Beziehungen unter Druck?
— Sehbehinderung und Paarbeziehung

Eine Publikation zur Frage, wie eine Sinnesbehinderung

die Paarbeziehung beeinflusst




«Wir werden uns gegenseitig beschutzen,
wenn wir angstlich und unglucklich sind.
Auch du erlebst Ungerechtigkeiten,
Niederlagen und Enttauschungen

wegen MEINER Situation.

Aber wir gehen das gemeinsam an,
verstarken unseren Kuss.

Weil wir beide besondere Wesen sind,

und ich, auch ich,

werde mich um Dich sorgen.»

SELODY-spezifische Fortsetzung des Liedes «La Cura»
des italienischen Liedermachers Franco Battiato.
(Siehe auch Seite 43)
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Vorwort

Eine glickliche Paarbeziehung zu flhren, gehoért zu den
schwierigeren Aufgaben des Lebens. Ablesen lasst sich
dies an Scheidungs- und Trennungsraten und Aussagen
von Menschen, die in ihren Partnerschaften unzufrieden
sind. Die meisten dieser Paare sind mit ,normalem”
Stress konfrontiert, den taglichen Belastungen des
Alltags und der jeweiligen Lebensphase, in welcher sie
stehen. Ganz andere Belastungen kommen auf ein Paar
zu, wenn es mit kritischen Lebensereignissen, chroni-
schen Krankheiten oder einer Behinderung konfrontiert

ist. Dieser Stress addiert sich zu den alltaglichen Belas-

tungen und erfordert eine noch hohere Bewaltigungs-

leistung als ohnehin schon.

Wie Paare, bei denen ein Partner/eine Partnerin eine Sehbeeintrachti-
gung hat, mit diesen Herausforderungen umgehen, welche Krafte sie
zu mobilisieren in der Lage sind und welche Auswirkungen ihr Um-
gang mit der Beeintrachtigung auf ihre Beziehungsqualitat hat, war
Gegenstand einer Untersuchung, welche vom SZBLIND angeregt
wurde. Dafiir mochte ich dem Schweizerischen Zentralverein fir das
Blindenwesen (SZBLIND) sowie allen von ihm gewonnenen Sponsoren

ganz herzlich danken.

Zum Gelingen des Projekts haben insbesondere die 115 teilnehmenden
Personen mit einer Sehbeeintrachtigung sowie deren Partnerinnen
und Partner, die Kooperationspartnerinnen und Partner der Fachhoch-
schule Gesundheit und Soziales der Westschweiz (Lausanne) und der
Fachhochschule fur Soziale Arbeit (Genf) sowie die Studienleiter/-innen
(vgl. Seite 10) mit ihrer hochengagierten, professionellen und kompe-
tenten Arbeitsweise beigetragen. Ihnen allen mochte ich an dieser

Stelle meinen groBen Dank aussprechen.



Die Studie ist eine wissenschaftliche Fundgrube von hochspannenden
Ergebnissen, basierend auf einer quantitativen 1-Jahres-Langsschnitt-
studie, der systematischen Verhaltensbeobachtung von Paargespra-
chen Uber die Beeintrachtigung und deren Bedeutung fir den Paar-
alltag sowie qualitativen Interviews. Die StichprobengréBe und die
erfassten Variablen erlauben differenzierte und wissenschaftlich

hochstehende Auswertungen.

Die Ergebnisse dieser Analysen zeigen, dass Paare, welche mit der
(Seh-)Beeintrachtigung eines Partners/einer Partnerin konfrontiert
sind, in den meisten Fallen gut in der Lage sind, diese zusatzlichen
Herausforderungen zu stemmen, ohne dass ihre Beziehungsqualitat
darunter Schaden nehmen wirde. Sie entwickeln im Gegenteil
besondere Ressourcen im Sinne einer gemeinsamen Definition der
Herausforderungen und deren Bewaltigung. Sie tauschen sich aus,
finden gemeinsam Losungsansatze und regulieren Emotionen zusam-

men, pendeln sich miteinander in einer neuen Homoostase ein.

Neben dem wissenschaftlichen Wert dieser Studie ist auch deren
praktischer Nutzen von groBBer Bedeutung. Ziel ist es, die Befunde in
praktischen Handlungsimplikationen zu formulieren, damit ein
Beitrag zur gezielten Unterstlitzung und Férderung dieser Paare
geleistet und konkreter Handlungsbedarf auf einer alltaglichen,
therapeutischen, politischen sowie gesellschaftlichen Ebene aufge-

zeigt werden kann.

Prof. Dr. Guy Bodenmann

Psychologisches Institut der Universitat Zirich

Frihjahr 2022



Von der Liebe und dem Schneckenhaus

Gibt es die Liebe? 99% von Ihnen wiirde wohl «ja, nattirlich!» sagen.
Und spielt Liebe in einer Paarbeziehung eine Rolle? Nicht mehr alle,

aber wohlimmer noch eine grosse Mehrheit, wiirde auch dies bejahen.

Ich werde Dich beschiitzen,

wenn du angstlich und ungliicklich bist.

Wenn du auf Deinem Weg gestort wirst.

Vor den Ungerechtigkeiten und den Enttduschungen,
den Niederlagen, die Du auf Grund

Deiner Situation anziehen wirst.

Ich werde die Schwerkrafte Giberwinden, den Weltraum
und das Licht, um Dich nicht altern zu lassen. (...)

Und Du wirst von allen Krankheiten geheilt sein,

weil Du ein besonderes Wesen bist,

und ich, ich werde mich um Dich sorgen.

So singt der leider kiirzlich verstorbene grosse italienische Liedermacher
Franco Battiato in «La Cura» («Die Pflege» bzw. «Die Achtsamkeit»).
Ohne schlagerartig die Liebe zu besingen, driickt er damit aus, was jede
Paarbeziehung zu einer besonderen Beziehung macht: sich gegenseitig
zu beschltzen und zu unterstiitzen... zumindest bis zur Krise. Mit einer
Sehbeeintrachtigung konfrontiert zu werden, kann eine Krise auslo-

sen. Ein Paar gerdt in Stress.

Unsere gangigen Vorstellungen zu den Phanomenen der Behinderung
lassen uns, immer noch, hauptsachlich an die direkt betroffene
Person denken und nur an sie. Die Beratungskonzepte, die Selbsthilfe-
angebote, die therapeutischen Ansatze, die Hilfsmittel und die
Leistungen der Sozialversicherungen sind auf DIE und nur DIE Person

ausgerichtet, die aus medizinischer Sicht im Vordergrund steht.



Dabei verweisen uns neuere Studien wiederholt darauf, dass das
nahere Umfeld mitbetroffen ist und dartber hinaus auch die wich-
tigste Ressource darstellt, um eine Krise zu bewaltigen. Wir Uberse-
hen diese Hinweise noch zu oft. Und es gibt erst sehr wenig Wissen
dazu, wie sich eine Sehbeeintrachtigung auf die Personen im nédheren

Umfeld und auf die Beziehungen zwischen den Personen auswirkt.

Das SELODY-Projekt will die Aufmerksamkeit auf die Auswirkungen

der Sinnesbeeintrachtigungen auf die Paarbeziehung lenken. Der Name
SELODY steht fiir «<Sensory Loss in the Dyadic Context» und stellt die
«Dyaden, also die Einheit von zwei Personen ins Zentrum der Aufmerk-
samkeit. Die Paarbeziehung ist eine sehr komplexe und dynamische
Realitat. Sie bedeutet eine sexuelle, emotionale, zeitliche, alltagliche,
finanzielle, rechtliche und materielle Gemeinschaft. Sicherlich genug
Stoff, um die sozialen Folgen einer Sehbehinderung oder einer Horseh-
behinderung genauer zu untersuchen. Aber auch die Ressourcen, die

in den Mitmenschen und den Beziehungen zu ihnen liegen, sollen in den

Vordergrund treten.

Monika hat sich als sehende Partnerin an den SELODY-Befragungen
beteiligt. Sie hat uns erzahlt, wie sich ihr sonst so lebensfroher Ehe-
mann nach 15 gemeinsam verbrachten Jahren seit Beginn des schritt-
weisen Sehverlusts immer starker in sein ,Schneckenhaus” zuriickge-
zogen hat. Er spricht kaum darUber, aber sie weiss, dass er sich sowohl
sein eigenes wie auch ihr gemeinsames Leben anders vorgestellt
hatte. Vor kurzem musste er auch noch den Flihrerschein abgeben.
Was wird mit dem Beruf, was mit den Freizeitaktivitdten, was mit den
Freundschaften? Fur beide ist die Situation belastend, denn auch
Monikas Alltag und ihr gemeinsames Leben als Paar sind von den

Auswirkungen des Sehverlusts betroffen.



Eva-Maria hat ihre Geschichte in einem Buch erzahlt. Sie erzahlt auch
von der moglichen Entwicklung, dass die Beziehung nicht mehr
standhalten kdnnte: «Es ware unsinnig zu bestreiten, dass [als Single]
alles viel schwieriger ware und dass ich mit viel mehr Einschrankun-
gen leben musste. Sollte einmal der Tag kommen, an dem es zwischen
uns nicht mehr stimmt, hoffe ich nur, dass ich den Mut haben werde,
nicht aus Bequemlichkeit oder Abhdngigkeit bei meinem Mann zu
bleiben». Die alltédglichen und die psychischen Belastungen und
Ressourcen, die Abhéngigkeiten, die Veranderungen, die gemeinsame
Bewaltigung, all dies will SELODY ansprechen. Manchmal «gelingt»
Partnerschaft, manchmal nicht. Die Mdglichkeit des «Scheiterns», der

Trennung, des Neuen muss mitgedacht werden.

Die Liebe entzieht sich der wissenschaftlichen Forschung, und dennoch
werden Sie am Ende dieses SZBLIND-Fachheftes zu den Auswirkungen
einer Seh- oder Horsehbeeintrachtigung auf die Paarbeziehungen

erkennen, dass Liebe auch in diesem Fall eine wichtige Rolle spielt.

Stefan Spring
Verantwortlicher Forschung SZBLIND
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Die Ergebnisse der SELODY-Studien

Christina J. Breitenstein?, Isabella C. Bertschi', Romain Bertrand?, Linda Charvoz?,

Jennifer Fournier?, Nicolas Kiihne?, Manon Masse*, Aline Veyre? & Guy Bodenmann?

1. Einleitung: Zur Relevanz der Partner-
schaft bei Sehbeeintrachtigungen®

Sehbeeintrachtigungen gehdéren zu den hau-
figsten gesundheitlichen Einschrankungen
weltweit: Im Jahr 2010 lebten ca. 4.24% der
Weltbevolkerung mit einer Form von einge-
schranktem Sehvermdgen, was beinahe 300
Millionen Menschen entsprach. In der Schweiz
sind ungefahr 377°000 Menschen von einer
Sehbeeintrachtigung betroffen, wovon rund
50°000 erblindet sind und 57000 eine Horseh-
beeintrachtigung aufweisen. Es ist davon
auszugehen, dass die Anzahl von einer Sehbe-
eintrachtigung betroffener Menschen weltweit
weiter steigen wird. Dies kann insbesondere auf
eine zunehmende Alterung der Bevélkerung
zuriickgeflihrt werden. Die Wahrscheinlichkeit,
eine Sehbeeintrachtigung zu erleiden, steigt

mit zunehmendem Alter erheblich.

Das Einsetzen des Sehverlustes kann als kriti-
sches Lebensereignis eingestuft werden,
welches spezifische psychosoziale Folgen fir
die betroffene Person hat. Studien haben
unter anderem eine erhohte Hilflosigkeit,
Frustration, soziale Isolation, Einsamkeit und
ein geringeres allgemeines Wohlbefinden als
Folgen einer erworbenen Sehbeeintrachti-
gung festgestellt. Weiterhin ist das gesamte
soziale Umfeld mitbetroffen, denn in diesem
Umfeld erleben, erfahren und bewaltigen
Betroffene ihre Sehbeeintréchtigung. Gerade
Lebenspartner/-innen sind den Betroffenen
nahe und dadurch von den psychosozialen
Folgen einer Sehbeeintrachtigung mitbetrof-
fen. So helfen Lebenspartner/-innen in der
Betreuung und Pflege haufig mit, sind meist
die engsten Vertrauten und leisten im Umgang
mit den psychosozialen Folgen der Beeintrach-
tigung emotionale Unterstltzung. Belastun-
gen und Stress einer Person kénnen sich auf
deren Lebenspartner/-in Gbertragen und
damit zu einer gemeinsamen Herausforderung

fur das Paar und die Partnerschaft werden.

1 | Universitat Zirich, Lehrstuhl fir Klinische Psychologie mit Schwerpunkt Kinder/Jugendliche

und Paare/Familien.

2 | Fachhochschule Gesundheit und Soziales der Westschweiz Lausanne

3 | Université Lumiére Lyon 2

4 | Fachhochschule Gesundheit und Soziales der Westschweiz Genéve

5 | Beim vorliegenden Beitrag handelt es sich um die Synthese der beiden wissenschaftlichen Studien-

berichte, die im Rahmen des SELODY-Projektes erstellt wurden. Die beiden Berichte enthalten alle

notigen Details zu den Untersuchungen, eine weitgehende Literaturlbersicht, alle Daten, Hintergriinde

und Ergebnisse. Sie finden die Angaben zu den Berichten auf Seite 35.
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Bisher gibt es kaum Studien, die den Einfluss
einer Sehbeeintrachtigung auf die Partner-
schaft untersuchen. Dies bezieht sich einerseits
auf die Folgen der Sehbeeintrachtigung fir die
Partnerschaft, beispielsweise in Form von
Schwierigkeiten im (Beziehungs-)Alltag, und
andererseits auf den Umgang eines Paares mit
der Belastung: Was sind Ressourcen und pro-
tektive Faktoren, welche Paare mit Blick auf
eine Starkung der Partnerschaft nutzen? Eine
Untersuchung dieser Aspekte ist von zentraler
Bedeutung, um Betroffene und deren Partner/-
innen im Umgang mit einer Sehbeeintrachti-

gung gezielt unterstitzen zu kdnnen.

Basierend auf den vorangehenden Uberlegun-
gen war das Ziel der SELODY-Studie, den
Einfluss einer Seh- oder Hérsehbeeintrachti-
gung auf das Erleben in und die Aufrecht-
erhaltung von Partnerschaften zu untersu-
chen. Ubergreifend wurden folgende zwei
Forschungsfragen gestellt:

e Welche Auswirkungen hat die Sehbeein-
trachtigung eines Partners/ einer Partnerin
auf die Partnerschaft?

e Wie kann die Partnerschaft als Ressource
im Umgang mit einer Sehbeeintrachtigung

genutzt und geschitzt werden?

2. Forschungsperspektiven, Schwerpunkte
und methodisches Vorgehen

2.1 SELODY-Hauptstudie

Der Fokus der SELODY-Hauptstudie, die vom

Studienteam der Universitat Zirich durchgefihrt

wurde, lag auf der Erforschung der Auswir-

kungen einer Sehbeeintrachtigung auf die

Partnerschaft sowie auf den Ressourcen,

welche Paare nutzen, um mit der Belastung

umzugehen. Daraus wurden folgende Frage-
stellungen abgeleitet:

e Inwiefern und in welchen Bereichen wirkt
sich eine Sehbeeintrachtigung einer Person
auf die Partnerschaft und auf den/die
Partner/-in aus?

¢ \Welche Belastungen erleben Paare mit
einer Sehbeeintrachtigung?

¢ Welche individuellen und partnerschaftlichen
Aspekte tragen zur Partnerschaftszufrie-
denheit bei Paaren mit einer Sehbeein-
trachtigung bei?

e Zeigen sich Unterschiede in der Belastung
oder im Umgang mit der Beeintrachtigung
verglichen mit Paaren, die mit anderen
gesundheitlichen Beeintrachtigungen

konfrontiert sind?

Die deutsch-, franzdsisch- und italienisch-
sprachige Hauptbefragung wurde zweimal im
Abstand von einem Jahr durchgefihrt und
richtete sich an Paare, bei denen ein/-e Partner/-in
eine Seh- oder Horsehbeeintrachtigung hatte.
An der ersten Befragung im Jahr 2019 nahmen
insgesamt 115 Paare teil, an der zweiten Befra-

gung im Jahr 2020 noch 99 Paare.
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Im Rahmen der Hauptbefragung fiillten die Paare
getrennt voneinander einen Fragebogen online,
auf Papier oder am Telefon aus. Zu beiden Zeit-
punkten umfasste der Fragebogen Fragen zur
Person (Alter etc.), zur Gesundheit (insbesondere
zum Seh- und Hérvermaogen), zur Partnerschaft
(Dauer, Beziehungszufriedenheit, zur partner-
schaftlichen Kommunikation etc.), zur subjektiv
empfundenen Stressbelastung, zum Umgang mit
Stress in der Partnerschaft, zum Zusammengeho-
rigkeitsgefiihl, zum individuellen psychischen
Befinden sowie zur Wahrnehmung der Sinnesbe-
eintrachtigung als gemeinsame oder individuelle

Herausforderung.

2.2 Vertiefungsstudie zur partnerschaftlichen
Kommunikation

Zwischen der ersten und der zweiten Befragung
fand eine deutschsprachige Vertiefungsstudie zur
partnerschaftlichen Kommunikation statt, an der
24 Paare teilnahmen. Das Ziel dieser Vertiefungs-
studie war es, die Kommunikation der Paare Giber
stressige Ereignisse im Alltag, ihren Umgang mit
stressigen Ereignissen, sowie ihre Kommunikation
Uber die Seh- oder Horsehbeeintrachtigung zu

untersuchen.

Im Rahmen dieser Vertiefungsstudie besuchten
zwei Studienmitarbeiterinnen die Paare Zuhause.
Die Paare wurden Schritt flr Schritt angeleitet
und fhrten gemeinsam, jedoch in Abwesenheit
der Studienmitarbeiterinnen drei Gesprache:

Ein 8-minUtiges Gesprach Uber ein Ereignis,
welches die Person mit der Sehbeeintrachtigung
belastete, das nichts direkt mit der Partnerschaft

zu tun hatte; ein 8-minUtiges Gesprach Uber ein

12

Ereignis, welches den/die Partner/-in belastete,
das nichts direkt mit der Partnerschaft zu tun
hatte; und ein 10-minUtiges Gesprach Uber die
Frage «Was macht die Sehbehinderung mit uns
als Paar?». Die Gesprache wurden mit einer
Videokamera aufgezeichnet und anschliessend
zur weiteren Auswertung nach vorgegebenen

Kriterien transkribiert.

2.3 Vertiefungsstudie zu alltaglichen Lebens-
erfahrungen von Paaren nach dem Auftre-
ten einer Sehbeeintrachtigung

Zwischen der ersten und der zweiten Befragung

fand neben der deutschsprachigen eine franzo-

sischsprachige Vertiefungsstudie zum Thema

«alltagliche Lebenserfahrungen von Paaren nach

dem Auftreten einer Sehbeeintrachtigung» statt.

Diese Vertiefungsstudie war qualitativ ausgerich-

tet und wurde von einem interdisziplindren

Forschungsteam der Fachhochschule West-

schweiz durchgefihrt. lhr Ziel war es, die Erfah-

rungen der Paare in ihrem gemeinsamen Leben
und die emotionalen, psychologischen und
alltaglichen Auswirkungen des Auftretens oder
der Verschlimmerung einer Seh- oder Horsehbe-
eintrachtigung im Kontext ihrer Beziehungsge-
schichte besser zu verstehen. Ein weiteres Ziel
bestand darin, umweltbedingte Hindernisse und

Erleichterungen flir den Umgang der Paare mit

der Sinnesbeeintrachtigung zu ermitteln. Diese

Fragestellungen wurden mittels Interviews

mit den Paaren und der Konsultation von

Expert/-innen, die sich mit Sinnesbeeintrachti-

gungen befassen, untersucht.

In einem ersten Schritt wurde eine theoretische

Recherche durchgefihrt, um eine wissenschaft



liche Grundlage zu schaffen. In einem zweiten
Schritt erfolgte die Datenerhebung mit 1.5-stlin-
digen Interviews, die von zwei Studienmitarbei-
ter/-innen mit 16 franzosischsprachigen Paaren
gefuhrt wurden. Bei dieser Gelegenheit wurden
die Erfahrungen der Paare mit der Beeintrachti-
gung besprochen. Fiir die Datenanalyse wurde
die Paargeschichte jedes Paares mittels einer
narrativen Methode erstellt. Diese Erzédhlungen
wurden dann anhand der folgenden zwei Ansat-
zen analysiert: Der erste Ansatz basierte auf der
pragmatischen Philosophie von John Dewey, um
die Erfahrungen der Paare mit der Beeintrachti-
gung zu untersuchen. Der zweite Ansatz basierte
auf dem Modell der menschlichen Entwicklung
und dem Prozess der Entstehung von Behinde-
rung (engl. HDM-DCP®; franz. MDH-PPH’), um
Hindernisse und Erleichterungen in der Umwelt
der Paare zu identifizieren. Die Ergebnisse wur-
den in einem weiteren Schritt in einer For-
schungssynthese diskutiert und vertieft. Schliess-
lich wurden mehrere Besprechungen mit Expert/-
innen organisiert, um die Ziele der Forschung,
ihre Ergebnisse und die zum Abschluss vorge-

schlagenen Empfehlungen zu diskutieren.

3. Ergebnisse und Diskussion

3.1 Individuelle Belastung und Stresserleben
Die Teilnehmenden der SELODY-Studie berich-
teten von einer leicht héheren Belastung
durch chronischen Alltagsstress als die Allge-
meinbevdlkerung im vergleichbaren Alter.
Insbesondere die eigene Gesundheit (z. B.
eingeschrankte Leistungsfahigkeit, Einbussen
in der Lebensqualitat) und die taglichen
Widrigkeiten (z. B. Dinge verlegen oder verlie-
ren, kleine Argernisse) stellten fiir viele Perso-
nen mit einer Sehbeeintrachtigung eine

ausgepragte Belastungsquelle im Alltag dar.

Das psychische Befinden der SELODY-Teilnehmen-
den war jedoch insgesamt gut und durchaus
vergleichbar mit dem der Allgemeinbevélkerung,
obwohl es in der Literatur Hinweise darauf gibt,
dass Personen mit einer Sehbeeintrachtigung
psychisch oftmals starker belastet sind als
Personen ohne eine entsprechende Beeintrach-
tigung. Eine mogliche Erklarung fir diesen
Befund ist, dass viele Betroffene in der SELODY-
Studie bereits seit langer Zeit deutliche Ein-
schrankungen im Sehen hatten und dadurch bei
den Betroffenen, wie auch deren Partner/-innen
bereits viel Erfahrung im Umgang mit den
resultierenden Beeintrachtigungen vorhanden
war. Es konnten tatsachlich Hinweise darauf
gefunden werden, dass Personen und Paare, die

erst seit kurzer Zeit mit einer Sehbeeintrachti

6 | Human Development Model — Disability Creation Process

7 | Modéle de développement humain - Processus de production du handicap
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gung konfrontiert waren und sich vermutlich
noch in einem Anpassungs- und Akzeptanzpro-
zess befanden, starker belastet waren als Perso-
nen, bei denen die Sehbeeintrachtigung schon
lange bestand. Insgesamt kann davon ausgegan-
gen werden, dass psychische Belastungen bei
Personen mit einer Sehbeeintrachtigung und
ihren Partner/-innen vor allem in Anpassungs-
und Akzeptanzphasen etwas haufiger vorkom-

men als in der Allgemeinbevolkerung.

3.2 Einfluss von Stress auf die Partnerschaft
und Partnerschaftszufriedenheit
In verschiedenen Studien konnte gezeigt werden,
dass Stress und Belastungen, die ausserhalb
der Partnerschaft entstehen (insbesondere
Alltagsstress), haufig in die Partnerschaft hinein-
getragen werden und zu mehr Belastungen
innerhalb der Partnerschaft fihren. Diese
wirken sich wiederum negativ auf die Partner-
schaftszufriedenheit aus. Dieses Uberschwap-
pen von Stress von aussen in die Partnerschaft
konnte auch in der SELODY-Studie gefunden
werden: Je mehr Alltagsstress Betroffene und
auch deren Partner/-innen berichteten (z. B. in
den Bereichen Beruf oder Gesundheit), desto
mehr Stress berichteten sie auch innerhalb der
Partnerschaft (z. B. in Form von Meinungsver-
schiedenheiten, Distanz zu Partner/-in). Mehr
Stress innerhalb der Partnerschaft hing seiner-
seits negativ mit der Partnerschaftszufrieden-

heit zusammen.
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Stress und Belastungen ausserhalb der Partner-
schaft beeinflussen die Partnerschaftszufrieden-
heit also nicht direkt, sondern tragen in erster
Linie dazu bei, dass Paare weniger Zeit miteinan-
der verbringen, lassen die Partner/-innen diinn-
hautiger werden und bringen problematische
Personlichkeitsmerkmale starker zum Vorschein.
Dies fuhrt haufig zu mehr Konflikten und
Meinungsverschiedenheiten und wirkt sich so
negativ auf die Partnerschaftszufriedenheit
aus. Dieser Mechanismus ist unabhangig von
der Rolle und gilt fir Betroffene und Partner/-
innen gleichermassen. So schwappen Stress
und Belastungen, die eigentlich ausserhalb der
Partnerschaft liegen, in die Partnerschaft,
werden beziehungsrelevant und unterminie-

ren diese mit der Zeit.

Im Kontext gesundheitlicher Beeintrachtigun-
gen kann folglich davon ausgegangen werden,
dass besonders stressreiche Phasen ein erhohtes
Risiko bergen, dass sich die Partnerschaft ver-
schlechtert und die Zufriedenheit sinkt. Wieder-
um sind deshalb Anpassungsphasen nach
Veranderungen (z. B. Diagnose, Symptomver-
schlechterung) besonders fragil. Retrospektive
Studien bestatigen, dass viele Paare mit der
Verschlechterung des Sehvermdgens eine
zumindest voriibergehende Verschlechterung
der Partnerschaft erleben. Ein Teil der Paare
schafft es, sich eine «<neue Normalitat» aufzu-
bauen und so die Beziehung wieder zu stabilisie-
ren, wahrend andere Paare an dieser Aufgabe

scheitern und es zur Trennung kommen kann.



3.3 Belastungen und Herausforderungen
innerhalb der Partnerschaft
Als eine besondere Herausforderung fiir Paare
mit einer Sehbeeintrachtigung hat die
deutschsprachige Vertiefungsstudie ergeben,
dass eine Sehbeeintrachtigung eine besondere
Verbindungsnotwendigkeit fir das Paar
schafft, die ambivalent erlebt wird. Verbindungs-
notwendigkeit bedeutet, dass die Partner
gegenseitig aufeinander angewiesen sind, um
mit der Sehbeeintrachtigung und deren
Folgen fur die Paarbeziehung umzugehen.
Die Verbindungsnotwendigkeit wurde von den
Paaren in der SELODY-Studie haufig dadurch
ausgedriickt, dass die Sehbeeintrachtigung sie
»~zusammenschweisse”. Dies geht einher mit
mehr Nahe, wobei zu viel Nahe und vor allem
eine als aufgezwungen empfundene Nahe von

vielen Paaren als stressig beschrieben wurde.

Weitere Belastungen, mit denen die Paare
konfrontiert werden, ergeben sich unter ande-
rem aus der zunehmend eingeschrankten
Selbstandigkeit der Betroffenen und der gleich-
zeitigen Zunahme von Abhangigkeiten auf-
grund der Sehbeeintrachtigung. Konkrete
Herausforderungen sind:

e Ein erhohter Zeitaufwand bei der Alltagsbe-
waltigung, zum Beispiel im Haushalt und
bei der Kinderbetreuung;

e Eingeschrankte Mobilitat, zum Beispiel ein
grosser notwendiger Planungsaufwand fiir
Ausfliige oder Ferien;

e Veranderte Rollen und damit einhergehende
Folgen, zum Beispiel finanzielle Sorgen durch
drohenden Verlust der Arbeitsfahigkeit;

e Soziale Einschrankungen, zum Beispiel
Reduktion sozialer Kontakte aufgrund des
erhohten Ruhebedarfs;

e Einschrankungen bei Paaraktivitaten, zum
Beispiel bei kulturellen Anlassen wie
Theaterbesuchen;

e Negative Emotionen beider Personen, zum
Beispiel Zukunftsangste und Frustration

aufgrund von Einschréankungen.

Hier muss darauf hingewiesen werden, dass die
Belastung, die die Personen und Paare im
Einzelfall erleben, von verschiedenen dusseren
Faktoren abhangig ist. Auf Ebene der Partner-
schaft zahlen dazu zum Beispiel die Beziehungs-
dauer oder die aktuelle Lebensphase, zu den
personenbezogenen Faktoren zdhlen unter
anderem das allgemeine psychische Befinden
vor der Sehbeeintrachtigung und weitere vorhan-
dene Erkrankungen oder Einschrankungen.
Somit ist die Erfahrung jedes Paares mit der

Sehbeeintrachtigung individuell und einzigartig.

3.4 Die Seh- oder Horsehbeeintrachtigung
stellt die Identitat des Paares in Frage
Eine Seh- oder Horsehbeeintrachtigung ist ein
unvorhersehbares Ereignis im Leben einer
betroffenen Person sowie im Leben eines
Paares. Die Beeintrachtigung erzeugt Turbu-
lenzen, die dazu fiihren kénnen, dass die
Identitadt des Paares in Frage gestellt wird, d. h.
die Art und Weise, wie das Paar zusammenlebt
und seine taglichen Aktivitaten organisiert,
unabhangig davon, ob diese gemeinsam oder

getrennt durchgefiihrt werden. Einige Paare
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legen den Schwerpunkt auf Aktivitaten, die sie
als Paar gemeinsam ausiben, wahrend andere
sich auf Aktivitaten konzentrieren, die jeder
Partner flr sich unternimmt. Die Anpassung an
die Sehbeeintrachtigung erfolgt Gber die
Paar-Identitdt und Gber die Aufrechterhaltung
der verschiedenen Aktivitaten, welche diese
Paar-ldentitét ausmachen. Mehr noch, wenn
diese Aktivitaten und ihre Organisation innerhalb
des Paares durch die Beeintrachtigung in Frage
gestellt werden, erleben die Paare einen Bruch in
der Bestandigkeit ihrer Identitat. Beide missen
dann lernen, mit der Beeintrachtigung ,umzuge-
hen”, um weiterhin in einer Partnerschaft leben
zu kénnen. Fiir manche Paare kann eine Sehbe-
eintrachtigung eine Entwicklungschance darstel-
len und einige erleben sogar eine Starkung der
Partnerschaft. So kann die Sehbeeintrachtigung
fur das Paar ein «Ereignis», eine «Erfahrung in

ihrer Geschichte» sein.

Die Kommunikation im Paar scheint jedoch
starker beeintrachtigt zu sein, wenn eine/-r von
ihnen horsehbeeintrachtigt ist. Flr diese Paare
scheint das Risiko grosser zu sein, dass die Beein-
trachtigung zu einer fortschreitenden Isolierung
der Partner voneinander und damit zu einem
Bruch der Kontinuitat ihrer Identitat fihrt.

Wenn eine Seh- oder eine Horsehbeeintrachti-
gung auftritt oder sich verschlimmert, kann
die Aufrechterhaltung der bisherigen Identitat
des Paares ,um jeden Preis” zu Spannungen
innerhalb des Paares flihren. Es erscheint
daher wichtig, die Paare in ihren Bemihungen

zu unterstltzen, die Kontinuitat ihrer Identitat
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zu wahren. Dies kann geschehen, in dem ihnen
Moglichkeiten eréffnet werden, sich je nach
Situation, auf andere Art an die Sehbeein-
trachtigung anzupassen. So ware es beispiels-
weise moglich, mit Hilfe von Probleml&ésungs-
techniken einen Kompromiss zu finden, um die
Abhangigkeitssituationen zu reduzieren.
Gemeinsam mit dem Paar wird analysiert, was
flr jede Person akzeptabel ist, die Auswahl von
Aktivitaten, die Delegation bestimmter Aufga-
ben oder die Optimierung der Aktivitaten.

3.5 Relevanz individueller und partnerschaft-
licher Ressourcen

Ressourcen zur Bewdltigung einer gesundheit-

lichen Beeintrachtigung in der Partnerschaft,

die im Rahmen von SELODY untersucht wur-

den, umfassen

e Gedanken und Einschatzungen Uber die
Beeintrachtigung,

e die partnerschaftliche Kommunikation

e sowie die gegenseitige Unterstiitzung und

gemeinsame Stressbewaltigung.

Es zeigte sich, dass es besonders forderlich fir
das individuelle und partnerschaftliche Wohl-
befinden ist, wenn...

e ... beide Personen die Sehbeeintrachtigung
und ihre Auswirkungen auf ihren individu-
ellen Alltag sowie ihren Alltag als Paar
annehmen und mogliche Verdnderungen
akzeptieren kénnen;

e ...insbesondere Personen mit einer Sehbe-
eintrachtigung auch positive Folgen ihrer

Sehprobleme wahrnehmen kénnen,



e beispielsweise, dass sie bestimmte Aspekte
ihres Lebens mehr zu schatzen lernten
durch die Beeintrachtigung;

e ... das Paar die Auswirkungen der Sehbeein-
trachtigung zumindest in Teilen als gemein-
same Herausforderung einschatzt und sich
entsprechend bemiht, diese gemeinsam

statt individuell zu bewaltigen.

Gedanken und Einschatzungen sind in einer
Partnerschaft nicht unabhangig. Die Partner
beeinflussen sich vielmehr gegenseitig. Dies ist
mit ein Grund dafir, weshalb es meist positiv
ist, wenn sich die Partner regelmassig Uber die
Sehbeeintrachtigung und ihre Folgen austau-
schen. Die Studie bestatigt, dass Paare, die
einen offenen Austausch Uber die Sehbeein-
trachtigung pflegen, zufriedener sind mit ihrer
Partnerschaft. Nichtsdestotrotz scheint es
Paaren nicht immer leicht zu fallen, offen tber
ihr Erleben und ihre BedUrfnisse zu sprechen.
Insbesondere Partner/-innen von Personen mit
einer Sehbeeintrachtigung scheinen sich 6fter
zurtickzuhalten und Betroffene zu schonen. Es
ist daher wichtig, sich aktiv um gute Rahmen-
bedingungen zu bemiihen, in denen sich beide

Personen o6ffnen kdnnen.

Der Austausch Uber die Beeintrachtigung
kann bei der Einschatzung helfen, wer in
welchen Bereichen besonders belastet ist und
entsprechend Unterstitzung bendétigt. Des
Weiteren wird so das gegenseitige Verstandnis
fir die individuellen Schwierigkeiten gefor-
dert. Das Gefuhl der Zusammengehorigkeit

im Paar wird gestarkt.

In Bezug auf die gemeinsame Stressbewalti-
gung, das so genannte «dyadische Coping», hat
sich gezeigt, dass eine Sehbeeintréachtigung das
Risiko fiir unausgeglichene Unterstiitzung in
der Partnerschaft erhhen kann. Wahrend eine
gewisse Unausgeglichenheit in der partner-
schaftlichen Unterstitzung bei vielen anderen
gesundheitlichen Beeintrachtigungen auftritt,
ist sie bei einer Sehbeeintrachtigung noch
deutlicher ausgepragt und bedarf daher
besonderer Aufmerksamkeit. Ausgeglichenheit
muss dabei keineswegs bedeuten, dass beide
Personen genau die gleiche Art und gleich viel
Unterstitzungsleistungen in die Partnerschaft
einbringen und dass zu jedem Zeitpunkt in der
Paarbiografie ein Gleichgewicht bestehen muss.
Wichtig ist es, als Paar fir die jeweilige Lebens-
situation ein flr beide stimmiges Verhaltnis
von Geben und Nehmen zu finden und regel-
massig zu prifen, wie beide Partner/-innen

die aktuelle Situation empfinden. Die SELODY-
Studie zeigt auf, dass bei den untersuchten
Paarbeziehungen die Unausgeglichenheit in der
partnerschaftlichen Unterstiitzung hoch ist.

Das bedeutet, dass viel partnerschaftliche Unter-
stitzung geleistet wird, was grundsatzlich

flr stabile Partnerschaften spricht.
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3.6 Die Partner miussen ihre Aktivitaten als
Ganzes neu gestalten, unabhéangig
davon, ob sie als Paar oder allein durch-
gefiihrt werden

Eine Seh- oder Horsehbeeintrachtigung flihrt

zu einer Umgestaltung der Aktivitdten von

Paaren. Diese Umgestaltung kann verschiedene

Komponenten der Aktivitat betreffen, wie z. B.

die zeitliche Komponente (Zeit, Haufigkeit,

Dauer, Rhythmus, Geschwindigkeit), die mate-

rielle Komponente (Orte, Gegenstande, Hilfs-

mittel), die Bedeutung (fir die Person oder fir
das Paar) oder die interaktive/soziale Kompo-
nente (ob die Aktivitat allein oder nicht, mit
oder ohne den anderen Partner, flir oder gegen
den anderen usw. durchgefihrt wird). Wenn
das Paar Vereinbarungen Uber seine Aktivitaten
trifft, handelt es auch diese Komponenten aus.

Vereinbarungen Uber Aktivitaten kdnnen

implizit oder explizit vorliegen. Ein Paar,

welches getrennt ausgetiibte Aktivitdaten
betont, wird eher implizite Vereinbarungen
bevorzugen, wohingegen ein Paar, das ge-
meinsame Aktivitaten auslbt, mehr explizite

Vereinbarungen trifft. Wenn aber die Gestal-

tung einer Aktivitat nicht oder nicht mehr der

Identitat des Paares entspricht, muss die

Vereinbarung explizit gemacht werden, um

von jedem Partner starker berlcksichtigt zu

werden. Dies unabhdngig davon, ob die

Vereinbarung zuvor primar implizit vorlag.

Die Vereinbarungen, die im Zusammenhang
mit Einschrankungen des Seh- oder Horsehver-
mogens getroffen werden, sind umso effekti-
ver, je flexibler sie sind, da sie so je nach Ent-

wicklung der Schwierigkeiten angepasst
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werden kdnnen. Dabei geht es darum, die
Bedeutung der Tatigkeit fiir jeden Partner zu
erfassen und die Kompensationsstrategien
herauszuarbeiten, die jede Person anwendet.
Die Neugestaltung der Aktivitaten beruht also
auf Vereinbarungen, die nicht selbstverstand-
lich sind, ob sie nun explizit oder implizit sind.
Ausserdem schreitet der Sinnesverlust oft
langsam voran und seine Auswirkungen auf
bestimmte Aktivitaten des Paares kdnnen sich
erst allmahlich bemerkbar machen. Dieses
stille Fortschreiten der Beeintrachtigung kann

die Neuordnung der Aktivitat erschweren.

3.7 Die Partner sollten gemeinsame Strategien
zur Stressbewaltigung anwenden, um mit
den Herausforderungen der Sinnesbeein-
trachtigung umzugehen

Eine Sinnesbeeintrachtigung verursacht Stress

fur die betroffene Person und/oder ihre Part-

ner/-innen. Es scheint, je mehr der von jedem

Partner implizit ausgedriickte Stress die Identitat

des Paares in Frage stellt, desto schwieriger wird

es fur jeden, den Stress explizit zu verbalisieren
und die daraus resultierenden Geflihle deutlich
zu machen. Je deutlicher jedoch der Stress und

die daraus resultierenden Emotionen zum

Ausdruck gebracht werden, desto funktionaler

wird die Reaktion des anderen sein. Die bevor-

zugten Stressbewaltigungsstrategien des Paares
sind dabei umso funktionaler, wenn sie mit der

Identitat des Paares Uibereinstimmen: Paare, die

es gewodhnt sind, so viel wie moglich gemeinsam

zu tun, profitieren davon, dies weiterhin zu tun.

Paare, deren Identitat eher auf Individualitat

beruht, werden belastende Situationen der



Abhangigkeit erfahren. Die Paaridentitat wird
durch die zunehmende Abhangigkeit bedroht.
DarUber hinaus ist es unwahrscheinlich, dass eine
Strategie zur Stressbewaltigung funktioniert,
wenn jeder Partner unterschiedliche Ziele fir die
Beziehung hat. Daher ist es wichtig, dass das Paar
- gegebenenfalls mit Fachleuten - seine Paar-
identitat bespricht. Dies wird dem Paar helfen,
geeignete Stressbewaltigungsstrategien fir

jeden Partner zu ermitteln und anzuwenden.

Das SELODY-Modell

4. Erkenntnisse und Schlussfolgerunge

Das SELODY-Modell fasst die Erkenntnisse
der SELODY-Studie grafisch in einem Modell
zusammen. Es zeigt auf, wie Belastungen und
Ressourcen des Paares zusammenhdangen mit

der Anpassung an die Beeintrachtigung.
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Betroffene Person
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~
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Das SELODY-Modell illustriert folgende Punkte:

Gemeinsame Betroffenheit

Obwohl ein gesundheitliches Problem wie das
beeintrachtigte Sehvermoégen als Merkmal
einer Person (Betroffene/-r) angesehen wer-
den kann, geht das SELODY-Modell davon aus,
dass Lebenspartner/-innen sowie die Partner-
schaft ebenfalls mitbetroffen sind. Die Auswir-
kungen des beeintrachtigten Sehvermoégens
sind fur beide Personen splr- und erlebbar. Die
Paar-Identitat sowie die damit zusammenhan-
genden Aktivitaten sind von der Beeintrachti-

gung mitbetroffen.

Interdependenz

Das SELODY-Modell beruht auf der zentralen
Annahme, dass eine gegenseitige Abhangig-
keit sowie Beeinflussung stattfindet, sowohl
zwischen den beiden Partnern wie auch
zwischen der Paar-Identitdt und beiden Perso-
nen. Ebenso beeinflussen sich individuelle und
dyadische Belastungen, Ressourcen und die

psychologische Anpassung gegenseitig.

Situationsgebundenheit

Das SELODY-Modell ist geeignet, den «Status
quo» eines Paares mit Blick auf die verschiede-
nen Elemente wie Belastungen und Ressourcen
zu beschreiben. Es bildet daher immer eine
Momentaufnahme ab, die stark in der aktuel-
len Lebenssituation des Paares sowie in seinem

Kontext verankert ist.
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Einbettung in den Kontext

Das SELODY-Modell geht davon aus, dass ein
Paar, das mit einer Seh- oder Horsehbeeintrach-
tigung bei einem Partner konfrontiert ist,
immer beeinflusst wird von den verschiedenen
Kontexten und Umwelten, in denen es sich
bewegt. Die soziale Umwelt umfasst beispiels-
weise den Bekanntenkreis und ist zentral fir
die Verfligbarkeit sozialer Unterstltzung. Die
physische Umwelt beschreibt Aspekte wie die
Zuganglichkeit von Gebauden. Sie kann Barrie-
ren wie auch Erleichterungen schaffen im
Alltag eines betroffenen Paares. Der soziokultu-
relle Kontext umfasst beispielsweise vorherr-
schende Geschlechterrollen, welche einen
Einfluss haben auf das Paar und seine Erfahrun-
gen mit der Sehbeeintrachtigung. Zuletzt ist
das Paar auch in einen zeitlich-temporalen
Kontext eingebunden, der den Umgang mit der
Beeintrachtigung pragt, z. B. das Alter und die
Beziehungsdauer bei Auftreten erster Symptome
oder der Verlauf der Schwere der Beeintrachti-
gung. Zudem drlickt der zeitlich-temporale
Kontext aus, dass sich die Paar-ldentitat sowie
die Aktivitaten des Paares trotz eines grund-
satzlichen Wunsches nach Bestandigkeit Gber

die Zeit hinweg verandern kénnen.



Anpassungsdruck

Die Sehbeeintrachtigung fuhrt zu einer «Verbin-
dungsnotwendigkeit» im Paar. Im SELODY-Mo-
dell wird dies als Anpassungsdruck dargestellt,
der auf die Paar-Identitat einwirkt. Um sich
moglichst gut an den Sehverlust anzupassen,
muss das Paar beispielsweise in der Gestaltung
seiner Aktivitaten Verdanderungen vornehmen.
Dieser Anpassungsdruck steht dem Wunsch des
Paares nach Bestandigkeit gegentber. Wird
nichts unternommen, bleibt der Druck in Form
von zunehmender Belastung bestehen, bis

Anpassungsleistungen vorgenommen werden.

Belastungen

Paare, die mit der Seh- oder Horsehbeeintrach-
tigung eines Partners konfrontiert werden,
erleben Veranderungen, deren Integration in
den bisherigen Alltag Energie erfordert. Diese
Verédnderungen werden im SELODY-Modell
unter Belastungen subsummiert. Belastungen
ist dabei als nicht wertender Begriff zu verste-
hen, d.h. Belastungen mussen nicht negative

Folgen haben.

Ressourcen

Den Belastungen, die ein Paar aufgrund der
Beeintrachtigung erleben, stehen Ressourcen
gegenlber, d.h. Krafte, die dem Paar helfen
kénnen, auftretende Belastungen erfolgreich
zu bewaltigen und sich an die neue Ausgangs-

lage anzupassen.

Psychologische Anpassung

In Abhangigkeit des Verhaltnisses von Belastun-
gen zu Ressourcen ist die psychologische Anpas-
sung unterschiedlich ausgepragt. Auf individuel-
ler Ebene hat das Verhaltnis von Belastungen
und Ressourcen einen Einfluss auf das psychische
Wohlbefinden einer Person. Auf Ebene der
Partnerschaft steht das Verhaltnis von Belastun-
gen zu Ressourcen im Zusammenhang mit der
Beziehungszufriedenheit und kann die Paar-
Identitat beeinflussen. Zentral ist bei der psycho-
logischen Anpassung, dass sie zwar eine Mo-
mentaufnahme darstellt, jedoch nicht nur von
der aktuellen Auspragung von Belastungen und
Ressourcen, sondern auch stark von friiheren

Erfahrungen abhangt.

Die wohl zentralste Schlussfolgerung aus der
SELODY Studie ist, dass Seh- und Horsehbeein
trachtigungen sowohl von Betroffenen und
ihren Angehorigen wie auch von Fachpersonen
als interpersonelle Erfahrungen angeschaut
werden sollten. Gleichzeitig ist es zentral, das
starkende Potenzial anzuerkennen, welches in
zwischenmenschlichen Beziehungen und
ganz besonders in der Partnerschaft — liegt. Die

Partnerschaft kann eine zentrale Ressource

sein, um Kraft zu sammeln fiir den Umgang

mit Veranderungen, die sich durch die Beein

trachtigung ergeben.
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5. Empfehlungen fiir Paare

Emotionale Reaktionen auf
die Sehbeeintrachtigung und
ihre Folgen zulassen

Das Einsetzen splrbarer Folgen der Sehbeein-
trachtigung geht fur Betroffene und Partner/-
innen mit intensiven emotionalen Reaktionen
einher. Veranderungen kénnen Angst auslo-
sen. Haufig treten jedoch auch Geflihle wie
Arger und intensive Wut — (iber das Schicksal,
aber auch Uber den/die Partner/-in — auf. Diese
emotionalen Reaktionen gehen oft mit Scham
oder Schuldgefihlen einher, da sie als unange-
messen erlebt und in der Folge unterdrickt
werden. Auf Dauer ist dies jedoch sehr belas-
tend und es ist wichtig, sich selbst und einan-
der starke emotionale Reaktionen rund um

den Sehverlust zuzugestehen.

Regelmassiger Austausch und
Pflege der partnerschaftlichen
Kommunikation

Um das gegenseitige Verstandnis zu férdern,
sollten sich Paare regelmassig dartber austau-
schen, wie beide Partner Situationen erleben, die
mit der Sehbeeintrachtigung in Zusammenhang
stehen. Indem beide berichten, was sie beschaf-
tigt, wird die Perspektiveniibernahme und das
gegenseitige Verstandnis geférdert. Dies erleich-
tert es, gezielt gegenseitige Unterstlitzung zu
geben. Der regelmassige Austausch ist insbeson-
dere dann hilfreich, wenn er von gegenseitiger

Wertschatzung gepragt ist.
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Kreative Losungen
finden fliir eine «neue
Normalitat»

Gewisse Aspekte des (Zusammen-)Lebens veran-
dern sich aufgrund von Einschrénkungen im

Seh- und allenfalls Hérvermogen. Beispielsweise
kann Unterstlitzung in der Partnerschaft unaus-
geglichener werden oder fir die Paar-Identitat
zentrale Aktivitaten kdnnen nicht mehr im
gleichen Mass durchgefiihrt werden. Hier bedarf
es der Bereitschaft, sich auf Alternativen einzulas-
sen, beispielsweise ein neues gemeinsames
Hobby zu suchen, eine Haushaltshilfe einzustellen
oder technologische Hilfsmittel einzusetzen. Der
gemeinsame Austausch hilft herauszufinden, wo
Handlungsbedarf besteht und welche Maoglich-
keiten infrage kommen. Eine spezialisierte
Beratung in Fachstellen kann praktische Losun-
gen zuganglicher machen. Zentral ist in jedem
Fall die Einsicht, dass diese Auseinandersetzung
oftmals das Loslassen bestimmter Vorstellungen
und die Anpassung von individuellen wie ge-
meinsamen Lebenszielen erfordert — ein Prozess,

der Zeit und Energie bendtigt.
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Balance zwischen
gemeinsamer und individueller
Bewaltigung suchen

Die gemeinsame Auseinandersetzung, Auf-
arbeitung und wiederholte Bewaltigung von
Themen rund um die Sehbeeintréachtigung im
Paar sind zentral. Gleichwohl ist es wichtig,
dass beide Personen Raum fur sich selbst
einfordern durfen. Oft stellen insbesondere
Partner/-innen von Betroffenen ihre eigenen
BedUrfnisse in den Hintergrund. Langfristig
gesehen ist es jedoch besser, immer wieder die
eigenen Bedurfnisse, insbesondere nach Ruhe
und Erholung, ins Zentrum zu stellen, auch
wenn dies kurzfristig schwierig erscheint oder
Schuldgefihle verursacht. Dariber hinaus
kann es fur beide hilfreich sein, sich mit Perso-
nen in dhnlichen Lebenssituationen auszutau-
schen, beispielsweise in Selbsthilfegruppen fir

Angehorige oder flr Betroffene.

Der individuelle und gemeinsame Prozess der
Anpassung an eine Seh- oder Horsehbeein-
trachtigung ist oftmals herausfordernd und
langwierig. In besonders herausfordernden
Momenten oder bei schwierigen Themen kann
es daher sinnvoll sein, professionelle Unter-

stitzung in Anspruch zu nehmen.
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6. Empfehlungen fir Fachpersonen

Ausbildung von Fachpersonen
die nicht auf Sehbeeintrachti-
gungen spezialisiert sind

SELODY hat gezeigt, dass in bestimmten
Phasen eine professionelle Begleitung des
Anpassungsprozesses hilfreich sein kann.
Damit Paare optimal unterstitzt werden,
sollten Fachpersonen in Weiterbildungen
relevantes Fachwissen und Fertigkeiten erwer-
ben. Je nach fachlichem Hintergrund benoti-
gen Fachpersonen Weiterbildung in unter-
schiedlichen Themenbereichen:

o Aufklarung zu den alltagspraktischen
Auswirkungen von Seh- und Horsehbeein-
trachtigungen.

e Informationen zu Hilfsmitteln und anderen
Anpassungen im Lebensalltag.

¢ Informationen zu konkreten psychosozialen
Auswirkungen von Sinnesbeeintrachtigungen
erstens auf die direkt Betroffenen, zweitens
die Auswirkungen auf die sozialen Beziehun-
gen, die diese leben, und drittens Auswirkun-
gen auf die nahestehende Personen.

e Schliesslich kann Weiterbildung zu Spezifi-
taten der Kommunikation mit Menschen
mit einer Seh- oder Horsehbeeintrachtigung

angebracht sein.
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Kenntnis von und Vernetzung
mit Unterstlitzungs- und Bera-
tungsangeboten

Um Personen mit einer Seh- oder Horsehbeein-
trachtigung und ihren Angehérigen den Zugang
zu spezialisierter Beratung und Unterstltzung zu
erleichtern, missen Fachpersonen Kenntnis der
unterschiedlichen Angebote und Anlaufstellen
haben und untereinander vernetzt sein. Dies
betrifft insbesondere augenarztliche Praxen und
Kliniken, in denen haufig der erste Kontakt von
Betroffenen mit professionalisierter Unterstit-
zung und Versorgung stattfindet. Zentralisierte
Sammlungen von Unterstitzungsangeboten, die
regelmassig aktualisiert und auf Gultigkeit
Uberprift werden, konnen dabei helfen. Darin
sollten sich Angebote auf verschiedenen Ebenen
finden, von spezialisierten Fachstellen (z. B. des
SZBLIND fur Menschen mit Hérsehbeeintrachti-
gung oder seiner Mitgliedsorganisationen fir
Menschen mit Sehbeeintrachtigung), Gber
Selbsthilfeorganisationen bis hin zu Psychothera-
peut/-innen mit Erfahrung in der Beratung von
Menschen mit einer Seh- oder Hérsehbeeintrach-

tigung und deren Partner/-innen.

Des Weiteren ist es hilfreich, wenn eine systemati-
sche Kommunikation zwischen den Fachpersonen
stattfindet. Eine Moglichkeit zur systematischen
Dokumentation ware ein Journal, in welchem
Kontaktangaben und Anmerkungen der beteilig-
ten Fachpersonen eingetragen werden. Ahnlich
einer Fallakte Gber verschiedene Institutionen
hinweg waren so die wichtigsten Informationen

an einer Stelle einsehbar.
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Auswirkungen der Seh-

oder Horsehbeeintrachtigung
auf die Partnerschaft themati-
sieren und normalisieren

Sowohl bei Fachpersonen, die auf Sehbeeintrach-
tigungen spezialisiert sind, wie auch bei Betroffe-
nen und ihrem Umfeld ist oft wenig dartber
bekannt, in welcher Form zwischenmenschliche
Beziehungen mit belastet sein kénnen bei ge-
sundheitlichen Beeintrachtigungen. Viele Paare
haben Hemmungen, ihre Partnerschaft in der
Beratung zu thematisieren. Fachpersonen kénnen
solche Hemmungen durch Aufklarung tber die
vielfaltigen Auswirkungen von Seh- und Horseh-
beeintrachtigungen auf Beziehungen abbauen.
Das Wissen, dass es auch Anderen in gleicher
Situation ahnlich geht und beispielsweise Kon-
flikte rund um die Reorganisation des Familienall-

tags normal sind, kann das Gefilihl des Alleinseins

mit diesen Herausforderungen reduzieren. Des
Weiteren hilft es Paaren zu wissen, dass partner-
schaftliche Rollenverteilungen und Interaktions-
muster generell veranderbar sind. So flhlen sie
sich gegenUliber den vielfaltigen Herausforderun-
gen der Beeintrachtigung weniger machtlos.
Fachpersonen sollten zudem Partnerschaft und
Familie in Beratungssitzungen aktiv thematisie-
ren, indem sie beispielsweise nach dem Befinden
von Familienmitgliedern fragen. Damit wird
wiederum signalisiert, dass es normal ist, dass
zwischenmenschliche Beziehungen bei gesund-

heitlichen Beeintrachtigungen mitbetroffen sind.®

8 | Der SZBLIND hat fur Fachpersonen des Sehbehindertenwesens unter dem Namen «Info-Set SELODY»

eine Arbeitshilfe flr Beraterinnen und Berater herausgegeben.
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«Mit Humor geht vieles einfacher»

Interview gefiihrt von Nina Hug

Das Ehepaar Scheer-Hennings hat sich
mit der Erblindung von Frau Scheer-
Hennings arrangiert. Sie selbst hat
Wege gefunden, ihre Autonomie
aufrecht zu erhalten. Und das ge-
meinsame Lachen hilft beiden, mit
schwierigen Situationen umzugehen.

Frau Scheer-Hennings, Sie sind heute auf

Grund eines Glaukoms praktisch blind. Haben

Sie noch gut gesehen, als Sie lhren Mann

kennen gelernt haben?

Ich kann mich nicht erinnern, keine Brille getra-
gen zu haben. Diese wurde mit den Jahren immer
starker und starker. Mein Mann und ich haben
jeweils gewitzelt dariber, dass ich Brillenglaser
wie Flaschenbdden habe. Aber ich konnte im
Gastgewerbe arbeiten. Da haben wir uns dann

auch kennen gelernt im Restaurant in Ebikon.

Wussten Sie damals schon, dass ihre Augen

immer schlechter werden wirden?

Ich hatte lange keine Diagnose. Mit 40 Jahren
habe ich immer weniger gesehen und habe das
intensiv abklaren lassen. Da hat man dann
festgestellt, dass der griine Star bzw. das Glau-

kom das Problem ist.
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Herr Scheer-Hennings, wie haben Sie den

Sehverlust ihrer Frau wahrgenommen?

Meine Frau hat schon nicht gut gesehen, als wir
uns kennenlernten. Sie hat zum Beispiel nie
gelernt Auto zu fahren, weil sie zu schlecht
gesehen hat. Der Sehverlust kam sehr schleichend,
es war nicht so, dass von einem Moment auf den
anderen etwas nicht mehr méglich war. Wir
haben es zum Beispiel beim Jassen gemerkt, wenn

sie da einfach einen Mist gemacht hat (lacht).

Frau Scheer Hennings (lacht mit): Ja, da habe ich
dann schon mal eine 6 flir eine 8 gehalten und die
Karte gelegt und damit das ganze Spiel ruiniert.
Wir haben es immer so genommen, wie es

gekommen ist.

Als sie die Diagnose bekommen haben, wie ist es

dann weiter gegangen?

Frau Scheer-Hennings: Ich habe die Diagnose
fur mich annehmen kénnen und versucht, das
beste aus der Situation zu machen.

Naturlich habe ich mich am Anfang auch noch
darlber aufgeregt, dass ich nichts mehr sehe.
Aber ich bin eine positive Person, ich versuche

immer das Beste zu sehen.

Herr Scheer-Hennings: Man hat mit insgesamt 8
Operationen versucht, die Sicht zu stabilisieren.
Sie hat diese immer Uber sich ergehen lassen. Ich
bin dann einfach da gewesen fir sie und habe sie
unterstltzt, so gut es ging. Mich selbst hat es ja
nicht direkt betroffen. Ich habe mir gesagt, wenn

sie es akzeptieren kann, dann ist das in Ordnung.



Hat Sie die Situation denn nie Uberfordert?

Frau Scheer Hennings: Als ich akzeptieren
musste, dass ich nicht mehr frei laufen kann
und ich den ersten Signalstock brauchte, da
kamen die Angstzustande. Seither nehme ich
Psychopharmaka. Der Arzt hat gesagt, wenn ich
die absetze, kdimen die Angste wieder. Aber ich

kann nun gut damit leben.

Wie hat sich die Situation auf das Familienleben

ausgewirkt?

Herr Scheer Hennings: Als wir eine Familie
grinden wollten, haben wir uns darauf ge-
einigt, dass sie aus dem Beruf aussteigt und
daheim bei den Kindern bleibt. Das hatten wir
auch ohne Sehbehinderung so entschieden.
Spater ware sie dann gern wieder in den Service

eingestiegen, aber das ging dann nicht mehr.

Frau Scheer Hennings: Wir sind einfach als
Familie nie gross gereist und wir konnten mit den
Kindern nicht Skifahren gehen oder Velo fahren.
Aber unsere Kinder haben es auch nicht anders
gekannt. Wir haben stattdessen viele Gesell-
schaftsspiele miteinander gespielt. Wie viel sie
von der Sehbehinderung mitbekommen haben,
als sie klein waren, weiss ich gar nicht. Ich habe ja

weiter gekocht und aufgeraumt und geputzt.

Gab es auf Grund der Sehbehinderung Konflik-

te in der Beziehung?

Herr Scheer-Hennings: Wenn ich im Berufsle-
ben Stress hatte, dann war die Situation manch-
mal schwierig. Denn zu Hause hatte ich das
Geflihl, mich auch nicht einfach zurlickziehen
zu kénnen. Wenn meine Frau etwas nicht
alleine machen konnte tagstiber, und ich
musste das am Abend machen, dann empfand
ich das als Belastung. Oder, wenn ihr ein Glas
kaputt gegangen ist, dann war das Diskussions-
punkt. Ich habe dann nicht dran gedacht, dass
es am Sehen liegen kénnte.

Heute bin ich pensioniert und den ganzen Tag
daheim, da muss ich mich sehr zusammen
nehmen, dass ich ihr bei den Dingen, die sie
alleine noch machen kann, nicht reinrede und

sage so musste man es machen.

Frau Scheer Hennings: Ich mdchte nicht aufge-
ben, ich mbchte das, was ich kann, weiterhin
selbst machen.

Heute koche und putze ich noch. Ich muss dabei
sehr systematisch vorgehen. Fir mich ist wich-
tig, dass ich mich 100% konzentrieren kann.
Deshalb gehen wir uns zum Beispiel aus dem

Weg, wenn ich putze.

Haben Sie soziale Kontakte aufgeben missen?

Frau Scheer Hennings: Gaste haben ist fiir mich
immer ein Hobby gewesen. Mittlerweile moch-
te ich aber keine Gaste mehr zum Essen einla-

den. Ich werde zu nervés. Weil ich im Gastge-
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werbe gearbeitet habe, muss bei mir alles
perfekt sein, mit Deko etc. Das kann ich alles
nicht mehr. Wenn die Familie zum Essen
kommt, dann mache ich das aber immer noch
sehr gern. Zum Glick wohnen wir hier an einem
frequentierten Spazierweg. So kann ich immer

wieder einen Schwatz halten.

Herr Scheer Hennings: Ich habe eigentlich
nichts aufgegeben. Wir haben vielleicht weni-
ger Aktivitaten gemacht. Aber ich bin sowieso
kein Vereinstyp. Und weil ich einen langen
Arbeitsweg hatte, hatte ich auch nicht so viel
Freizeit. Mein Hobby Lesen habe ich nicht
aufgeben missen. Und (schmunzelt) ich hatte
eine wilde Jugend, mit der Hochzeit bin ich

serioser und ruhiger geworden.

Gibt es etwas, dass Sie an andere Paare weiter-

geben moéchten zu ihrem Umgang mit der

Situation?

Frau Scheer Hennings: Wir haben viel zu lachen
dank der Sehbehinderung. Ich bin zum Beispiel
schon in das falsche Auto gestiegen oder an den
falschen Tisch gesessen im Restaurant. Oder ich
habe gedacht, dass auf der Bank neben dem Haus
wie immer die Gemeindearbeiter sitzen. Die
nehmen gerne einen Kaffee von mir. Da habe ich
einen Kaffee gebracht, aber auf dem Bankli
sassen keine Gemeindearbeiter sondern zwei
Touristen aus Deutschland. Die waren ganz schon

Uberrascht, als ich mit meinem Kaffee ankam.

Herr Scheer-Hennings: mit Humor kénnen wir
manches einfacher nehmen. Manchmal fragt
mich meine Frau zum Beispiel, warum ich in
einer Gesprachssituation reingeredet habe. Ich
erklare ihr dann, dass mir das die Kérpersprache
der anderen Person angezeigt hat. Wenn ich ihr
die Situation dann schildere, kdnnen wir haufig

dariber lachen.
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Horsehbehinderung: Alles wird etwas komplizierter

Regula Stoll, Fachstelle Horsehbehinderung und Taubblindheit SZBLIND

Das Ehepaar X hatte gelernt, mit der Schwerho-
rigkeit zu leben und den aus der Schwerhérigkeit
entstehenden Missverstandnissen vorzubeugen.
So sprachen sie miteinander in einem Abstand
von maximal zwei Metern und in ruhiger Umge-
bung. Bekannte trafen sie zu Hause und nicht in

einem Restaurant.

Das Leben des Paares im Rentenalter wurde
aber durcheinandergewirbelt, als der Ehemann

unerwartet zusatzlich erblindete.

Durch den Wegfall seines Sehvermdgens konnte
er nicht mehr allein aus der Wohnung gehen
und damit einige seiner Hobbies und Bekannt-
schaften nicht mehr pflegen. Durch seine
Schwerhorigkeit war er bereits eingeschrankt,
da er nur Personen verstand, welche sich nahe
bei ihm befanden. Er geriet in eine schwere

Depression.

Aus SELODY wissen wir, dass Sinnesbehinderun-
gen immer auch das Umfeld, die Mitmenschen
betrifft. In diesem Fall war auch das Leben von
Frau X stark betroffen. Nebst der grundsatzli-
chen Sorge um das Wohlergehen ihres Mannes
und die Auswirkungen seiner Stimmungslagen
auf das Familienleben, fuhlte sie sich ebenfalls
eingeschrankt, da sie ihre Aktivitaten und
Freundschaften einzeln und als Paar nicht wie
gewohnt weiter pflegen konnten. Sie hatte
sich nach ihrer Pensionierung auf vielerlei Aktivi-
taten gefreut, konnte aber ihren Mann so nicht
allein zu Hause lassen. Sie litt unter der bedri-
ckenden Situation und wusste nicht, wie sie

ihrem Mann helfen kénnte.
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Das Paar wandte sich an die Fachstelle Horseh-
behinderung und Taubblindheit des SZBLIND.

In etlichen Gesprachen schilderten die Ehepart
ner ihre Schwierigkeiten, ihre Geflihle und
ihren starken Willen, fireinander da zu sein.
Der Enemann wollte sich nicht mehr so isoliert,
untatig und nutzlos fiihlen. Die Ehefrau wollte
mehr Freiraum. Ihr machte es nichts aus, die
Alltagsaufgaben zu Gbernehmen, aber sie litt
unter dem Gefuhl, vollumfanglich fur die
Aktivitaten, sozialen Kontakte und somit auch
fir das psychische Gleichgewicht ihres Mannes

verantwortlich zu sein.

Es tat diesem Paar gut, mit jemandem dariber
reden zu kdnnen, und mit der Zeit konnten
einige Losungen gefunden werden. So kommt
nun zum Beispiel eine erfahrene Psychologin zu
ihrer Unterstlitzung auf Hausbesuche. Freunde
und Freiwillige Mitarbeiter/-innen begleiten
den Mann regelmassig zu Spaziergangen und
seinen Hobbies. Auch nimmt er an Anlassen von
Bildung und Freizeit des SZBLIND teil. Seine
Frau kann die ,freien” Zeiten fir sich nutzen

und fuhlt sich auch psychisch entlastet.

Herr X kann heute - dank Rehabilitationstraining
- wieder seinen ihm moglichen Anteil an den
gemeinsamen Alltagsaufgaben leisten oder
etwas ,in einer ihm moglichen Wahrung” in die
Beziehung einbringen. Das gegenseitige Neh-

men und Geben ist ausgeglichener geworden.



Die gemeinsame Auseinandersetzung mit der
durch die Horsehbehinderung entstandenen
Lebenssituation und Aussichten trug bei diesem
Ehepaar zu einem vertieften gegenseitigen

Verstandnis bei.

Anders sieht es flr Frau Z und Herr P aus. Das
jungere Paar lebt seit einigen Jahren zusammen.
Bei Frau Z, welche seit ihrer Kindheit nur einge-
schrankt sehen kann, entwickelte sich eine immer
starkere Schwerhorigkeit bis nahe an die Gehor-
losigkeit. Die Auseinandersetzung mit den
Schwierigkeiten in der Kommunikation, sowohlin
der Partnerschaft wie auch bei anderen sozialen

Kontakten, bringt das Paar an seine Grenzen.

Regelmassige Missverstandnisse flihren zu Stress
und Arger - der eine hat zu weit weg gestanden,
zu wenig deutlich und laut gesprochen und der
andere nicht gesagt, dass er nicht verstanden hat.
Einladungen werden seltener, Restaurant-Besu-
che oder Theater- und Konzertbesuche sind zu
anstrengenden Erfahrungen geworden oder gar

nicht mehr moéglich.

Dieses Paar macht sich Gedanken, ob sie wirk-
lich eine Familie griinden mdéchten, wie es
beruflich weitergeht, ob sie die Gebardensprache
lernen sollen, ob medizinische Behandlungen
eine Losung sind und welche technischen Hilfen

moglich sind. Vieles ist aktuell offen.

Dies sind nur zwei Beispiele - jeder Mensch,
jedes Paar und ihre Lebenssituationen sind

unterschiedlich.

Und auch ob eine Horsehbehinderung oder
Taubblindheit am Anfang der Beziehung schon
vorhanden war, oder vollig unerwartet eintrifft,

macht einen Unterschied.

Eine Horsehbehinderung oder Taubblindheit
hat fur alle betroffenen Personen ahnliche
Einschrénkungen zur Folge. Diese betreffen die
zwischenmenschliche Kommunikation, den
Zugang zu Informationen sowie Einschrankun-
gen in der Orientierung und Mobilitat. Diese
Einschrankungen stellen viele Paare vor dhnliche
Herausforderungen. So mussen z.B. die
Aufgaben im Alltag neu verteilt werden und
soziale Kontakte und Aktivitaten angepasst
werden. Vieles ist komplizierter und bendtigt
mehr Zeit. Beide Partner missen entscheiden,
was wirklich wichtig ist, damit sie nicht in einen
Kreislauf aus Uberforderung und Erschépfung

geraten.

Gelingt es, die Herausforderung der Kommuni-
kation anzunehmen, so wird diese oft klarer
und bewusster angewandt und kann ein Ge-

winn sein fur die Beziehung.

Ein Paar oder eine Familie zu sein, ist in der
aktuellen Zeit nicht selbstverstandlich und
doch eines der meistbenannten Ziele im Leben.
Wenn die vorliegende Studie Hinweise gibt, wie
Paare mit den Herausforderungen durch eine
Horsehbehinderung/Taubblindheit gut umge-
hen kdnnen und wie sie dabei unterstitzt
werden kdnnen, so ist ein wichtiger Schritt zu

diesem Ziel erreicht.
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Unsere Empfehlungen an Paare, die sich mit einer
Sehbeeintrachtigung konfrontiert sehen

Unsere Empfehlungen an Paare,
die sich mit einer Sehbeeintrachtigung
konfrontiert sehen

Die SELODY-Studien haben gezeigt, dass eine
auftretende Sehbeeintrachtigung vieles im
Leben verandern kann, bei der direkt betroffe-
nen Person und bei der Partnerin bzw. dem
Partner. In allen Regionen der Schweiz gibt es
Beratungs- und Fachstellen fur Sehbehinde-
rung. Diese Stellen tragen verschiedene Namen,
haben jedoch gemeinsam, dass sie Ihnen
unentgeltlich Informations- und Beratungsge-
sprache anbieten. Sie kdnnen sich bei Sehbe-
eintrachtigungen an diese Stellen wenden,
alleine oder zu zweit, als direkt betroffene
Person oder wenn die Partnerin oder der Partner
betroffen ist. Die dort tatigen Fachpersonen

fur Sehbehinderung helfen bei konkreten Proble-
men weiter. Sie kennen sich mit Tricks, Hilfsmit-
teln und Unterstitzungsdiensten aus, dank
denen das Leben mit einer Sehbeeintrachtigung
erleichtert werden kann. Sie finden die fir lhre

Region passende Stelle unter www.szblind.ch/

kontakte: Wahlen Sie «Beratungsstellen fur
sehbehinderte Menschen» oder, falls auch ein
Horproblem besteht, «Fachstellen fir hérseh-
behinderte Menschen». Diese Dienstleistungen
sind fir Sie kostenlos und eine erste Anfrage

absolut unverbindlich.

Eine neu auftretende Sehbeeintrachtigung,
eine Verschlechterung bei bereits beeintrach-
tigtem Sehvermdgen, eine hinzukommende
Schwerhdrigkeit oder andere gesundheitliche

Sorgen stellen oft eine Zerreissprobe fir die
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Beziehung dar. Viele Paare kdnnen Krafte
mobilisieren, die ihnen durch die Krise helfen.
Solche Krafte oder Ressourcen muss man
manchmal aktiv suchen. Dies fallt oft leichter,
wenn man sich dabei durch eine Fachperson
helfen lasst. Dasselbe gilt, wenn es in der
Beziehung bereits schwierig geworden ist,
wenn man sich nicht mehr gut austauschen
kann oder wenn ein Partner oder beide sich
missverstanden, Uberfordert oder vernachlas-

sigt fuhlen.

Ein Gesprach mit einer Fachperson, je nach dem
zu zweit oder auch alleine, ist fast immer hilfreich.
Bisher gibt es keine Liste mit Psychologinnen und
Psychologen, die sich in Fragen der Sehbeein-
trachtigung speziell auskennen. Sie kdnnen
jedoch bei der Beratungs- und Rehabilitations-
stelle in Ihrer Nahe fragen, ob diese jemanden
aus der Region empfehlen kann. Alternativ
finden Sie auf der Seite des Berufsverbandes der
Schweizer Psychologinnen und Psychologen eine

Suchmaschine: www.psychologie.ch (PsyFinder).



https://www.szblind.ch/kontakt
https://www.szblind.ch/kontakt
https://www.psychologie.ch

Zum Weiterlesen auf www.szblind.ch

Die vollstandige Zusammenfassung sowie alle
wissenschaftlichen Teilberichte (Fragestellung,
Methodik, Resultate, Quellen) zu den SELODY-
Studien sind auf Deutsch und Franzdsisch Gber die
Forschungsseite des Schweizerischen Zentralver-
eins fur das Blindenwesen SZB (www.szblind.ch/

Forschung) abrufbar:

e Auswirkungen einer Sehbeeintrachtigung
auf die Partnerschaft und partnerschaftli-
che Ressourcen zu deren Bewaltigung
Isabella C. Bertschi, Christina J. Breitenstein
& Guy Bodenmann (2021).

e Die alltdgliche Lebenserfahrung von
Paaren nach dem Auftreten einer Sehbe-
eintrachtigung
Romain Bertrand, Linda Charvoz, Jennifer
Fournier, Nicolas Kiihne, Manon Masse &
Aline Veyre (2021).

e SELODY - Studie zu Sehbehinderung und
Partnerschaft - Synthese
Christina J. Breitenstein, Isabella C. Bertschi,
Romain Bertrand, Linda Charvoz, Jennifer
Fournier, Nicolas Kiihne, Manon Masse, Aline
Veyre & Guy Bodenmann (2021)

SZBLIND-Produkte aus dem SELODY-Projekt

lhre Beziehung unter Druck?

Ratgeber fiir Paare im Umgang mit Sehverlust
Broschiire fur Betroffene und ihre Partner,

in deutscher, franzosischer und italienischer
Sprache.

www.szblind.ch/selody

www.ucba.ch/selody

www.ucbc.ch/selody

Beziehungen unter Druck?

Die Liebe nicht aus den Augen verlieren

Ein Audio-Podcast fur betroffene Personen und
Paare in deutscher Sprache.

www.szblind.ch/selody

Relation sous pression?

L'amour, quelle ressource!

Ein Audio-Podcast flr betroffene Personen und
Paare in franzosischer Sprache.

www.ucba.ch/selody

La vie de couple et Lla déficience sensorielle :
entre ruptures et continuités
Wissenschaftsjournalistische audiovisuelle
Produktion zu SELODY, in Zusammenarbeit mit
der «Fondation Internationale de Recherche
Appliquée sur le Handicap (FIRAH)» in franzosi-
scher Sprache.

www.ucba.ch/selody
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Begleitung von Paaren in der Psychotherapie

Vincent Ducommun, klinischer Psychologe und Psychotherapeut AVP-FSP

Sinnesbeeintrachtigungen und ihre
Auswirkungen auf die Psyche

Bevor wir auf die psychologischen Aspekte im
Zusammenhang mit der Dynamik in Paarbezie-
hungen eingehen, in denen ein Partner oder
eine Partnerin eine Beeintrachtigung aufweist,
mochte ich die Leserinnen und Leser fir die
Auswirkungen auf die Psyche sensibilisieren, mit
denen die direkt betroffene Person im Alltag

konfrontiert sein kann.

Standige Anpassung erforderlich

Leben mit einer Sinnesbeeintrachtigung
erfordert eine standige Anpassung. Das
betrifft sowohl den allgemeinen Zugang zu
Informationen als auch die Kommunikation
mit anderen Menschen und die physische
Mobilitat. Sich anzupassen ist fiir die betrof-
fene Person immer mit einem gewissen
Energieaufwand verbunden, der nicht selten
zu Erschépfung oder Stress fiihrt. Die Person
wird haufig mit ihren eigenen Grenzen
konfrontiert und muss Lésungen finden, die

ihrer spezifischen Situation gerecht werden.

36

Reiziiberflutung

Unsere Umwelt und unser heutiger Lebensstil
stellen hohe Anforderungen an die Sinneswahr-
nehmung. Es droht stindig eine Uberflutung mit
(auditiven oder visuellen) Informationsreizen. Die
meisten Informationen, die wir aufnehmen, sind
jedoch schlussendlich entweder nicht von Belang
oder einfach nur stérend. Dies hat zur Folge, dass
wirklich relevante Informationen oft in einem
Meer von Nebengerduschen untergehen. Fir eine
Person mit Sinnesbeeintrachtigung ist das Erken-
nen und Herausfiltern relevanter Informationen

noch energieaufwendiger als fir andere Menschen.

Effekt der verzogerten Bewusstwerdung

Der Versuch einer Anpassung aufgrund mogli-
cher Reizliberflutung kann einen anderen
mitunter problematischen Effekt nach sich
ziehen. Gleich wie beim Umgang mit Stress kann
es auch hier eine gewisse Zeit dauern, bis sich die
betroffene Person ihres tatsachlichen Zustandes
bewusst wird. Es ist wie beim beriihmten Frosch,
der im Topf mit kaltem Wasser sitzt. Wenn man
die Temperatur ganz langsam erhéht, kommt es
zu einer Wahrnehmungsverzégerung, und er
bemerkt die steigende Temperatur erst, wenn es
zu spat ist und das Wasser zu kochen beginnt. In
unserem Fall kénnen solche Verzégerungen
verschiedene problematische Auswirkungen
haben. Werden zum Beispiel ernsthafte Erschop-
fungs- oder Stresszustande zu spat erkannt, kann
es zu starker Aggression, Angstzustanden oder

Panikattacken kommen.



Integration der Beeintrachtigung
in das eigene Leben

Inwieweit eine Sinnesbeeintrachtigung in das
eigene Leben integriert wird, wirkt sich eben-
falls auf das Befinden einer betroffenen Person
aus. Die Integration dieser Realitat erfordert
eine aktive intrapsychische Auseinanderset-
zung. Wie beim Trauerprozess braucht es auch
hier Zeit, und es missen sowohl auf persénlich-
menschlicher wie auch auf Erfahrungsebene
verschiedene Stufen durchlaufen werden. So
lassen sich grosse Unterschiede im Beziehungs-
verhalten beobachten, je nachdem, ob sich die
Person eher am Anfang, mittendrin oder am

Ende dieses Prozesses befindet.

Faktoren in der Paardynamik

Auf die Gefahr hin, die Leserinnen und Leser
vor den Kopf zu stossen, behaupte ich, dass es
bei unterschiedlicher sensorischer Wahrneh-
mung der Partner zwangslaufig zu Asymmetrien
in der Beziehung kommt. Solche unterschied-
lichen Wahrnehmungen stellen jedoch kein
unlberwindbares Problem dar. Allerdings
erfordert die Bewaltigung im Beziehungsver-
lauf und im Alltag, dass sich beide Partner
vertieft damit auseinandersetzen und aufein-

ander zubewegen.

Umgang mit Abhangigkeit

Grundsatzlich méchte niemand von jemand
anderem abhangig sein. Doch angesichts der
Situation, in der sich betroffene Paare befin-
den, wird die Frage der Abhangigkeit unwei-
gerlich zum Thema. Vor dem eigenen sozialen
Umfeld konnen wir die effektiv bendtigte
Hilfe ganz oder teilweise geheim halten und
so den Schein wahren. Innerhalb der Paarbe-
ziehung lasst sich jedoch nichts verbergen.
Wahrend meiner beruflichen Tatigkeit konnte
ich wiederholt beobachten, dass Paare dieses
Thema oft vernachlassigen. Meist wird spon-
tan reagiert. «Ich sehe, dass sie Hilfe braucht,
also helfe ich ihr und tGberlege mir nichts
weiter dabei.» «lch versuche, es alleine hinzu-
kriegen, doch wenn ich es nicht schaffe,
werde ich witend.» Wie aber fuhlt sich die
Person, die um Hilfe gebeten wird, tatsach-
lich? Und was genau empfindet die hilfeemp-
fangende Person, die von der Unterstiitzung
profitiert? In der Therapie kann es flir das
Paar sehr hilfreich sein, den Fokus auf solche
Fragen zu lenken, das Bewusstsein fir das
Thema zu férdern und offen darliber zu
sprechen. In den Gesprachen kristallisieren
sich u.a. Dinge heraus wie «lch wusste nicht,
dass du dich schamst, wenn du mich darum
bitten musst!» oder «Wenn ich sage, dass ich
es satt habe, dir standig zu helfen, ist das
nicht gegen dich gerichtet, sondern ich sage

es, weil ich manchmal einfach erschépft bin!».
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«Rollenspiele»®

In der Praxis sehe ich auch oft, dass beide Partner
—ohne es zu wollen oder sich dessen wirklich
bewusst zu sein — typische Rollen einnehmen. So
nimmt die helfende Person manchmal die Rolle
des helfenden Angehdorigen, des Wohlwollen-
den, des «Ermachtigers», eines Elternteils und in
selteneren Fallen auch die Rolle eines Diktators
ein. Die hilfeempfangende Person spielt manch-
mal den in allen Lebenslagen Unabhangigen,
den Hilfeempfanger oder sie nimmt die Position
eines Kindes ein. Seltener schliipft sie auch in die
Rolle des Unterhalters oder des Opfers. Wenn es
dem Paar gelingt, aus solch Gberzeichneten
Rollenbildern auszubrechen, kénnen sich beide
ganz neu entdecken und sich individuell auf die
wahren Starken und Schwachen des jeweils

anderen einlassen.

Fazit

Abschliessend lasst sich sagen, dass die direkt
betroffene Person zwar selbst lernen muss, mit
ihrer Beeintrachtigung umzugehen, sich ihr
Partner oder ihre Partnerin jedoch ebenfalls mit
der Situation auseinandersetzen sollte. Ferner
gilt es, innerhalb einer solchen asymmetrischen
Paarbeziehung eine Formel zu finden, tber die
sich echte Symmetrie herstellen lasst und mit
deren Hilfe sich der hilfeempfangende Partner
auf seine Art und Weise fiir die Anstrengungen
des helfenden Partners revanchieren kann.
Gelingt dies, kann nicht nur die Paarbeziehung
wieder in geordnete Bahnen gelenkt werden,
sondern es wird auch moglich sein, das eigene
Selbstbild zu starken und sich in der Beziehung

gegenseitig mehr wertzuschatzen.

9 | In diesem Absatz wird fir die genannten Rollen die méannliche Form verwendet. Sie gilt stets fur

beide Geschlechter.
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Ophthalmologie — Psychologie - sehbehinderungs-
spezifische Rehabilitation: Das konnte ein starkes

Dreieck sein!

Stefan Spring, SZBLIND und Stephan Hiisler, Retina Suisse

Die SELODY-Studien unterstreichen das psychi-
sche Stresspotential, das in einer neuen oder
bestehenden Seh- oder Hérsehbeeintrachtigung
liegt, fur die betroffenen Menschen selbst - fur
ihre Angehorigen oder fir die Beziehungen
zwischen den Menschen. Augenarztliche Befun-
de, Diagnosegesprache, Behandlungen, alltag-
liche Misserfolge und schlechte Erfahrungen mit
Mitmenschen bieten vielerlei Gelegenheiten zu
verzweifeln. Und in der Nacht kommen die

Zukunftsangste, fur sich selbst und die anderen.

Die Forschung in diesem Bereich ist noch jung.
Man erkennt aber, dass etwa jede dritte Person
mit Sehbehinderung in gewissen Phasen an
Depressivitat leidet, jede Zehnte an ausgepragter
Depression. Angstzustande sind ebenfalls
verbreitet, unabhangig vom Grad des Sehverlus-
tes und vor allem verbunden mit Gedanken an
fortschreitende Verldufe und bevorstehende
Entwicklungen. Das Suizidrisiko ist, vor allem bei
altersbedingten Formen von Sehverlust, um das
Zwei- bis Dreifache erhoht. Die durchaus weit
verbreitete, wenn auch oft stillgeschwiegene
Erfahrung von visuellen Halluzinationen (z.B.
Charles Bonnet Syndrom oder farbige Blitzlich-
ter) kdnnen in all diesen Fallen eine verstéren-

de und verstarkende Rolle spielen.

Andere Studien zeigen, dass sehbehinderungs-
spezifische Rehabilitation wirkt, die Selbst-
standigkeit unterstitzt und dadurch die Risiken

fur psychische Folgeerscheinungen und Erkran-
kungen verringern kann. Allerdings reicht dies
nicht in allen Fallen aus, psychosoziale Beratung
und teilweise eine psychologisch ausgerichtete
Aufarbeitung der Behinderungserfahrung kann
notwendig und hilfreich sein, wie der Artikel von

Vincent Ducommun in diesem Fachheft zeigt.

Ein gleichschenkliges Dreieck

Obschon das schweizerische Sehbehinderten-
wesen flachendeckend Beratung- und Rehabili-
tation anzubieten vermag, steht die Aufmerk-
samkeit gegenlber psychischen Notsituationen
und unterdrickten Notlagen noch in den
Kinderschuhen. Ein konsequentes Screening
psychischer Belastung fehlt. Erst drei der
vierzehn Anbieterinnen von Beratung und
Rehabilitation besitzen Konzepte zur konkreten
Unterstitzung bei manifestem Bedarf an

psychologischer Beratung.

e Die Beratungs- und Rehabilitationsstelle fur
Menschen mit Sehbehinderung im Kanton
Genf (www.abage.ch) hat in Zusammen-
arbeit mit der kantonalen Organisation der
Psychotherapeuten eine Gruppe Therapeu-
tinnen und Therapeuten gebildet und in
sehbehinderungsspezifischen Fragen und
Beratungsstrategien eingefiihrt. Die Bera-
tungsstelle kann nun bei Bedarf an vorberei-

tete Therapeuten/-innen vermitteln.
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Ophtalmologie

Sehbehinderungs-
spezifische Beratung
und Rehabilitation

Die flir den Kanton Tessin zustandige Bera-
tungsstelle (www.unitas.ch) bietet etwa
halbjahrlich Sensibilisierungen fir Psycho-
therapeuten, Coaches oder Psychiater/-innen
an. Daraus konnte eine Liste von interessier-
ten und vorbereiteten Personen fir psycho-
logische Beratungen aufgebaut werden, die
interessierten Personen abgegeben wird.

Die SZBLIND Fachstelle fiir Menschen mit
Horsehbehinderung (www.taubblindheit.ch)
hat bereits vor etwa zwanzig Jahren damit
begonnen, eine Gruppe assoziierte Psycho-
loginnen und Psychologen aufzubauen,
verteilt auf die ganze Schweiz. Diese werden
auf die speziellen Themen der Horsehbehin-
derung und auf die Kommunikationstech-

niken vorbereitet.

Psychologie

Die Ubrigen Beratungsorganisationen verwei-
sen von Fall zu Fall auf freischaffende, nicht
spezifisch vorbereitete Therapeutinnen und
Therapeuten. Beratung und Therapie sind nicht
grundsatzlich verschieden, ob mit oder ohne
Sehbeeintrachtigung. Dennoch sind ein gewis-
ses Grundwissen zur Vielfalt und Gber die
Auswirkungen von Sinnesbeeintrachtigungen
und Erfahrung mit der Bewaltigung fortschrei-
tender Verlusterfahrungen von Vorteil. Dazu
gehort auch das Wissen, dass eine spezialisierte
Rehabilitation auf der funktionalen Ebene zur
Starkung der Autonomie hilfreich sein kann.
Auf Grund der Ergebnisse der SELODY Studien
und den damit verbundenen Diskussionen,
wirde es sich lohnen, Psychologinnen und
Psychologen sowie therapeutisch tatigen
Psychiaterinnen und Psychiater eine Einflhrung
in die spezifischen Themen der Bewaltigung
einer Sinnesbehinderung anzubieten. Das
Sehbehindertenwesen hat dazu leider noch

keine Initiativen entwickelt.


https://www.taubblindheit.ch
https://www.unitas.ch

Fir ein professionelles Netzwerk bei
Sehbeeintrachtigung im Alter

Nicht nur zwischen den Beratungsstellen fur
Menschen mit Sehbehinderung und erfahrenen
Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten
sollte es eine eingespielte Zusammenarbeit
geben, auch Ophthalmologen und Ophthalmo-
loginnen registrieren eine allfallige Not ihrer
Patienten/-innen und kénnen eine Empfehlung
und eine qualifizierte Adresse aushandigen.
Verschiedene Organisationen des Sehbehinder-
tenwesen registrieren seit Jahren, dass es zu
lange dauert, bis eine neu mit einer Sehbeein-
trachtigung konfrontierte Person nach der
augenarztlichen Diagnose den Weg zu einer
spezialisierten Rehabilitation findet. Die Uber-
weisung der Patientinnen und Patienten von
den medizinischen Fachpersonen an eine
Beratungs- und Rehabilitationsstelle ist alles
andere als gewaéhrleistet. Anders als zum
Beispiel in der Kardiologie, Orthopéadie, Geriatrie
oder Onkologie fehlt es in der Ophthalmologie
an einer systematischen Uberweisungslogik
und Zusammenarbeit zu den Beratungs- und
Rehabilitationsdiensten. Die Studien des
SZBLIND belegen diesen klaglichen Zustand.
Zusammen mit der Vereinigung von Patientin-
nen und Patienten mit Netzhauterkrankungen
Retina Suisse hat der SZBLIND zu diesem Prob-
lemfeld unter der Bezeichnung PROVIAGE
(Professional network for visual impairment in
old age) eine Untersuchung zur bestehenden
Versorgung und Uberweisungslogik lanciert,

aus der ab Ende 2023 Handlungsempfehlungen

fur einen verbesserten Versorgungsprozess
abgeleitet werden kénnen (Informationen

unter www.szblind.ch/forschung).
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Ausblick: Behinderung ist eine
zwischenmenschliche Erfahrung

Stefan Spring, Verantwortlicher Forschung SZBLIND

Unsere Vorstellungen tber das Phanomen
«Behinderung» verandern sich mit der Zeit.
Heute beziehen wir uns gerne auf das ganzheit-
liche, inklusive «Ubereinkommen der UNO uber
die Rechte von Menschen mit Behinderungen».
Im Hintergrund aber sind wir im Denken und
Handeln noch stark gepragt durch das in der
Schweiz vorherrschende medizinische, indivi-
dualistische Verstandnis der Invalidenversiche-
rung, welches Behinderung mit einer gesund-
heitlichen Schadigung mit bleibenden Beein-
trachtigungen in Verbindung bringt. Es ist der
Politik und der Verwaltung diesbeziiglich noch
nicht gelungen, eine veraltete Denkart zu
Uberwinden. So gehen wir nach wie vor auto-
matisch davon aus, dass es eine Person ist, die
‘betroffen’ ist. Das stimmt naturlich, wenn wir
an die gesundheitlichen Schadigungen der
Sehorgane oder deren Funktionen an sich
denken. Es stimmt immer noch, wenn wir von
den daraus folgenden Beeintrachtigungen
sprechen. Sobald wir aber den Begriff «Behin-
derung» verwenden, sollten wir den Blick
erweitern auf die Interaktion, auf die zwischen-
menschliche Ebene. Das SELODY-Projekt lehrt
uns zu erkennen, dass Veranderungen im
Sehvermogen einer Person auch behindernde
und verdndernde Auswirkungen auf die Mit-
menschen haben. Noch viel eklatanter sind
diese Auswirkungen bei Veranderungen im
Seh- und Hoérvermogen! Die Beeintrachtigung,
die eine Person erfahrt, wirkt sich auf das Leben

mehrerer Personen behindernd aus.

Sehbeeintrachtigung wirkt sich doppelt aus

Das SELODY-Modell auf Seite 19 zeigt eine den
weissen Stock und Brille tragende Person
(orange dargestellt). Sie ist «betroffen». Eben-
falls «betroffen» ist aber auch die sehende und
horende Person (blau dargestellt). Und «betrof-
fen» sind sie beide als Paar. Das Paar war sozu-

sagen der «Star» in diesem Projekt.

Lernen wir «Betroffenheit» also breiter zu
verstehen. SELODY fokussiert diese Diskussion
auf den Lebenspartner, die Lebenspartnerin. Thr
Leben wird zwar anders, jedoch kaum minder
beeinflusst durch das schwindende Sehvermo-
gen als das der direkt betroffenen Person.
Besonders in Anpassungsphasen, nach einer
Diagnose, nach einer Verschlechterung des
Sehvermogens, oder wenn das Horvermogen
ebenfalls abnimmt, entsteht Stress, bei der
einen, aber auch bei der anderen Person und im
Reflex davon im Paar als solches. Dasselbe ist
moglich bei dusserlichen Ereignissen: neue
Wohnung, neue Arbeit, Arbeitsverlust, Pensio-
nierung usw. Aber auch vermeintlich normale
Ereignisse sind nicht ohne Folgen: Schon die
Aussicht auf Familienferien in einem Hotel
bedeutet vielleicht fiir die eine Person Erholung
und fur die andere Mehrarbeit, Betreuung,

Organisation und permanente Begleitung.

Die Vorstellung, wie man als Paar und wie man
selbst in der Zukunft leben wird, muss tber-
arbeitet werden. Das ist schneller gesagt als

getan! Abgeben, Tauschen, Kompensieren,
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Ubernehmen, Ersetzen, Begleiten, Unterstiit-
zen: Alles Tatigkeitsworter die immer mindes-
tens zwei Personen betreffen. Wenn eine etwas
abgibt, muss eine andere Gbernehmen. Man

kann nicht ins Leere abgeben.

We-can-manage-sensory-loss

Es ist eine verbreitete Erfahrung, dass Personen,
die mit einer Sehbeeintrachtigung konfrontiert
sind, selber Uber das entscheiden wollen, was sie
betrifft. «Nichts Gber uns ohne uns». Das ist
richtig so. Wenn aber eine Beeintrachtigung sich
auch auf andere Personen auswirkt, auf die
Partnerin zum Beispiel, dann erstreckt sich das
Recht zur Bestimmung auch auf diese. Und auch
das Recht, informiert zu sein, sich austauschen,
erholen, weiterentwickeln zu kdnnen steht den
Partnerinnen und Partnern ebenfalls zu. Es wére
erstrebenswert, dass sich der Selbsthilfegedan-
ken auf diese Aspekte ausdehnt. Ein Schritt, der in
anderen Bereichen des Gesundheitswesens langst
Realitat ist. Angehdrige sollen nicht Anhangsel
von jemanden sein, der oder die immer im Vor-
dergrund steht. lhre Fragen, Sorgen und Bedrf-
nisse, auch das Bedurfnis zu unterstitzen und
selbst unterstltzt zu werden, sind gleichberech-
tigt. Ein Statement der Selbsthilfe in diese Rich-
tung ist wichtig.

Das in der Schweiz gut ausgebaute System der
Beratungs- und Rehabilitationsstellen kann sich
ebenfalls weiterentwickeln. Wenn bei Personen
mit einer Sehbeeintrachtigung, die in einer
Beziehung leben, der Lebenspartner oder die

Lebenspartnerin als die wichtigste Ressource
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bezeichnet wird, dann ist es klug und wirt-
schaftlich, daflir zu sorgen, dass es dieser
Ressource gut geht. Angehdrige zu unterstut-
zen und vermeidbare Quellen von Reibung zu
minimieren, ist ein hoch anzustrebendes Ziel der
Beratung. SELODY ladt ein, die heute vielleicht
noch rudimentaren Konzepte in diesem Bereich
weiterzuentwickeln und zum Standard der
professionellen Unterstiitzung bei Seh- oder
Horsehbeeintrachtigung zu machen. Eine erste
Materialsammlung liegt mit dem Info-Set
SELODY, mit den Podcasts und mit einer neuen
SZBLIND-Broschiire vor.

Wenn in der Sozialberatung erreicht wird, dass
sich die sehbeeintrachtigte Person in die Situa-
tion der Partnerin oder des Partners versetzen
kann und entdeckt, dass auch beiihr oder ihm
eine Neudefinition des Lebensentwurfes notig
ist, kann dies viele Einsichten auslosen. Dassel-
be wenn Partnerinnen und Partner erkennen,
dass auch sie eigene BedUrfnisse haben kénnen
und sich nicht alles im Leben nur noch um die

Sehbeeintrachtigung drehen muss.

Und schliesslich ist es eine Forderung an die
psychologischen Beratungsarbeit, in besonders
belastenden Situationen den Weg zu einer
professionellen Unterstlitzung aufzuzeigen
und anzubahnen. Es gibt Situationen, die mit
externer Hilfe besser bewaltigt werden kdnnen
oder die eine solche sogar voraussetzen. Zwi-
schen der sehbehinderungsspezifischen Bera-
tung und psychologischen Unterstltzungssys-
temen mussen eingespielte Formen der Zusam-

menarbeit vorgesehen und vorbereitet werden.



Auch blinde Menschen kénnen kiissen

Im Eingangsartikel zu dieser Publikation war
von der Liebe die Rede. SELODY ist es gelungen,
«Liebe» wissenschaftlich darzustellen. Denn
was ist es anderes als Liebe, wenn ein Lebens-
schicksal ein Mehr an Verbindung, ein Mehr an
Unterstltzung und grosse Empathie auslost?
Die Uber 300 befragten Personen haben nicht
von Abweisung, von Trennungswunsch, Miss-
brauch oder Hass berichtet. Vielmehr passen sie
sich lebenslanglich und gegenseitig an neue
Unwagbarkeiten an. Ein Sehverlust oder ein
Horverlust ist eine solche Unwagbarkeit. Es hat
sich gezeigt, dass ein Sehverlust eben auch eine
von vielen Unwagbarkeiten ist, die man als Paar
im Laufe eines langen Lebens antrifft. Und dass
man damit so umgehen kann, dass das Wohlbe-
finden hoch, das Leben lebenswert und die
Beziehung stabil bleibt. Somit kdnnen wir dem
eingangs zitierten Lied von Franco Battiato
zuversichtlich eine neue, SELODY-eigene

Strophe anfligen:

Wir werden uns gegenseitig beschitzen,
wenn wir dngstlich und ungliicklich sind.
Auch du erlebst Ungerechtigkeiten,
Niederlagen und Enttdauschungen
wegen MEINER Situation.

Aber wir gehen das gemeinsam an,
verstarken unseren Kuss.

Weil wir beide besondere Wesen sind,
und ich, auch ich,

werde mich um Dich sorgen.
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