigungen. Sehr oft werden
kreative Tatigkeiten wie das Basteln genannt, das entweder zu Hause oder in Kursen bzw.
Ateliers ausserhalb der eigenen vier Wande gemacht wird. Jedoch wird diese Aktivitat fir
viele mit zunehmendem Alter zu anstrengend und /oder das Bedirfnis nach Betatigung wird

kleiner. Eine Frau erklart den Zusammenhang von Aktivitat und dem Alter plausibel:

,,Ich habe soviel... also ich habe ja sehr viele Freunde und dann gibt es das beriihmte die berithmte Sache, wenn
man einmal so alt ist wie ich. Man sollte eigentlich nicht mehr als eine oder hochstens zwei Sachen pro Tag
machen. Das stimmt irgendwo. Zuerst musste ich lachen, als man mir das gesagt hat, aber es stimmt doch. Und

man gewohnt sich auch daran und wird bequemer und. .. es reicht mir, was ich so habe“ (44, 150)

Es gibt aber auch Befragte, die nicht ins Atelier gehen. Entweder weil sie zu wenig sehen,
oder aus Alters- bzw. Gesundheitsgriinden. Die drei nachfolgenden Interviewpassagen zei-

gen dies:

,I: Ja noch alles Mogliche. Es gibt ja so Kurse und Ateliers von Institutionen...so...Freizeitsachen oder zum

Basteln...besuchen Sie da etwas?

P38: Hm...ich mag nicht mehr. Ich habe frither wahnsinnig gerne gebastelt. Aber ich habe es jetzt am Samstag
wieder gesehen, wenn man es nicht mehr sieht, man kann nicht mehr das machen, wie man es im Kopf hat. Man
bastelt jeweils auch da in X, sie haben alles...Béindchen und Knopfe und alles und Tannenreisig und die einen
machen Adventskrianze und...ja... sehr viele Sachen.. .ja...ich habe dann, weil ich musste...es steht auf dem
Fenstersims draussen...ein Topfchen gemacht mit einem Forenzapfen und...aber, eigentlich macht es ja die
Begleiterin. Ich sage schon, ich méchte gerne ein Tdpfchen und ich méchte gerne einen schénen Férenzapfen in
der Mitte und aussen rum ein bisschen Reisig. Aber...es...sie macht es dann halt eigentlich, weil ich...ich...habe
Miihe etwas rein zu stecken und dann sagt sie: ,,Komm ich mach es dir schon.* Dann ist es halt schon weg. Und

S0 ist es auch, wenn man sonst etwas macht“ (38, 149-151)
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Und eine weitere Befragte sagt:

,,Und wissen Sie in meinem Alter, ich mag einfach nicht mehr ... und ich gehe halt lieber spazieren* (38, 153)

Als gesundheitliche Grinde werden angebracht:

,Ich bin nicht gegangen. Ich hatte Probleme mit Druck (Blutdruck, Anm. der Verfasser). und dreimal musste ich
wegen Medikamente auch ins Krankenhaus gehen. Und dreimal ging ich auch in die Genesung. Deshalb bin ich

nicht mehr in diese Ateliers hingegangen* (43, 45)

Eine weitere Beschéftigung, die oft genannt wird, ist die Bewegung. So gehen viele Befragte

spazieren, machen Ausfliige oder treiben Sport:

1 Ah, ins ,,Aquafit” gehen sie auch noch? Aqua...“Aquafit” ...im Wasser...

P21: Ja. Wir haben gerade...zwei Mal war ich, in X* (21, 201-202)

Eine Frau erzéahlt von den Ausfligen mit dem SZB:

,,Das ist von Lenzburg aus, von der SZB. .... Ja, die organisieren viel und dann mache ich gerne mit. Da habe ich

Interesse daran. Dass ich aus dem Haus komme, ja* (11, 80)

Eine Frau berichtet von ihrer Freizeit:

,,und gerade wenn es regnet und schlechtes Wetter ist, geht man auch nicht spazieren. Sonst gehe ich noch oft.
I: Das machen Sie noch. Sie gehen alleine nach draussen, brauchen den Bus?

P22: Ja, ja. Ich gehe zum X-see.

I: Gehen Sie? Zu Fuss?

P22: Ja, aber ja jetzt...ich ging immer rund herum, aber das kann ich jetzt nicht mehr. Ich habe eben noch
Schwierigkeiten im Rucken. Ich habe hier noch Lendenwirbel gebrochen und jetzt habe ich halt immer ein biss-
chen Riickenschmerzen* (22, 254-262)

Auch hier zeigt sich, dass der Gesundheitszustand sich auswirkt und die Beschéaftigungs-

maoglichkeiten in der Freizeit einschrankt. Eine andere Frau beschreibt ihren Alltag:

,,und hier bin ich auch unter Leuten und kann in den Wald hoch zum Spazieren. Und es hat so viele Frauen im
Haus und dann habe ich noch eine Freundin hier, die ich friiher schon gekannt habe. Sie kommt mich auch

manchmal holen und dann gehen wir zusammen Baden nach Schinznach® (11, 72-74)
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Diese Aussagen kdnnen als gutes Beispiel gesehen werden wie die Beschaftigung aussehen
kann. Die Befragung hat gezeigt, dass es ein breites Spektrum an Aktivitaten der &lteren
Personen mit einer Horsehbehinderung gibt, aber auch, dass die Intensitét der Aktivitat mit
zunehmendem Alter und je nach Gesundheitszustand abnimmt und sich auf bestimmte Din-

ge fokussiert.

Zusammenfassung

Die Dimension der Arbeit hat fir die hérsehbehinderten Personen im jungen und mittleren
Alter eine hohe Relevanz. Sie hat einen grossen Einfluss auf die Dimensionen materielle
Situation, soziale Kontakte sowie Freizeitgestaltung. Die fehlende Erwerbstatigkeit wirkt sich
Uber das Gefuhl, keine sinnvolle Tatigkeit austiben zu kénnen und nicht gebraucht zu wer-
den direkt auf das psychische Wohlbefinden aus. Da nur sehr wenige der befragten horseh-
behinderten Personen erwerbstétig sind, stehen bei dieser Dimension die Aspekte Arbeitslo-
sigkeit, Arbeitspensum, Leistungsdruck und Zeitaufwand im Vordergrund. Mit dieser freien
Zeit umzugehen ist fur viele eine Herausforderung. Es werden verschiedenste Betatigungen
aufgenommen und es wird von verschiedensten Aktivitaten, je nach Interesse und Mdglich-
keiten erzahlt. Im Zentrum stehen die Bereiche kreative Betétigung und sportliche Aktivita-
ten. Die Partizipation an Freiwilligenarbeit, Freizeitkurse oder Vereinsaktivitdten kann aber

durch die Behinderung ebenfalls eigeschrankt werden.

Im folgenden Abschnitt wird eine alters- und personentibergreifende Zusammenfassung der
obengenannten Themen gemacht. Zum Bereich Arbeit konnte festgestellt werden, dass es
fur Menschen mit Horsehbehinderung vier Hauptprobleme gibt. Das erste Problem ist - und
dies betrifft insbesondere die jungen Befragten — Uberhaupt in den Arbeitsprozess oder als
Vorstufe in den Ausbildungsprozess hineinzugelangen. Sie begegnen vielen Vorurteilen und
Unsicherheiten seitens der Arbeitgebenden. Trotzdem zeigen viele ein grosses und uner-
mudliches Engagement, den Schritt in die Arbeitswelt zu schaffen. Es zeigte sich, dass wenn
ein Mehraufwand an Zeit und Energie seitens der befragten Personen geleistet und Anpas-
sungen seitens des Ausbildungsbetriebes gemacht werden, eine Ausbildung durchaus mog-

lich ist.

Das zweite Problem ist das Behalten einer Arbeitsstelle. Viele Befragte sind damit konfron-
tiert, dass am Arbeitsplatz Schwierigkeiten entstehen aufgrund eines progressiven Behinde-
rungsverlaufs in Kombination mit fehlenden Anpassungen am Arbeitsplatz, was auch mit der
mangelnden Bereitschaft seitens der Arbeitgebenden zusammenhangt. Die Herausforderung
besteht dann fur viele Befragte darin, trotz dieser Widrigkeiten die Arbeitsstelle zu behalten,

was aber in vielen Féllen nicht gelingt und in einem Verlust der Arbeitsstelle miindet. Auch
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Ausbildungen missen aufgegeben werden, wenn behindertengerechte Anpassungen nicht in

genigendem Masse vorgenommen werden.

Der dritte Problembereich betrifft genau diesen Verlust der Arbeit. Dieser trifft viele Befragte
sehr hart. Keine sinnvolle bzw. produktive Tatigkeit mehr leisten zu kénnen - und die damit

fehlenden sozialen Kontakte am Arbeitsplatz - stellen fir viele ein grosses Problem dar. Er-
schwerend kommt hinzu, dass die horsehbehinderten Personen oft selbst den Eindruck ha-
ben, dass sie durchaus noch arbeiten kdnnten, dass sie aber keine Gelegenheit dazu be-

kommen.

Eine besondere Herausforderung fur hdrsehbehinderte Menschen ist es, sich zu beschéfti-
gen und den Alltag ohne eine Arbeit zu gestalten. Dies ist der vierte Problembereich. Es ist
insbesondere ein Thema fir die von Arbeitslosigkeit Betroffenen, aber auch die alteren Be-
fragten setzen sich hiermit auseinander. Von einigen Befragten werden alternative Beschéaf-
tigungsmaoglichkeiten (wie Freiwilligenarbeit, kreative Tatigkeiten) gesucht. Aber auch eine
Freiwilligenarbeit zu erhalten ist oft nicht méglich. Freizeitkurse, die nicht auf hérsehbehin-
derte Personen ausgerichtet sind, kdnnen in vielen Fallen nicht besucht werden. Es bleibt
dann nur das auf hérsehbehinderte Personen spezialisierte Angebot oder eine kreative Ta-
tigkeit zu Hause. Letzteres tragt aber wieder zur Isolation bei. Im Freizeitbereich zeigt sich
eine grosse Bandbreite an Tatigkeiten und Beschaftigungen, die sich mit der Zeit und mit

dem Verlauf der Behinderung verandern.

Die alltaglichen Lebensverrichtungen (Hausarbeit, Einkaufen, Erledigen von Arbeiten wie
Korrespondenz und Rechnungen bezahlen) bereiten vielen Menschen mit einer Hérsehbe-
hinderung Miihe, und es muss in vielen Fallen mehr Zeit aufgewendet werden. Trotzdem
wird von vielen Befragten vieles selber geleistet und erledigt, was ihnen auch sehr wichtig ist.
Die Selbstandigkeit wird im Alter noch wichtiger. Es geht insbesondere darum diese so lang
wie mdglich zu erhalten, da sie zusatzlich durch altersbedingte gesundheitliche Einschran-
kungen bedroht ist. Und wenn die Selbstéandigkeit abnimmt steht ein den meisten Fallen ein
Unterstitzungsnetzwerk aus privaten, professionellen oder beiden Arten von Hilfskraften zur

Verfigung.

4.2.11 Strategien und Problemlésungen

In den Interviews wurde nicht ausdriicklich nach Bewéltigungsstrategien gefragt. Die horseh-
behinderten Personen berichten aber Uber sehr viele Strategien, die sie im Alltag, im sozia-
len Kontakt und auch im Umgang mit der eigenen Behinderung einsetzen. Diese Daten wur-

den in die Auswertung aufgenommen, da viel dazu erzahlt wurde. Zudem kdnnen die von
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den horsehbehinderten Personen eingesetzten Strategien Hinweise geben fur die Weiter-
entwicklung des Unterstutzungsangebotes. Es wird angenommen, dass ein Angebot, das an
die Starken und Strategien der Betroffenen ankniipft, besser adaptiert werden kann. In die-
sem Bericht kdnnen die aufgezeigten Strategien allerdings nur Tendenzen aufzeigen. Um
diese Strategien der Entwicklungsregulation forschungsmethodisch abschliessend zu erfas-

sen, hatten spezifische Erhebungsinstrumente eingesetzt werden mussen.

Zur Analyse der von den hiérsehbehinderten Personen erwdhnten Strategien und Problemls-
sungen wird das Konzept aus der Altersforschung von Baltes und Baltes (1989) eingesetzt.
Dieses Konzept ermdglicht eine ressourcenorientierte Analyse der Aussagen zu den Hand-
lungsstrategien der Interviewten. Auf diesem Hintergrund wird davon ausgegangen, dass die
Strategien Sinn machen fir die betroffenen Personen und ihnen ein eingeschrénktes, aber
zufriedenes, erfolgreiches und selbstwirksames Leben bei Verlust von biologischen und Ent-
wicklungs- und Kapazitatsreserven ermoglichen (Martin & Kliegel, 2008, S.62ff.). Zur Ent-
wicklungsregulation werden die Prozesse Selektion, Optimierung und Kompensation mehr
oder weniger bewusst eingesetzt. Die konkrete Ausgestaltung hangt von der Person, vom
Kontext und vom jeweiligen Bereich ab.

Als Ausgangspunkt der Analyse dieser Anpassungsprozesse wurden einige besonders ge-
haltvolle Interviews vertieft analysiert. Dazu wurden vier Interviews gewahlt von Personen,
die viele unterschiedliche Strategien erwahnen und ein Interview von einer Personen, die

resigniert schien und viele verlustbetonte Strategien als Anpassungsprozesse einsetzt. Die
Personen sind alle in der Gruppe des mittleren Lebensalters. In einem zweiten Schritt wur-

den die von den anderen interviewten Personen erwahnten Strategien erganzt.

Folgende Frage wurde untersucht: Welche Anpassungsprozesse werden von den hérsehbe-
hinderten Personen in den zentralen Bereichen Kommunikation, soziale Kontakte, Mobilit&t
und alltagliche Lebensverrichtungen eingesetzt, um auch bei Verlusten durch die drei fun-
damentalen Anpassungsprozesse ein relativ stabiles Funktionsniveau, ein positives Selbst-
bild und ein hohes subjektives Wohlbefinden zu erhalten und so ein eingeschrénktes, aber

selbstwirksames Leben zu fuhren?

Um zu viele Wiederholungen zu vermeiden werden die von den Interviewten eingesetzten
Strategien in den jeweiligen thematischen Kapiteln beschrieben. In diesem Kapitel werden
die Prozesse der Selektion, der Optimierung und der Kompensation erlautert und mit einem
Beispiel illustriert. Es geht im ersten Abschnitt vorwiegend um problemzentrierte Anpas-
sungsprozesse. Von emotionsfokussierten Anpassungsprozessen wird hauptsachlich beim

Umgang mir der eigenen Behinderung erzéhlt. Diese von den hdrsehbehinderten Personen
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erwahnten Prozesse werden im Kapitel ,Behinderung“ dargestellt und unten ebenfalls bei-

spielhaft dargestellt.

Problemfokussierte Anpassungsprozesse
Selektion

Es wird unterschieden zwischen elektiver Selektion, in der es um die initiative Neuauswahl
von Zielen und Bereichen geht. In der verlustbetonten Selektion wird auf Verluste reagiert mit
einer Neu- und Umformulierung von Zielen. Beispiele sind das Aufgeben oder Einschranken
von Aktivitaten oder die Konzentration auf Bereiche hoher Prioritat.

Von selektiven Strategien erzahlen die hérsehbehinderten Personen am haufigsten in den

Bereichen soziale Kontakte und Kommunikation, sowie im Bereich Arbeit.

Eine elektive Selektion, das heisst eine initiative Auswahl eines Zieles, zeigt sich beispielhaft
im Bereich der Arbeit. Beim Eintritt einer starken Horsehbehinderung oder bei einer Ver-

schlechterung muss oft die Erwerbstatigkeit aufgeben werden. Das Aufgeben der Arbeit und
die erlebten Zuriickweisungen werden als gravierender Verlust erlebt. Eine sinnstiftende Be-

tatigung ist insbesondere fur die Personen im mittleren Alter von grosser Bedeutung.

,,Aber ich habe den Anspruch an mein Leben, Sinn geben. Also alles was auf das ich wirken kann. Ob es jetzt
nur flr mich ist, von der Strickjacke Uber die Wintermonate oder einen Artikel schreiben fiir SZB-Information,

ich brauche eine Bestatigung, oder? Die sind zwar klein, aber ich finde das wichtig.« (1, 40)

,»Ja, wenn ich etwas nicht... nichts mache, dann bekomme ich automatisch Depressionen, oder? Fiir solche Fille
mdochte ich nicht leben, oder? Ich kann nicht einfach zu Hause bleiben. Ich muss auch etwas machen, deshalb
habe ich das (Fernstudium, Anm. der Verf.) gemacht.* (12, 58)

Es wird auf verschiedenen Ebenen nach neuen Téatigkeitsfeldern gesucht, z.B. in der Freiwil-
ligenarbeit oder an geschutzten Arbeitsplatzen. Aber auch diese freiwilligen oder geschiitz-
ten Aufgaben kénnen die hdrsehbehinderten Personen oft nicht tbernehmen, da sie ihnen
nicht zugetraut werden. Selbst in Organisationen fur behinderte Menschen bekommen die
Betroffenen keine Mdglichkeiten. Die aktive Suche der Betroffenen nach sinnvollen Aufgaben
fuhrt haufig zu keinem Ergebnis. Dann werden ,private“ Aktivitaten aufgenommen. Erzahlt

wird von kreativen Tatigkeiten, Schreiben, einem Fernstudium u.a.

Die verlustbetonte Selektion, das heisst Neu- und Umformulierung von Zielen, wird von hor-
sehbehinderten Personen besonders im Bereich der sozialen Kontakte herangezogen. Eine

Hoérsehbehinderung wirkt sich ganz direkt auf die Moglichkeiten aus, mit anderen in Kontakt
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zu treten und Freundschaften zu pflegen. Unter die Leute gehen, Freunde treffen und Ge-
sprache fuhren, das ist wichtig, um nicht zu vereinsamen. Aber viele berichten, dass sie nicht
mehr ,an die Leute herankommen®, weil sich aufgrund der Schwerhérigkeit kein Gesprach
mehr ergibt. Die hdrsehbehinderten Personen haben Angst, dass sie fur ihre Umgebung eine
Zumutung sein kénnten. Denn Schwierigkeiten entstehen vor allem auch dort, wo man den
Erwartungen der Umwelt nicht genuigt. Die Auswirkungen des fehlenden Wissens der Um-
welt tber die Behinderung und Uber die Regeln im Umgang mit hérsehbehinderten Men-
schen fihren dazu, dass diese Behinderung den Menschen fremd ist, diese teilweise Uber-
fordert:

,,Bs ist glaub ich auch wirklich die Horbehinderung, da mit der Blindheit da kann man noch, das konnen sich die
Leute noch vorstellen, das geht noch, aber wenn ich drei Mal nachfrage und eben, mit dem verstehen, das ist den

Menschen einfach zu fremd.* (1, 112)

Eine Strategie ist es, die Kontakte einzuschranken auf die Personen, die die notwendigen
Kommunikationsmdéglichkeiten beherrschen oder die Kontakte auf das Setting des Zweierge-
spréachs zu minimieren, da dort ein Gesprach oft noch méglich ist. Es wird von hdrsehbehin-

derten Personen auch vom Riickzug erzahilt:

,,Ich habe angefangen nicht mehr zu gehen, ... langsam. Lange bin ich immer gegangen und jedes Mal war ich

enttduscht, weil ich jedes Mal héren musste, wie schon es sei* (27, 291)

Oder sie geben soziale Kontakte auf und ziehen sich zuriick.

,,Ich habe fast keine Freunde, dadurch, dass ich mich verschliesse. Und sonst habe ich die Assistentin, die Sozi-

alarbeiterin vom SZB* (42, 67)

,,Ich habe immer gerne gearbeitet, ja. Ich filhle mich immer...ich fiihle mich immer gut...fithl mich gut mit

Menschen.
I: Also der Kontakt ist wichtig.

P12: Ja, ich bin kontaktfreudig, aber wegen dieser Krankheit zum Beispiel ich ziehe mich ein bisschen zuriick,

zum Beispiel. In Gesellschaften, oder, zum Beispiel“ (12, 381-383)
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Optimierung

Optimierung wird als (Neu-)erwerben oder Verbessern von Mitteln, Ressourcen und Hand-
lungsweisen verstanden, die helfen, die selegierten Ziele zu erreichen. Beispielsweise der
Erwerb von neuen Fertigkeiten, eine verstarkte Aufmerksamkeit auf etwas richten, gesteiger-
te Planungstatigkeit, sich mehr anstrengen, mehr tGiben, mehr Zeit investieren, oder sich not-
falls externe Hilfe zu Nutze machen. Von den hdrsehbehinderten Personen werden u.a. im

Bereich der Kommunikation optimierende Handlungsweisen eingesetzt.

Das Ziel ist, an Gespréchen in Gruppen teilnehmen zu kénnen und zu Verstehen was ge-
sprochen wird. Dazu muss die hérsehbehinderte Person beharrlich immer wieder nachfragen
wenn sie etwas nicht versteht oder sie muss die Gruppenmitglieder dartber informieren,

dass sie nacheinander ins Mikrophon der FM-Anlage sprechen sollen.

,uUnd dann gehe ich ab und zu durch, weil ich kenne diese Frauen. Und: ,Stopp, jetzt habe ich es nicht verstan-
den!’. ,Ja, es ist nicht wichtig, es geht um....” Sage ich, *Das ist mir egal. Ich m6chte es wissen, um was es
geht’.“ (17, 207)

Es braucht viel Kraft und Aufwand, um im Gespréach, bzw. im Kontakt zu bleiben.

,»...Gottseidank habe ich noch einen Rest von Frechheit und... ahm, wie sagt man Aufdringlichkeit, um wirklich
anzudocken.“ (1, 60)

Bei unbekannten Personen muss sich die hérsehbehinderte Person mit ihren Schwierigkei-
ten im Horen und Sehen erklaren und Verstandigungsprobleme auffangen, sonst wird sie als

,hicht normal“ angeschaut.

»Aha, ja...ja wenn die Menschen meine Krankheit kennen oder, dann behandeln sie ein bisschen etwas anders,

oder, sie beachten, aber wenn jemand mich nicht kennt, oder? Dann denkt er, ich bin nicht normal...*“(12, 150)

Eine interviewte Person erzahlt, dass das Gegenluber manchmal beleidigt reagiert, wenn sie
um deutliche Aussprache bittet, weil sie etwas beim Arztbesuch oder beim Einkaufen nicht
versteht (1, 171).

Kompensation

Bei der Kompensation liegt der Fokus auf dem bewussten oder unbewussten Reagieren auf

Verluste zur Wiederherstellung oder Aufrechterhaltung eines bestehenden oder einmal vor-

gelegenen Funktionsniveaus oder bio-psychosozialen Status. Dies geschieht durch Neuer-

werb und oder Anwendung von Strategien und Fertigkeiten (z.T. bereichsspezifisch). Konkret

sind es &hnliche Prozesse wie bei Optimierung (intensivere Zeitzuwendung, vermehrte Auf-
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merksamkeiten, grossere Anstrengung und mehr Ubung), aber im Zentrum stehen der Er-
werb und die Mobilisierung neuer oder latent vorhandener Fertigkeiten und Ressourcen.
Kompensationsbezogene Verhaltensweisen sind zudem der Gebrauch von Hilfsmitteln oder
Unterstitzung zum Ausgleich von Defiziten (vgl. Martin & Kliegel, 2008).

Von kompensationsbezogenen Verhaltensweisen wird von den interviewten Personen

hauptséachlich in den Bereichen Kommunikation und Mobilitat erzahlt.

In der Mobilitat wird der Verlust der Hor- und Sehfahigkeit kompensiert, indem regelmassig
begangene Wege gelernt werden, wenn mdoglich so lange eine Personen noch sieht. Zusatz-

lich wird kompensierend der Blindenstock als Hilfsmittel eingesetzt.

,,Ich bin zum Beispiel...gehe ich ja gerne spazieren und dann habe ich mir so Wege ausgesucht, die ich immer
wieder gelaufen bin, solange ich gesehen habe und die laufe ich heute noch, obwohl ich...eben...fast nichts

mehr sehe. Einfach nur noch Brei...so Leute sehe ich noch die Schatten, wenn jemand kommt.

Und &h ich habe zwei Stocke...und die sind drei oder vier Wege, die ich regelmaéssig laufe. Aber das ist nur, weil

ich...eben, mich vorbereiten konnte.* (38, 4-7)

Beim Reisen werden mehrere Mittel zur Kompensation eingesetzt. Fir Reisen nach unbe-
kannten Zielen wird viel Zeit eingesetzt und soviel wie méglich vorbereitet. Es werden Fahr-
plane konsultiert und wenn nétig eine Bahnhofshilfe zum Umsteigen organisiert. Auch Be-

gleitpersonen missen organisiert werden, wenn nicht alleine gereist werden kann.

Begleitpersonen sind aber nicht nur ,Lotsen® auf Reisen, sie kdnnen den hérsehbehinderten

Personen auch Gesprache ermoglichen oder die Welt etwas néher bringen.

,»Was, wir sind ja noch in Begleitung, oder, 1:1, jetzt ist unsere erste Bezugsperson ist die Begleitperson, und
das ist ja einmal wunderbar, da hat man fir eine Woche, oder zehn Tage wirklich immer jemanden am Arm, der
die Blumen erklért, die Landschaft erklért, der ermdglicht... weiss auch nicht, in den rauschenden Fluss zu stei-

gen, wenn sie keine Angst hat, oder... man schopft von dem...* (1, 133)

Emotionsfokussierte Bewaltigungsstrategien

In den Interviews erzahlen die Befragten immer wieder davon, wie sie mit diesen behinde-
rungsbedingten Verlusten und Einschrdnkungen emotional umgehen. Diese emotionsfokus-
sierten Strategien der Bewaltigung reduzieren das Unbehagen, indem eigene Gedanken und
Geflhle verandert werden, damit Wohlbefinden und soziale Funktion nicht beeintrachtigt
werden (Folkman, 1990, S. 216f).
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Eine wichtige Strategie ist es, das Positive in den Blick zu nehmen und die Behinderung an-
zunehmen, sich daran gewohnen. Es wird dazu auch erwahnt, dass ihnen gar nichts anderes
Ubrigbleibt, dass sie mit der Behinderung leben lernen missen. Oder in den Worten der Be-

troffenen:

,»Es gibt Sachen, die ich nicht mehr kann, aber ich ndhre diese Gedanken einfach nicht und konzentriere mich

auf das was ich kann und woran ich Freude habe und das ist mir wichtig.“ (23, 16)

Der Umgang mit dem oft progressiven Charakter der Behinderung erfordert besondere An-

passungsfahigkeiten:

,» Man muss es halt einfach so akzeptieren wie es ist. Und ich muss damit rechnen, dass es halt immer noch ein
bisschen mehr runtergeht. Aber man kann sich immer wieder fast ein bisschen darauf einstellen: ,Ja, jetzt sehe

ich halt noch ein bisschen weniger’. Oder, jetzt ist es halt einfach so. Wenn man ja nichts machen kann.* (22,
104)

Manchmal hilft der Glaube oder das Hoffen:

,Aber sonst, eben, im Allgemeinen, wiirde ich sagen, muss ich zufrieden sein. Ich hoffe nicht, dass es noch wei-
ter runtergeht.” (32, 24)

Das Annehmen kann aber auch in einer resignativen Haltung stattfinden. Eine Person be-
schreibt, dass sie als behinderte Person auf Ablehnung und Abwertung stdsst, aber sie kei-
nen Widerstand mehr leistet.

,Ja. Es ist sehr schwierig, mit der doppelten Behinderung zu leben, weil die Leute uns zuriickstossen, sie sagen:

,Ja, du kannst doch arbeiten!‘ Eine Schwierigkeit ist auch, dass man die doppelte Behinderung nicht sieht.
I: Und wie reagieren Sie in solchen Momenten?

P42: Das macht mich zornig, das ist klar.

I: Mhm. Und das sagen Sie dann auch?

P42: Ich sagte es friiher, aber jetzt habe ich es aufgegeben, ich sage es nicht mehr.* (42, 155-159)

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass die hérsehbehinderten Personen sehr
viele unterschiedliche Strategien der Selektion, Optimierung und Kompensation problem-
und emotionsorientiert einsetzen und neu erwerben, um eingeschranktes, aber zufriedenes

und selbstwirksames Leben zu fihren.

156



Tabelle 8: Ubersicht problemfokussierte Strategien der Selektion, Optimierung und Kompensation

Problemfelder

Problemfokussierte Strategien (Beispiele)

Selektion elektiv

Selektion verlustbetont

Optimierung

Kompensation

Soziale Kontakte

Einsamkeit

Abhéangigkeit

Kontaktaufbau Freundschaftspflege

Vorurteile, Unsicherheiten

Statt Kontakte Beschéftigung

Umzug

Kontakt in Internet
Mit jedem vis a vis
Rickzug, anderen nicht zumuten

Riickzug auf Personen, welche
Kommunikationsform beherrschen

keine Gruppen, nur Zweiergespréa-
che

Weg Hilfe zu erhalten sollte moglichst
einfach sein

Bekannte pflegen, alte Freunde und
Familiare Kontakte

Arbeitskontakte

Gruppen SZB

Kirchengruppe

Moderne Komm.mittel:SMS e-mail
Gegenleistung bei Hilfe

Hilfe annehmen

Begleitperson, Dolmetscher

Anweisungen und Erklarungen uber
sich geben

Wohnen im Heim oder bei Familie
Nachbarschaft
Grosses Mass an Initiative Kommu-

nikationsformen Lormen Gebarden
etc. einsetzen

Kommunikation
Gesprachssetting Gruppe
Umgebungslarm
Progression

Vorurteile Unsicherheiten

Zweiersetting wéhlen

Ruhige Umgebung wahlen

Nur Zweiergespréche, keine Gruppe
Rickzug, Verzicht

Ruckzug auf Personen, welche
Kommunikationsform beherrschen

,S0-tun-als ob verstehen wiirde”

Alle verfiigbaren Kommunikations-
formen nutzen

Kommunikationsformen lernen
Gesprachsregeln einhalten lassen
Mehr Zeit verlangen zum verstehen

Anstrengung, Konzentration




Begleitperson, Dolmetscher
Technische Hilfsmittel

Moderne Komm.mittel:SMS e-mail

Informationszugang
Aktuelle Tagesgeschehen
Lernen Wissenserwerb
Alltagsbewaltigung

Soziale und kulturelle Anlasse

Selektion bzgl. Medium

Selektion bzgl. Inhalt (Titel)

Mehraufwand Zeit
Vorbereitung

Technisch Hilfsmittel PC
Vorlesen lassen

Hilfspersonen, Begleitung organisie-
ren

Passanten fragen

Mobilitat

Benutzung offentlicher Verkehrsmittel
Verkehrsreiche Strassen
Menschenmenge

Gefahren, Unfélle

bekannte Wege ausgewahlt

Zu Hause bleiben

Wege uben

Organisieren von Hilfe u. Begleitung
Zeit nehmen

Vorbereiten, Planen

Risiko auf sich nehmen

Begleitperson

Alltagliche Lebensverrichtung
Haushalt

Einkaufen

Korrespondenz

Selbstéandigkeit

Essen und Haushalt Abstriche an
Qualitat

Mahlzeitendienst
Selbstandigkeit tiben

Zeit nehmen
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5. Lebenslagentbergreifende Erkenntnisse zur Horsehbehinderung

Gemass der von der WHO (2005) entwickelten Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behin-
derung und Gesundheit (ICF) entsteht eine Behinderung stets aus dem Zusammenspiel der
personenbezogenen Faktoren einerseits und Umweltfaktoren andererseits. Jenseits der Be-
trachtung der kérperlichen Schadigung wird der Fokus darauf gerichtet, wie sich das Leben
in Bezug auf die Moglichkeiten zur Partizipation und Aktivitat gestaltet. Die Einschrankung

der Funktionsfahigkeit ist also immer auch kontextabhéngig. Das heisst auch, dass aus der
Auspragung der Horsehschadigung an sich keine direkten Rickschlisse auf die Situation

der Betroffenen gezogen werden kénnen und jeder Fall ein Einzelfall ist.

Die Beschreibung der Horsehbehinderung durch die Befragten in den Interviews zeigt, dass
es die Horsehbehinderung nicht gibt. Allen gemeinsam sind die Einschréankungen durch Be-
eintrachtigungen in zwei Fernsinnen. Trotz der Heterogenitat der untersuchten hérsehbehin-
derten Personen bezlglich der Auspragung, des Beginns und des Verlaufs der Behinderung
liessen sich gemeinsame Problemfelder in den Dimensionen der Lebenslage aber auch L6-
sungsansatze und Strategien finden. In der subjektiven Bewertung der Situation zeigen sich
wiederkehrende, Ubergreifende Themen in den Aktivitaten und in der Partizipation, die natlr-
lich je nach Personlichkeit und Situation unterschiedlich akzentuiert sein kbnnen. Sie wurden
als fur die Horsehbehinderung spezifische Themen oder Schwierigkeiten identifiziert. Im Fol-
genden werden diese dargestellt.

Der Umgang mit dem progressiven Verlauf der Horsehbehinderung

Eine besondere Herausforderung fur die hérsehbehinderten Menschen ist der progressive
Verlauf der Horsehbehinderung, wenn sich also das Sehen und das Horen immer weiter
verschlechtern. Dies wirkt sich insbesondere in den Dimensionen Kommunikation, Informati-
onszugang, Arbeit und Gesundheit aus. Die Betroffenen missen sehr flexibel immer wieder
neue Wege und Mittel suchen, um an Informationen zu kommen und sie missen neue
Kommunikationsformen lernen, um weiterhin an Gesprachen teilzunehmen. Im Bereich Ar-
beit missen immer wieder neue Anpassungen vorgenommen werden, damit diese weiterhin
ausgetibt werden kann. Wenn horsehbehinderte Personen im erwerbsfahigen Alter die Ar-
beitsstelle verlieren, weil das Hor- und Sehvermégen abnimmt, versuchen sie oft vergeblich

Uber andere Tatigkeiten aufzunehmen (Freiwilligenarbeit oder andere Beschéaftigungen).



Hoérsehbehinderte Personen sind bei zunehmender Verschlechterung auf immer wieder neue
oder angepasste Hilfsmittel und auch auf personliche Begleitung angewiesen. Der Unterstut-
zungsbedarf steigt mit Nachlassen des Sehens und Horens. Die emotionale Bewaltigung
dieser fortschreitenden Behinderung ist eine grosse Herausforderung. Auch bei Personen,
die innert kiirzester Zeit hérsehbehindert werden, ist durch diese existenzielle Veranderung
in allen Lebensbereichen die psychische Gesundheit stark gefahrdet.

Bedarf an personlicher Unterstiitzung

Horsehbehinderte Personen sind auf spezielle Unterstiitzung angewiesen. Wenn Hilfsmittel,
die eigentlich fur hor- oder sehbehinderte Personen konzipiert sind, nicht mehr ausreichen,
oder nicht mehr benutzt werden kénnen, wird eine persoénliche Begleitung noétig. Diese Ab-
hangigkeit von Begleitung wird in vielen Dimensionen zum Thema, so in der Kommunikation,
im Informationszugang, in der Mobilitat, in der Arbeit und Ausbildung, in der materiellen Situ-
ation und ganz zentral in den sozialen Kontakten. Viele Kontakte oder Beziehungen sind
durch ein gewisses Mass an Abhangigkeit gepragt, oder es kénnen Kontakte nur mit Hilfe
einer Begleitung gepflegt werden. In der Kommunikation sind stark hdrsehbehinderte Perso-
nen abhangig von Personen, die Gesprache Ubersetzen in Gebéarden, ins Lormen oder in
mundliche oder schriftiche Zusammenfassungen. Auf die Vermittlung durch andere Perso-
nen sind die hérsehbehinderten Personen auch angewiesen beim Lesen (wenn die Hilfsmit-
tel nicht mehr gentigen) oder bei Informationen tber Anlasse im offentlichen Raum. Viele
horsehbehinderte Personen sind insbesondere bei Reisen an unbekannte Orte auf Beglei-
tung angewiesen. Ob jemand eine Ausbildung absolvieren kann oder eine Arbeit behalten
kann hangt u.a. davon ab, ob andere Personen sich den Kommunikationsanforderungen der

horsehbehinderten Person anpassen. Sie sind auch von dieser Rucksichtnahme abhéngig.

Beim Bedarf nach persoénlicher Begleitung wird haufig auf ein persénliches Netzwerk aus
Familienmitgliedern, Freunden und Bekannten zurlickgegriffen. Die Unterstiitzung durch ein
personliches Netzwerk ist auch durch ein gewisses Mass an Abhéngigkeit gepragt, was die-
se Beziehungen belasten kann. Deshalb ist die Verfugbarkeit von bezahlter (oder freiwilliger)
Begleitung wichtig. Wenn das personliche Unterstutzungsnetz fehlt oder klein ist, muss die
Begleitung (ausser bei freiwilligen Mitarbeitern) meist bezahlt werden. Wenn die materielle

Situation bescheiden ist, kann dann weniger Begleitung beansprucht werden.
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Der Einsatz von Strategien als Ressource: Mehraufwand an Energie und Zeit, Konzent-

ration, Selektion der Ziele und Risikobereitschaft

Viele Befragte berichten von einer recht grossen Selbstéandigkeit in vielen Bereichen, die sie
durch den Einsatz unterschiedlicher Strategien erreichen. Diese Strategien sind persénliche
Ressourcen der hérsehbehinderten Personen, die in allen Dimensionen wie soziale Kontak-
te, Kommunikation, Mobilitéat, Informationszugang, Arbeit und Ausbildung und alltagliche Le-
bensverrichtungen eingesetzt werden. Haufige Strategien, um in all diesen Bereichen teilzu-
nehmen, sind mehr Zeit und Energie aufwenden. Dazu gehért auch eine gute Vorbereitung
beispielsweise fur Gespréache oder in der Mobilitat. Dies schrankt aber die Spontaneitét bei
Aktivitaten ein. In Gesprachen, im Kontakt und in der Orientierung im Raum ist ein Mehrauf-
wand an Konzentration nétig, um mit den vorhandenen visuellen und auditiven Informationen
an Aktivitaten teilzunehmen. Dieser grossere Aufwand fuihrt dazu, dass eine Teilnahme h&u-
fig nur zeitlich begrenzt maoglich ist. Eine zentrale Strategie ist die Neuformulierung von Zie-
len, die mit dem Aufgeben bisheriger Ziele einhergeht. Besonders haufig ist diese Strategie
im Bereich soziale Kontakte und Kommunikation sichtbar, beispielsweise beim Riickzug auf
Personen, mit denen ein Gesprach moglich ist. Um eine gewisse Selbsténdigkeit zu behal-
ten, missen Personen mit starken Einschrankungen auch ein gewisses Mass an Risiko auf
sich nehmen und sich Gefahren aussetzen. Dies zeigt sich besonders deutlich im Bereich

der Mobilitat, aber auch bei den alltaglichen Lebensverrichtungen.

Stark erschwerte oder fehlende Partizipation und erlebte Diskriminierung

Die hdrsehbehinderten Personen erleben sehr haufig Diskriminierungen, die Méglichkeiten
der Partizipation sind stark eingeschrankt. Dies zeigt sich deutlich in den Bereichen soziale
Kontakte, Kommunikation, Mobilitat, Informationszugang, Arbeit und materielle Situation. Die
Einsamkeit der horsehbehinderten Personen ist ein sehr grosses Risiko. Das Erhalten und
Knipfen sozialer Kontakte wird bei eingeschrankter Kommunikation und Mobilitat schwierig.
Die Kommunikation ist insbesondere in Gruppen kaum madglich, was die Teilnahme an vielen
sozialen Anlassen erschwert oder verunmoglicht. In dieser Dimension zeigt sich deutlich,
dass es auch Anpassungen der anderen Personen braucht, damit die Partizipation gelingen
kann. Wenn die flr die hdrsehbehinderten Personen nétigen Gesprachsregeln von den an-

deren Gesprachsteilnehmern nicht eingehalten werden, ist eine Beteiligung nicht mdglich.

Die quantitativen Daten zeigen eine deutliche Benachteiligung von hdrsehbehinderten Per-

sonen beziglich der Partizipation im Erwerbsleben und in der Ausbildung.
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Hoérsehbehinderte Personen stossen in den Dimensionen Arbeit (inkl. Ausbildung) und
Kommunikation immer wieder auf viel Unverstandnis und Unwissen gegentber ihrer Behin-
derung. Dies kann zum Ausschluss aus diesen Bereichen flihren. Die horsehbehinderten
Personen stehen dieser Situation machtlos gegentber. Dann bleibt ihnen haufig nur der
Ruckzug aus den sozialen Kontakten und der Arbeit, was die Isolation wiederum verstarkt.

Auch die materielle Situation der hérsehbehinderten Klientinnen und Klienten des SZB ist im
Vergleich zu anderen behinderten Personen schwieriger, was die Partizipation in vielen Be-

reichen zusatzlich erschwert.

Die horsehbehinderten Personen kénnen also in vielen Bereichen nicht im selben Masse wie
nicht behinderte oder andere behinderte Personen partizipieren. Die gesellschaftlich hervor-
gebrachten Handlungs- und Lebensbedingungen in den oben beschriebenen Dimensionen
erlauben den hérsehbehinderten Menschen weniger gut die Befriedigung von in der Gesell-

schaft allgemein akzeptierten Lebenszielen.

Einige altersspezifische Hinweise auf den Unterstiitzungsbedarf

Es zeigt sich, dass im héheren Alter gesundheitliche Probleme einen grossen Einfluss auf
verschiedene Lebensbereiche haben, beispielsweise auf die Dimensionen der Mobilitat und
der sozialen Kontakte. Zuséatzliche korperliche Beschwerden schranken die Handlungsmaog-
lichkeiten weiter ein. Altere horsehbehinderte Personen kénnen langer selbstandig bleiben,
wenn die Horsehbehinderung diagnostiziert wird und dem Rehabilitationsbedarf entsprochen
wird. Das Alter kann auch dazu fihren, dass weniger soziale Kontakte vorhanden sind, da
viele Bekannte sterben. Wenn die Einschrankungen im Sehen und Horen im Alter noch mehr
zunehmen und neue Kommunikationsformen gelernt werden muiissen, scheint das Lernen
beispielsweise von Braille oder Lormen aufgrund des Alters aufwéandiger und schwieriger zu
werden. Im Alter kann ein Umzug ins Altersheim bei abnehmender Selbstandigkeit aber auch
neue Kontakte und eine umfassende Unterstiitzung im Alltag ermdéglichen. Personen, welche
im Alter hérsehbehindert werden, haben zur emotionalen Bewéltigung der Behinderung ge-
geniber den jingeren Personen eine weitere Mdglichkeit zur Verfligung, indem sie oft rtick-
blickend auf ihr Leben eine positive Bilanz ziehen und so ihre psychische Verfassung stéarken
kénnen. Die Rehabilitation bei dlteren hdrsehbehinderten Personen muss sich hauptséchlich

auf den Erhalt der Selbstandigkeit in den alltdglichen Lebensverrichtungen richten.

Jungere hérsehbehinderte Personen nutzen im Gegensatz zur alteren Generation im Bereich
der Kommunikation und der sozialen Kontakte moderne Technik und kommunizieren haufig

mittels E-Mail und SMS mit anderen. Der grdsste Unterschied zwischen den Altersgruppen
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zeigt sich aber in der Dimension Arbeit. Die jungen Personen setzen ihre Energie in die Aus-
bildung und in die Suche einer Arbeitsstelle und hoffen auch, eine solche zu bekommen. Der
Unterstitzungsbedarf der jingeren Personen liegt bei der Suche und Begleitung einer Aus-
bildungs- und Arbeitsstelle.

In der schwierigsten Situation diesbeziiglich sind die hérsehbehinderten Personen in den
mittleren Lebensjahren. Hier werden der Verlust der Arbeit und der Ausschluss aus der Ar-
beitswelt zu einem zentralen und psychisch sehr belastenden Thema. Der Umgang mit der
eigenen Behinderung ist durch diesen Faktor stark beeinflusst. Die Unterstiitzung sollte sich
in dieser Altersgruppe hauptsachlich darauf ausrichten, eine Arbeitsstelle behalten zu kén-
nen mit Hilfe entsprechender Anpassungen oder eine freiwillige und sinngebende Tatigkeit

zu suchen und zu ermdglichen.
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Anhang

Anhang 1 Definitionen von Horsehbehinderung

EUROPA

ENGLAND: Sense — UK Deafblind Charity

“Deafblindness (or dual-sensory-impairment) is an unique disability which brings enormous
challenges to the individual and those who support them.

Deafblindness has many causes. It affects people of all ages in different ways, and no two
deafblind people are the same.

Many people will not be totally deaf and totally blind but will have some remaining use of one
or both senses. Others will also have additional physical and/or learning disabilities as well.”

Quelle: http://www.sense.org.uk/sense/about.htm (5.4.07)

DEUTSCHLAND: Deutsches Taubblindenwerk

»Taubblindheit ist eine Behinderung eigener Art, die sich nicht aus der Addition von Taubheit
und Blindheit ergibt. Unter Taubblindheit ist eine Behinderung zu verstehen, die ausgeht von
einer Schadigung sowohl des Sehens als auch des Horens. Da beide Fernsinne geschadigt
sind, kdnnen die Ausfalle des einen Sinnes nicht oder nur mangelhaft durch den jeweils an-
deren Sinn kompensiert werden. Deshalb treten bereits bei relativ geringen Einzelschadi-
gungen schwere Beeintrachtigungen der Gesamtentwicklung auf.

Die im gemeinsamen Fachausschuss "Taubblind" beim Deutschen Blinden- und Sehbehin-
dertenverband vertretenen Organisationen aus den Bereichen "blind/sehbehindert" und "ge-
horlos/horbehindert” haben die folgende Definition der Behinderung "hérsehbehin-
dert/taubblind" verabschiedet und veréffentlicht:

Definition ,horsehbehindert / taubblind’
Grundlage dieser Definition ist die Schriftliche Erklarung des Europaischen Parlaments zu
den Rechten von Hoér- und Sehbehinderten (Taubblinden) vom 01.04.2004, in der es heil3t:

,Das Europaische Parlament gestitzt auf Artikel 51 seiner Geschaftsordnung, unter Hinweis

auf Artikel 13 des Vertrags Uber die Europaische Union und den Grundsatz der Menschen-

wirde,

A. in der Erwagung, dass Taubblindheit eine ausgepragte Behinderung in Form einer
Kombination von Seh- und Hérbehinderungen ist, was zu Schwierigkeiten beim Zu-
gang zur Information, Kommunikation und Mobilitat fihrt,

B. in der Erwagung, dass es in der Européischen Union ca. 150 000 Hor- und Sehbe-
hinderte gibt,
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C. in der Erwagung, dass einige dieser Menschen voéllig taubblind sind, die meisten von
ihnen jedoch noch Uber eingeschrankte Fahigkeiten zum Gebrauch eines oder beider
Sinne verfiigen,

D. in der Erwagung, dass Hor- und Sehbehinderte auf Grund der Ausgepragtheit ihrer
Behinderung spezielle Unterstiitzung durch Menschen mit Fachkenntnissen benoti-
gen,

1. fordert die Organe der EU sowie die Mitgliedstaaten auf, die Rechte der Hor- und
Sehbehinderten anzuerkennen und ihnen Geltung zu verschaffen;

2. erklart, dass Hor- und Sehbehinderte dieselben Rechte wie alle EU-Blirger haben
sollten und diesen Rechten durch entsprechende Gesetze in jedem Mitgliedstaat Gel-
tung verschafft werden sollte, die folgendes beinhalten sollten:

o das Recht auf Teilnahme am demokratischen Leben der Européischen Union,

e das Recht auf Arbeit und Zugang zur Ausbildung mit entsprechenden Be-
leuchtungs-, Kontrast- und Anpassungsmaoglichkeiten,

o das Recht auf eine Gesundheits- und Sozialbetreuung, bei der der Mensch im
Mittelpunkt steht,

e das Recht auf lebenslanges Lernen,

e gegebenenfalls Eins-zu-Eins-Unterstlitzung in Form von Kommunikator-
Begleitperson, Dolmetscher und/oder Betreuer fur Hor- und Sehbehinderte.’

Auf dieser Grundlage wird der Personenkreis horsehbehinderter und taubblinder Menschen
wie folgt bestimmt:

Horsehbehindert sind Menschen, bei denen gleichzeitig

a) die optische Wahrnehmung dadurch eingeschrankt ist, dass
o kein Sehvermégen besteht oder
o das vorhandene Sehvermdgen so gering ist, dass es nur durch den Einsatz geeigne-
ter Sehhilfen zu einer im Sinne der Teilhabe am Leben in der Gesellschaft verwertba-
ren optischen Wahrnehmung gesteigert werden kann, und gleichzeitig
b) die akustische Wahrnehmung dadurch eingeschréankt ist, dass
o kein Horvermdgen besteht oder
o das vorhandene Horvermogen so gering ist, dass es nur durch den Einsatz geeigne-
ter Horhilfen zu einer im Sinne der Teilhabe am Leben in der Gesellschaft verwertba-
ren akustischen Wahrnehmung gesteigert werden kann, und
c¢) der Schweregrad der Beeintrachtigung zur Folge hat, dass ein natirlicher wechselseitiger,
im Sinne einer Teilhabe am Leben in der Gesellschaft verwertbarer Ausgleich durch die
verbliebenen jeweiligen Sinnesreste nicht stattfindet, sondern mit Hilfe Dritter entwickelt
werden muss.

Taubblind sind Menschen, bei denen gleichzeitig
a) die optische Wahrnehmung dadurch eingeschrankt ist, dass
o kein Sehvermdgen besteht oder
o das vorhandene Sehvermdgen so gering ist, dass es auch durch den Einsatz geeig-
neter Sehhilfen zu einer im Sinne der Teilhabe am Leben in der Gesellschaft ver-
wertbaren optischen Wahrnehmung nicht gesteigert werden kann, und gleichzeitig
b) die akustische Wahrnehmung dadurch eingeschréankt ist, dass
o kein HorvermoOgen besteht oder
o das vorhandene Horvermogen so gering ist, dass es auch durch den Einsatz geeig-
neter Horhilfen zu einer im Sinne der Teilhabe am Leben in der Gesellschaft verwert-
baren akustischen Wahrnehmung nicht gesteigert werden kann, und
¢) ein naturlicher wechselseitiger, fur eine Teilhabe am Leben in der Gesellschaft verwertba-
rer Ausgleich durch Sinnesreste nicht stattfindet und auch nicht entwickelt werden kann.*
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Quelle: http://www.taubblindenwerk.de/was ist_Taubblindheit.html (5.4.07)

FRANKREICH: CRESAM - Centre de Ressource Expérimental pour enfants et adultes
Sourds-Aveugles et sourds-Mavoyants

“L'existence chez une méme personne d'une surdité et d'une cécité est une réalité rare et
difficile a se représenter.

L'intérét pour les sourds-aveugles date de la deuxiéme partie du XIXe siécle. Jusqu'aux an-
nées 60, il est surtout le fait d'éducateurs particulierement dévoués et créatifs, issus, pour la
plupart, du monde de I'enseignement spécialisé.

La seconde moitié du XXe siécle constitue un tournant. A la mise en place de programmes
ambitieux de prise en charge du handicap s'ajoute I'apparition de nouvelles étiologies
comme la rubéole qui frappe de nombreux enfants. Les fondements des approches éduca-
tives actuelles sont alors mis en place.

Le développement des programmes centrés sur les personnes sourdes-aveugles fait que la
guestion de la définition du handicap est débattue de facon permanente. En effet, cette défi-
nition conditionne I'orientation adéquate des personnes handicapées sensorielles dans le
systeme éducatif et thérapeutique ainsi que la planification des équipements nécessaires et
leur mise en place.

Pour I'ensemble des professionnels impliqués dans le domaine de la surdi-cécité, il est clair
gu'une définition reposant uniquement sur les criteres médicaux traditionnels (l'acuité vi-
suelle, le degré de perte auditive) se révéle tres insuffisante pour classer ou non quelgu'un
dans le groupe des personnes sourdes-aveugles.

Tout le monde s'accorde a penser que doivent étre considérés en priorité les criteres fonc-
tionnels, c'est-a-dire I'évaluation des conséquences de la perte auditive et visuelle sur la vie
guotidienne.

De plus le simple fait que des techniciens, si compétents soient-ils, décident de faire entrer
une personne dans la ‘catégorie’ des sourds-aveugles peut ne pas suffire a ce que la per-
sonne considérée se sente appartenir a cette catégorie. En effet, et pour des raisons tout a
fait compréhensibles, beaucoup de celles ou ceux qui deviennent sourds-aveugles, sont réti-
cents a se considérer comme sourds ou aveugles.

Le mot sourd-aveugle, universellement utilisé, implique, chez tous,des représentations, des
perceptions et des affects complexes qui peuvent conduire a des malentendus.

Il n'en reste pas moins vrai que les personnes sourdes-aveugles, leur famille ainsi que les
professionnels sont d'accord : la surdi-cécité constitue un handicap unique qui ne doit pas
étre confondu avec d'autres, tels que la surdité, la malvoyance, le retard mental ou l'autisme.

Classification

L'effet de la perte de la vision et de l'audition varie considérablement selon le stade de déve-
loppement atteint par celle ou celui qui la subit.

On distingue habituellement 4 situations :
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double déficience visuelle et auditive a la naissance
déficience auditive de naissance et cécité progressive
déficience visuelle de naissance et surdité progressive
perte visuelle et auditive progressive ,,

Quelle: http://www.cresam.org/surdicecite.htm#Définition (5.4.07)

ITALIEN: Lega del Filo d’Oro

,La sordocecita & una disabilita "unica" e complessa. Non & -come molti credono - la somma
di due deficit sensoriali quali la sordita e la cecita; ma "una terza e ben distinta minorazione"
(cosi definita gia nei lontani Anni '50 da Peter Salmon, che a lungo e profondamente si occu-
po del problema), che causa difficolta di apprendimento, di interazione, di comunicazione
con la famiglia e con il mondo esterno; e che limita la possibilita di lavoro, di informazione, di
inserimento nella societa.

Considerata tale, per definizione, quando ha un grave livello di minorazione visiva e uditiva
combinata, ogni persona sordocieca - dalla prima infanzia all'eta pit avanzata - presenta
problemi diversi. Alcuni sordociechi, per esempio, hon vedono e non sentono assolutamente
nulla; altri hanno residui visivi e/o uditivi piu o meno validi.”

Quelle: http://www.legadelfilodoro.it/2003/page.asp?page=52&lang=IT (5.4.07)

OSTERREICH: Osterreichisches Hilfswerk fiir Taubblinde und hochgradig Hor- und
Sehgeschadigte:

»1aubblindheit ist eine Behinderung eigener Art, die sich nicht nur allein aus der Addition von
Taubheit und Blindheit ergibt. Taubblindheit ist eine Behinderung, die sowohl von einer
Schadigung des Sehens als auch des Hérens ausgeht.

Da beide Sinne geschéadigt sind, kdnnen die Ausfalle des einen Sinnes nicht oder nur man-
gelhaft durch den jeweils anderen Sinn ersetzt werden.

Sowohl die Art der Seh- und Horschadigung als auch der Grad kdnnen sehr unterschiedlich
sein. Der Zeitpunkt des Eintritts der Sinnesschéadigungen hat einen grol3en Einfluss auf die
Wirkung der Schadigung. Ein von Geburt an taubblindes Kind bendtigt andere Hilfen als ein
Kind, das nach dem Spracherwerb taubblind geworden ist.

Zu den haufigsten Ursachen angeborener Taubblindheit zahlen Schadigungen in der
Schwangerschaft u.a. durch verschiedene Virusinfekte, Frihgeburt oder auch Erbschadi-
gungen.

Es kommt sehr selten vor, dass Taubblindheit ohne weitere Schadigungen auftritt. In vielen
Fallen kann es auch zu Lernbehinderungen, geistiger Beeintréchtigung sowie zu neurologi-
schen Krankheitsbildern kommen.

Nur selten werden Kinder aufgrund von Unféllen und schwierigen Krankheitsablaufen taub-
blind. Sie brauchen dann eine intensive taubblindenspezifische Forderung, damit die bereits
erworbene Sprache erhalten bleibt.
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Beim Usher-Syndrom kommt neben einer seit Geburt bestehenden Horschadigung im Er-
wachsenenalter eine Netzhautdegeneration hinzu. Der bislang unabhéangig lebende horge-
schadigte Mensch bendtigt nun besondere sozialtherapeutische MaRnahmen und Umschu-
lung.

Taubblindheit kann schliel3lich auch &altere Menschen treffen, vor allem dann wenn sich die
Sinne altersbedingt verschlechtern oder Folgen von Bluthochdruck, Diabetes oder erh6htem
Augeninnendruck auftreten.”

Quelle: http://www.oehtb.at/oehtb/index00.htm (26.4.07)

NORDISCHE LANDER (Information Center of Aquired Deafblindness):

»In 1980 the Nordic countries agreed to a common definition of deafblindness:

/A person is deafblind when he or she has a severe degree of combined visual and auditory
impairment. Some deafblind people are totally deaf and blind, while others have residual
hearing and residual vision.

The severity of the combined visual and auditory impairments means that the deafblind peo-
ple cannot automatically utilize services for people with visual impairments or with hearing
impairments. Thus deafblindness entails extreme difficulties with regard to education, train-
ing, working life, social life, cultural activities and information.

For those who are born deafblind, or acquire deafblindness at an early age, the situation is
complicated by the fact that they may have additional problems affecting their personality or
behaviour. Such complications further reduce their chances of exploiting any residual vision
or hearing.

Deafblindness must therefore be regarded as a separate disability which requires special
methods of communication and special methods for coping with the functions of everyday
life.’

This definition is being revised now, however. A new Nordic definition will probably be ready
later in 2006°.

Quelle: http://www.dbcent.dk/vcfdbb/subpage85.aspx (5.4.07)

In 2006 a Nordic writing group presented the following revised definition and comments,
which the Nordic council of leaders and directors in the field of deafblindness recommended
be taken into use.

Definition:

Deafblindness is a distinct disability.

Deafblindness is a combined vision and hearing disability. It limits activities of a person and
restricts full participation in society to a degree, which requires that society compensates by
means of specific services, environmental alterations and/or technology.

Comments
These comments are a clarification to the definition of deafblindness:
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1. Vision and hearing are central in getting information. Therefore a decrease in the
function of these two senses that carry information from distance increases the need
to use senses that are confined to information within reach (tactile, kinaesthetic, hap-
tic, smell and taste), as well as leaning on memory and deduction.

2. The need for specific alterations regarding environment and services depends on
the time of on-set in relation to communicative development and language acquisi-
tion; the degree of the hearing and vision disability, whether it is combined with other
disabilities and whether it is stable or progressive.

3. A person with deafblindness may be more disabled in one activity and less disa-
bled in another activity. Therefore each activity and participation in it needs to be as-
sessed separately.

Variation in functioning within each activity and participation in it may also be caused
by environmental conditions and by internal personal factors.

4. Deafblindness causes varying needs for co-creating alterations in all activities and
especially in all kinds of information; social interaction and communication; spatial
orientation and moving around freely; activities of daily life and effort demanding
near-activities including reading and writing.

Co-creating means that the person with deafblindness and the environment are
equally involved. The responsibility for this to occur lies on society.

5. An interdisciplinary approach including specific know-how related to deafblindness
is needed in service delivery and environmental alterations.

Quelle: http://www.dbcent.dk/Definition (10.1.11)

EUROPEAN DEAFBLIND NETWORK (Européisches Netzwerk fur Taubblinde)

»1he term deafblindness describes a condition that combines in varying degrees both hear-
ing and visual impairment. Two sensory impairments multiply and intensify the impact of
each other creating a severe disability which is different and unique.

All deafblind people experience problems with communication, access to information and
mobility. However, their specific needs vary enormously according to age, onset and type of
deafblindness.

Deafblind people are unable to use one sense to fully compensate for the impairment of the
other. Thus they will require services which are different from those designed exclusively for
either blind people or deaf people.”

Quelle: http://www.edbn.org/DB.htm (5.4.07)
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Weltverband DEAFBLIND INTERNATIONAL

»1he term deafblindness describes a condition that combines in varying degrees both hear-
ing and visual impairment. Two sensory impairments multiply and intensify the impact of
each other creating a severe disability which is different and unique.

All deafblind people experience problems with communication, access to information and
mobility. However, their specific needs vary enormously according to age, onset and type of
deafblindness.

Deafblind people are unable to use one sense to fully compensate for the impairment of the
other. Thus they will require services which are different from those designed exclusively for
either blind people or deaf people.”

Quelle: http://www.deafblindinternational.org/standard/about.html (5.4.07)

USA

DB-LINK: The National Consortium on Deaf-Blindness

"It may seem that deaf-blindness refers to a total inability to see or hear. However, in reality
deaf-blindness is a condition in which the combination of hearing and visual losses in chil-
dren cause ,such severe communication and other developmental and educational needs
that they cannot be accommodated in special education programs solely for children with
deafness or children with blindness’ (34 CFR 300.7 (¢ ) ( 2 ), 1999) or multiple disabilities.
Children who are called deaf-blind are singled out educationally because impairments of
sight and hearing require thoughtful and unique educational approaches in order to ensure
that children with this disability have the opportunity to reach their full potential. A person who
is deaf-blind has a unique experience of the world. For people who can see and hear, the
world extends outward as far as his or her eyes and ears can reach. For the young child who
is deaf-blind, the world is initially much narrower. If the child is profoundly deaf and totally
blind, his or her experience of the world extends only as far as the fingertips can reach. Such
children are effectively alone if no one is touching them. Their concepts of the world depend
upon what or whom they have had the opportunity to physically contact. If a child who is
deaf-blind has some usable vision and/or hearing, as many do, her or his world will be en-
larged. Many children called deaf-blind have enough vision to be able to move about in their
environments, recognize familiar people, see sign language at close distances, and perhaps
read large print. Others have sufficient hearing to recognize familiar sounds, understand
some speech, or develop speech themselves. The range of sensory impairments included in
the term ,deaf-blindness’ is great."

From Overview on Deaf-Blindness by Barbara Miles.

Quelle: http://www.dblink.org/what-is-db.htm (5.4.07)
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Minnesota Deafblind: Technical Assistance Project

.Federal Definition of Deafblindness

DeafBlindness means concomitant hearing and vision impairments, the combination of which
creates such severe communication and other developmental and educational needs that
they cannot be accommodated in special education programs solely for children with deaf-
ness or children with blindness. (IDEA 2004).

[..]

[...] DEAF-BLIND

Subpart 1. Definition and criteria. ,Deaf-blind’ means medically verified visual loss coupled
with medically verified hearing loss that, together, interfere with acquiring information or in-
teracting in the environment. Both conditions need to be present simultaneously and must
meet the criteria for both visually impaired and deaf and hard of hearing to be eligible for
special education and services under this category.

Subpart 2. Pupils at risk. Pupils at risk of being deaf-blind include pupils who:

A. are already identified as deaf or hard of hearing or visually impaired but have not yet had
medical or functional evaluation of the other sense (vision or hearing);

B. have an identified condition, such as Usher-Syndrome or Optic Atrophy, that includes a
potential deterioration of vision or hearing in the future;

C. have a medically or functionally identified hearing loss and a verified deficit in vision de-
termined by a functional evaluation in the learning environment;

D. have a medically or functionally identified vision impairment and verified hearing loss de-
termined by a functional evaluation in the learning environment; or

E. have an identified syndrome or condition such as CHARGE Syndrome that includes hear-
ing and vision loss in combination with multiple disabilities.”

Quelle: http://www.dbproject.mn.org/overview.html#federal (5.4.07)

Indiana Deafblind Services Project

,Both the federal and state definitions of deafblindness are similar. They basically state that a
person is considered to be deafblind if:

He/she has both vision and hearing impairments, the combination of which creates such se-
vere communication and other developmental and educational problems that the student
cannot be accommodated in special education programs solely for students with hearing or
visual impairments. (1999 IDEA Rules and Regulations 300.7(c)(2); 2002 Indiana Administra-
tive Code 511 IAC 7-17 through 7-31).

The individuals specified by this definition represent a heterogeneous group and include:

- Individuals who are both deaf and blind as demonstrated by accurate vision and hearing
tests;

- Individuals who have hearing and visual impairments of a mild to severe degree and addi-
tional lear-ning and/or language disabilities that adversely affect educational performance;
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- Individuals who may have been diagnosed as having a degenerative pathology or disease
which will affect vision and/or hearing acuity, resulting in both visual and hearing impair-
ments that adversely affect educational performance; and,

- Individuals with multiple disabilities due to central nervous system dysfunction who exhibit
auditory and visual impairments or deficits in auditory-visual functioning, and who may
demonstrate inconc-lusive responses during evaluations or in the natural environment.

This is a functional definition of deafblindness. What this means is that, in Indiana, a person
is considered deafblind for purposes of receiving services from the deafblind project if: they
have both a documented vision and a documented hearing impairment ranging from mild to
severe; OR, they function as if they have both a hearing and vision loss, based upon incon-
sistent responses to auditory and visual stimuli in the environment or inconclusive responses
during hearing and vision evaluations. A conclusion that a child is functionally deafblind may
be reached based upon an educational evaluation for purposes of initially reporting that child
to the Deafblind Project".

Quelle: http://web.indstate.edu/soe/blumberg/dbdefinition.html (5.4.07)

The Arizona Deafblind Project

.1he term deafblind refers to a combined vision and hearing loss. It is also known as dual
sensory impairment. Very few children identified as deafblind are totally deaf and totally
blind, although some are. Most of the children who qualify as deafblind have some useful
vision and/or hearing, which is very important to their daily functioning.

There is a wide range of cognitive and developmental ability among deafblind children, from
gifted to profound multiple impairments. As many as 80% of the children identified as deaf-
blind are reported to have additional disabling conditions. These include mental retardation,
physical handicaps, social/emotional issues, and communication delays.

Because deafblindness is a combination of vision and hearing losses, there are as many
possible combinations as there are individuals. For this reason, no two children with deaf-
blindness are alike.

Communication and mobility are often the most affected areas of life for a person with deaf-
blindness causing feelings of isolation and loneliness. Development of compensatory skills
can help bridge this gap. Trainings and instructional strategies are available to parents and
educators relative to communication and mobility. Upon request Arizona Deafblind Project
provides assistance to families and schools to address individual needs.
Estimates indicate that there are approximately 40,000 people in the United States who are
deaf-blind. A study by Teaching Research Division at Western Oregon State College has
identified over 5,000 children and youth. It is estimated that this number could be as high as
11,000. It is generally believed that dual sensory impairment occurs in three of 100,000
births. There are many causes of deaf-blindness; Rubella, CHARGE Association, Usher's
Syndrome, genetic disorders, accident and illness are some of the more common ones.*

Quelle: http://www.azdb.net/whatsdbl.htm (5.4.07)
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Die Erklarung des Européischen Parlamentes (Europaisches Parlament, 2004)|

1/2004 - 01/04/2004/ 1

P5_TA(2004)0277

Rechte von Taubblinden

»Erklarung des Europdischen Parlaments zu den Rechten von Taubblinden*

Das Europaische Parlament,

gestutzt auf Artikel 51 seiner Geschéaftsordnung,
unter Hinweis auf Artikel 13 des EG-Vertrags und den Grundsatz der Menschenwirde,

in der Erwégung, dass Horsehbehinderung eine ausgepréagte Behinderung in Form einer
Kombination von Seh- und Hérbehinderungen ist, was zu Schwierigkeiten beim Zugang
zur Information, Kommunikation und Mobilitat fihrt,

in der Erwégung, dass es in der Europaischen Union ungefahr 150 000 Taubblinde gibt,

in der Erwégung, dass einige dieser Menschen vdéllig taubblind sind, die meisten von
ihnen jedoch noch Uber eingeschrankte Fahigkeiten zum Gebrauch eines
oder beider Sinne verfugen,

in der Erwégung, dass Taubblinde auf Grund der Ausgeprégtheit inrer Behinderung spe-
zielle Unterstutzung durch Menschen mit Fachkenntnissen bendtigen,

fordert die Organe der Européischen Union sowie die Mitgliedstaaten auf, die Rechte der
Taubblinden anzuerkennen und ihnen Geltung zu verschaffen;

erklart, dass Taubblinde dieselben Rechte wie alle EU-Birger haben sollten und diesen
Rechten durch entsprechende Rechtsvorschriften in jedem Mitgliedstaaten Geltung ver-
schafft werden sollte, die Folgendes beinhalten sollten:

- das Recht auf Teilnahme am demokratischen Leben der Européischen Union,

- das Recht auf Arbeit und Zugang zur Ausbildung mit entsprechenden Beleuchtungs-,
Kontrast- und Anpassungsmaglichkeiten,

- das Recht auf eine Gesundheits- und Sozialbetreuung, bei der der Mensch im Mittel-
punkt steht,

- das Recht auf lebenslanges Lernen,

- gegebenenfalls Eins-zu-Eins-Unterstitzung in Form von Kommunikator-
Begleitpersonen, Dolmetschern und/oder Betreuern fur Taubblinde,

beauftragt seinen Prasidenten, diese Erklarung mit den Namen der Unterzeichner dem
Rat und der Kommission sowie den Regierungen der Mitgliedstaaten zu tGbermitteln.*
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Anhang 2: Relevante Bereiche der Komponenten der Aktivitaten und Partizipa-

tion nach ICF

Besonders relevante Bereiche sind in der rechten Spalte festgehalten:

1. Lernen und Wissensanwendung

= Bewusste sinnliche Wahrnehmungen (zu-

schauen, zuhéren)

Elementares Lernen (hachmachen, lesen,
schreiben und rechnen lernen, sich Fertigkei-
ten aneignen wie z.B. den Gebrauch von Be-
steck oder einem Werkzeug)

Wissensanwendung (lesen, schreiben)

2. Allgemeine Aufgaben und Anforderun-
gen

Die tagliche Routine durchfihren (Hand-
lungen ausfuhren, um alltédgliche Prozeduren
oder Pflichten zu planen, handhaben oder zu
bewaltigen)

3. Kommunikation

Kommunizieren als Empfanger (kommuni-
zieren als Empfanger gesprochener oder
non-verbaler Mitteilungen, als Empfanger von
Gesten, Zeichen oder Zeichungen und Fotos)

Kommunizieren als Sender (sprechen, non-
verbale Mitteilungen produzieren, Kérper-
sprache einsetzen, Zeichen und Symbole
produzieren, Zeichnungen und Fotos ma-
chen, Mitteilungen in Gebéardensprache aus-
driicken oder schreiben)

Konversation und Gebrauch von Kommu-
nikationsgeréaten und -techniken (Konver-
sation, eine Unterhaltung beginnen, aufrecht
erhalten oder beenden, sich mit einer oder
mehreren Personen unterhalten, Telekom-
munikationsgeréte benutzen)

4. Mobilitat

Gegenstande tragen, bewegen und hand-
haben (etwas von einem Platz zu einem an-
deren tragen)

Gehen und sich fortbewegen (Hindernisse
umgehen, sich in seiner Wohnung oder in
Gebéauden ausserhalb der eigenen Wohnung
umherbewegen, sich unter Verwendung von
Geraten/Ausriistung fortbewegen)

Sich mit Transportmitteln fortbewegen

(private oder 6ffentliche Transportmittel be-
nutzen, ein Fahrzeug fahren)

5. Selbstversorgung

Auf seine Gesundheit achten (Ernéhrung
und Fitness handhaben, seine Gesundheit
erhalten)

6. Hausliches Leben

Beschaffung von Lebensnotwendigkeiten
(Wohnraum, Waren und Dienstleistungen des
taglichen Bedarfs beschaffen)

Haushaltsaufgaben (Mahlzeiten vorbereiten,
Hausarbeiten erledigen)

Haushaltsgegenstande pflegen und ande-
ren helfen (Kleidung, Wohnung und Mébel
instand halten, anderen bei der Selbstversor-
gung, (Fort)Bewegung und Kommunikation
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helfen, sowie bei interpersonellen Beziehun-
gen, der Ernahrung und Gesundheit)

7. Interpersonelle Interaktion und Bezie-
hungen

Allgemeine interpersonelle Interaktionen
(soziale Zeichen in Beziehungen)

Komplexe interpersonelle Beziehungen
(Beziehungen eingehen und beenden,)

Besondere interpersonelle Beziehungen
(mit Fremden umgehen, Formelle Beziehun-
gen aufnehmen und erhalten, informelle sozi-
ale Beziehungen, intime Beziehungen)

8. Bedeutende Lebensbereiche

Erziehung/Bildung (informelle (Aus)Bildung,
Schul- und Berufsausbildung, hthere
(Aus)Bildung)

Arbeit und Beschéftigung (Vorbereiten auf
Erwerbstatigkeit, eine Arbeit erhalten und be-
halten)

Wirtschaftliches Leben (elementare wirt-
schaftliche Transaktionen wie einkaufen und
komplexe wirtschaftliche Transaktionen wie
ein Bankkonto unterhalten)

9. Gemeinschafts- soziales und staats-
birgerliches Leben

Gemeinschaftsleben (sich in sozialen oder
professionellen Vereinigungen beteiligen, an
Feierlichkeiten teilhaben)

Erholung und Freizeit (sich an Spiel- Frei-
zeit- und Erholungsaktivitaten beteiligen,
Hobbies pflegen und Geselligkeit)

Religion und Spiritualitat (sich an religiésen
und spirituellen Aktivitaten beteiligen)

Menschenrechte (die nationalen und interna-
tionalen Rechte zu geniessen und die Rah-
menbestimmungen fur die Herstellung von
Chancengleichheit, das Recht auf Selbstbe-
stimmung und das Recht, Uber sein Schicksal
selbst zu bestimmen)

Politisches Leben und Staatsbirgerschaft
(sich als Burger am sozialen, politischen und
staatlichen Leben zu beteiligen)
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Anhang 3: Interviewte Personen

Altersgruppe | Alter | Geschlecht | Ziv.stand | Anwesende Zeitpkt Behinderungsverlauf Wohnform Erwerbstatigkeit
Interview Thbl.
15-30 20 w ledig SA spater blind => horbeh. mit Mutter und ja
Schwestern
23 m ledig alleine spater hérend/sehend =>tbbl. WG begleitetes nein
Wohnen Sehbeh.
25 m ledig alleine Geburt geb.hsb Eltern Ausbildung
30 w ledig Alleine GD spater geb.taub => sehbeh. (Usher 1) | mit Partner 50%
vergessen
40-55 40 w verheiratet | GD spater Usher (gehorlos => sehbeh.) Familie ja
42 m getrennt allein spater geb.hdrbeh.=>sehbeh. (Usher | Einpersonenhaushalt | nein
2)
44 w ledig allein spater geb. horbeh. => sehbeh. Einpersonenhaushalt | nein
45 w ledig Lormd. spater geb.sehbeh.=> taub Einpersonenhaushalt | 50%
45 w ledig Dt-frz. SA Geburt geb.hsb. Institution ja
47 w ledig allein spater hdrbeh=>sehbeh. Einpersonenhaushalt | nein
48 w getrennt Dt-frz. spater horbeh. => sehbeh. Mit Kindern nein




49 geschieden | allein spater geb. blind => horbeh. Einpersonenhaushalt | 25%
52 ledig allein spater hérend/sehend=>blind/hérbeh. | Einpersonenhaushalt | 50%
52 ledig Dt.-frz. Geburt geb.hsh. Einpersonenhaushalt | nein
54 Mit Partner Geburt hsb., Status veranderlich mit Partner nein
75-90 75 ledig Lormd. spater Usher Einpersonenhaushalt | nein
76 verwitwet | alleine spater horbeh. => sehbeh. nein
76 verheiratet | SA ist GD spater gehorlos => sehbeh. mit Ehefrau in nein
Ehefrau Wohnung
76 ledig SA spater geb.sehb => hérbeh. Altersheim nein
79 getrennt spater hérend/sehend =>hsb. Alterswohnung nein
80 verwitwet | dt-frz. spater horbeh. => sehbeh. Einpersonenhaushalt | nein
82 verheiratet | dt-frz. spater horbeh. => sehbeh. Einpersonenhaushalt | nein
82 verheiratet | Stellvertretung | spéater sehbeh.=>horbeh. Altersheim nein
82 verwitwet spater (horbeh. / sehbeh. => alterst- | Altersheim nein
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bbl.)

84 geschieden | alleine spater unbekannt=>hsb. Altersheim nein
84 geschieden | alleine spater sehbeh. => hdrbeh. Einpersonenhaushalt | nein
85 verwitwet | alleine spater horend/sehend => hsbh. Altersheim nein
86 verwitwet | alleine spater sehbeh.=>horbeh. Einpersonenhaushalt | nein
87 ledig dt-frz. spater geb.sehb. => horbeh. Altersheim nein
88 verwitwet spater unbekannt ho- mit Tochter in einer | nein
rend/sehend=>hsh.? Wohnung
88 geschieden | Dt.-frz spater hérend/sehend =>hsb Einpersonenhaushalt | nein
89 verwitwet | Stellvertretung | spater horend/sehend=>hsh. Altersheim nein
89 verwitwet | allein spater hérend/sehend =>hsb Alterwohnung nein
90 verwitwet | alleine spater unbekannt=>hsb. Alterswohnung nein
90 verwitwet | alleine spater horend/sehend=>hsb. Einpersonenhaushalt | nein




