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Internationale Forschungsergeb-

nisse nutzen

Projektleiter Stefan Spring.
Stefan Spring ist beim Schweizerischen Zentralverein fiir das Blindenwesen (SZB)
Leiter des Ressorts Taubblindenberatung.

In den letzten Jahren wurden auf interna-
tionaler Ebene verschieden Studien zur
Lebenssituation von Menschen mit einer
erworbenen Horsehbehinderung oder
Taubblindheit publiziert. Was ldsst sich
aus diesen Forschungen sagen?

Text: Stefan Spring

Im sogenannten ,,Nordic Project” wurden
die Erfahrungen von 20 erwachsenen Per-
sonen mit einer progressiven Horsehscha-
digung (Usher-Syndrom) im Alter zwischen
17 und 63 Jahren in den Landern Norwegen,
Schweden, Island und Danemark erhoben.
Uber eine Zeitspanne von fiinf Jahren
wurden sie von Fachpersonen mehrere
Male zu ihren Erfahrungen und den Konse-
quenzen der progressiven Erkrankung
befragt. Thematisiert wurden die Diagnose,
der Bedarf und die Erfahrungen beziiglich

Unterstiitzung und
Beratung  sowie
Partizipation und
Kommunikation,
Bildung und Arbeit.
Es hat sich gezeigt,
dass der Moment
und die Umstdnde
der Bekanntma-
chung der Dia-
gnose eine ein-
schneidende
Lebenserfahrung
ist: In welchem
Lebensabschnitt
bekommt man die
Diagnose? Wie wird
sie vermittelt?
Welche Unterstiit-
zung  wird in
diesem  Kontext
angeboten? Im hei-
klen Moment der
Entgegennahme
einer Diagnose rea-
gieren betroffene
Menschen sehr
unterschiedlich.
Fachpersonen
miissen sich auf
diese Unterschiede
einstellen. Die
Studie zeigt, dass
vieles von der
bestehenden (pro-
fessionellen und sozialen) Unterstiitzung
und von der Erfahrung im Umgang mit ver-
schiedenen Situationen abhangt. Zudem
ist die Form der Horbehinderung relevant:
Gehorlos geborene Menschen organisieren
ihr Leben und Unterstiitzungssystem
anders als Menschen die sich auf ein restli-
ches Horvermogen abstiitzen. Ein zweiter
entscheidender Lebensaspekt ist der
Zugang zu Bildung und Arbeit. Auf dem
Weg zu einem Schulabschluss sind viele
Schwierigkeiten zu bewaltigen: Es stellt
sich die Frage, wie und inwiefern Hor- und
Sehdefizite bewaltigt werden kénnen und
ob die Ausbildungsstelle die Unterstiitzung
durch Fachstellen des Taubblindenwesens
einrichten (Ravn Olesen, B. & Jansbol, K.
(2005). Experiences form people with deaf-
blindness - a Nordic project. Theory and
methods).

Wie entsteht eine ,,neue*
Identitadt?

Eine danisch-amerikanische Studie hat sich
der Frage der Identitat als Mensch mit einer
Horsehbehinderung gewidmet. Auch hier
wird die Rolle der Unterstiitzung im Zeit-
punkt der Diagnosestellung betont. Diese
Unterstiitzung muss kompetent und
taubblindenspezifisch erfolgen. Die Aus-
einandersetzung mit einer fortschreitenden
doppelten Sinnesbehinderung wird mass-
gebend erleichtert durch den Kontakt mit
anderen betroffenen Menschen, sei dies im
Rahmen von Aktivitaten einer Fachorgani-
sation oder durch Kontakte mit einer
Selbsthilfeorganisation, denn die wohl ent-
scheidende Erfahrungen betroffener Men-
schen sind die der Marginalisierung in
immer mehr sozialen Lebensbereichen bei
gleichzeitigem Verlust von immer neuen
vertrauten und sinnstiftenden Lebensberei-
chen: Arbeit, Freundschaften, Bildungs-
und Freizeitmdglichkeiten, familiarer Bin-
dung, soziale Rollen, Sicherheiten und
Aktivitaten. Dies fiihrt zur Verunsicherung
tiber den eigenen Platz in der Gesellschaft
und der Identitat. Depression, Beklem-
mung und Angstgefiihle konnen die vorder-
griindigen Folgen sein. Sich selber als
»taubblind“ zu bezeichnen, reicht gemass
der Studie nicht aus. Die Bezeichnung ist
erst der Ausdruck von bestimmten Bediirf-
nissen, nicht von einer ldentitdt. Die
Anndherung zu einer ,neuen ldentitat“
kann nur durch den Kontakt zu einer
Gemeinschaft von Menschen mit dhnlicher
Lebenserfahrung erfolgen. Identitat ent-
steht in einem kulturellen und sozialen
Kontext in dem sich ein Mensch mit
Taubblindheit inmitten anderer Menschen
mit Taubblindheit als ,normal“ und
»zuhause“ empfinden kann. So kann das
Selbstbild ,,Taubblinder Mensch* je nach
Situation als neue, erweiterte, zusatzliche,
ausschliessliche oder alternative Identitat
sinnstiftend sein. Da die Studie Vergleiche
zwischen dem dénischen und dem US-ame-
rikanischen System vornimmt, kann sie die
die zentrale Rolle von Assistenzpersonen
belegen. Die Identitatsfrage wird in Dane-
mark dank dem ausgebauten System per-
sonlicher Assistenz von weit mehr Betrof-
fenen erfolgreich geldst als in den USA, wo
personliche Assistenz bisher nur in Form



eines zufallig vorhandenen Flickteppichs
dargestellt wird. (Miner, I. (2008), Deaf-
blind people and self-identity. An interview
survey).

Berater mit spezifischem
Wissen verlangt

Die dritte neue Studie wurde im Rahmen
einer Neustrukturierung der taubblin-
denspezifischen Dienstleistungen in Siid-
schweden erstellt. Die Studie nimmt von
Anfang an eine eigene Perspektive ein: Die
Vielfalt der Formen in denen sich eine Hor-
sehbehinderung manifestiert ist enorm und
es lohnt sich nicht, von einer irgendwie
definierten Einheit auszugehen. Vielmehr
soll die doppelte Sinnesbehinderung auf
dem Hintergrund des Lebens und der
Person, die betroffen ist, betrachtet
werden. Darauf, auf konkrete Lebenssitua-
tionen, lassen sich Unterstiitzungsziele
und Dienstleistungen aufbauen. Diese
Sichtweise distanziert sich von einer krank-
heitsorientierten Organisation der Unter-
stiitzung und richtet sich auf die Funk-
tionen und Aktivitaten des Individuums
aus. Es ist dies die Sichtweise der durch die
Weltgesundheitsorganisation propagierten
ICF Klassifizierung (ICF, International Clas-
sification of Functioning, Disability and
Health, WHO Weltgesundheitsorganisa-
tion). Eine Veranderung der Seh- und Hor-
fahigkeiten wirkt sich demnach auf den
Alltag des Individuums und seines
Umfeldes aus, auf die Beziehungen und
Chancen im Leben und auf die Partizipati-
onsmoglichkeiten. Die Studie befasst sich
dann speziell mit dem Erleben und der
Bewiltigung von zunehmender Abhéngig-
keit von Drittpersonen und Familienan-
gehdrigen. Dies zu erleben kann fiir bislang
in absoluter Selbststandigkeit lebende
Menschen sehr belastend werden. Die
Studie gliedert die Resultate in vier Lebens-
abschnitte (Kind und seine Familie; Adoles-
zenz, Erwachsenenalter, Altern mit
Taubblindheit). Dabei zeigt sie die potenti-
ellen Risiken und Probleme sehr alltagsbe-
zogen auf, ausgehend von der Tatsache,
dass die Alltagsbewaltigung moderner
Gesellschaften extrem stark auf der visu-
ellen und/oder akustischen Kontrolle der
Aussenwelt aufbaut. Die Partizipation am
Leben erfordert bei einer Horsehbehinde-
rung demnach spezifische Korrekturen in
Form von Wissen, Zeit, Infrastruktur, Assi-
stenzpersonen. Die interviewten, schwedi-
schen Personen betonen, dass sie sich
Berater wiinschen, die spezifisches Wissen

zur Taubblindheit haben und es nicht ihnen
selbst tiberlassen werden kann, die Fach-
bereiche der Sehbehindertenhilfe und der
Horbehindertenhilfe selber zu integrieren.
Das bedeutet auch, dass die Hilfspersonen
in der Lage sind, direkt mit hérsehbehin-
derten Menschen zu kommunizieren mit-
tels Lautsprache, Gebardensprache oder
taktiler Kommunikation. Wie in der Schweiz
stellen auch die Studienleiterinnen in
Schweden fest, dass die kleine Zahl betrof-
fener Menschen die Erfiillung dieser Erwar-
tungen aus geographischer Sicht extrem
schwierig macht und es nicht méglich sein
wird, jeden Sozialdienst, jede Verwaltung,
jede Pflege- und Hilfsorganisation mit
taubblindenspezifischem Wissen und Fer-
tigkeiten auszuriisten. Umso wichtiger wird
es in Schweden wie in jedem anderen Land
sein, die Strategien zur Unterstiitzung von
Menschen mit einer Hérsehbehinderung
auf Grund von fundiertem Wissen und
durchdachten Strategien zu entwickeln.
(Géransson, L. (2008), Deafblindness in a
life perspective. Strategies and methods
for support)

Die Ergebnisse der drei Studien kénnen auf
Englisch nachgelesen werden unter
www.dbcent.dk (englische Sprachwahl).
Eine weitere Ubersicht tiber den For-
schungsstand zur Taubblindheit (Geburts-
taubblindheit und erworbene Formen)
finden sie in der 2007 erschienen SZB-Vor-
studie zur Taubblindheit in der Schweiz
(www.szb.ch, Downloads).

SZB-Vorstudie zur Taubblind-
heit

Die Interkantonale Hochschule fiir Heil-

padagogik HfH in Zurich hat 2007 im Auf- .

trag des SZB eine Vorstudie zur Taubblind-
heit in der Schweiz erstellt. Auf diese Lite-
raturstudie aufbauend wird zurzeit mit
Unterstiitzung des Schweizerischen Natio-
nalfonds zur Férderung der wissenschaftli-
chen Forschung und in Zusammenarbeit
mit dem Benutzerforum der SZB
Taubblinden-Beratung eine empirische
Hauptstudie durchgefiihrt. Diese wird die
Lebenslage taubblinder Menschen in der
Schweiz darstellen. Der SZB verspricht sich
als Auftraggeber eine umfassende
Beschreibung resp. Rekonstruktion der
Lebenslage von horsehbehinderten Men-
schen in unterschiedlichen Lebensab-
schnitten und mit unterschiedlichen Vor-
aussetzungen und Ressourcen.

Einige Stichworte dazu sind:

e Berufliche und finanzielle Situation
taubblinder Menschen

e Situation beziiglich sozialer
hungen

e Gestaltung der Freizeit

e Nachschulische Ausbildung und
Erwerbsleben

e Berufsorientierung im Erwachsenenalter

e Vordringliche Probleme im Alltag

e Umgang mit Anforderungen und Hiirden
im Alltag

e Aktivierbare Ressourcen

e Faktoren die zu Unterschieden in der
Lebenslage beitragen

e Veranderungswiinsche beziiglich des
Angebotes an Unterstiitzung und Bera-
tung

e Unterstiitzungsangebote fiir Integration
und Partizipation

e Subjektiv relevante Aspekte der Lebens-
welt

e Lebenslage von taubblinden Menschen
im Vergleich zur Lebenslage der Gesamt-
bevilkerung und von Menschen mit
Behinderungen generell

Bezie-

Die Studie wird erstmals fiir die Schweiz
empirisch gestiitzte Grundlagen fiir die
gezielte Weiterentwicklung des beste-
henden Unterstiitzungs- und Beratungsan-
gebotes fiir Menschen mit einer Horseh-
schadigung liefern. Wir werden {iber die auf
Mitte 2010 erwarteten Ergebnisse an
diesem Ort ausfiihrlich berichten.

(Projektleiter und Kontaktperson zur
Studie ist Stefan Spring, spring@szb.ch)
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Communiqué iiber die
sonos-Vorstandssitzung
vom 3. September 2009

Liebe Leserinnen und Leser unserer Ver-
bandszeitschrift

An der Sitzung vom 3. September 2009 hat
der sonos-Vorstand sich neu konstituiert.
Walter Gamper hat das Vizeprasidium
tibernommen und Ilir Selmanaj wird als
Quastor fortan fiir das Finanzressort
zustandig sein.

Der Vorstand hat sieben Gesuchen um
finanzielle Unterstiitzung weitgehend ent-
sprochen und aus dem Projektkredit von Fr.
50'000.-- fiir 2009 vier Defizitgarantien in
der Hohe zwischen Fr. 1'000.-- bis
Fr. 5'000.-- sowie drei Beitrage in der Hohe
von Fr. 1'250.-- bis Fr. 2'000.-- gewahrt. Der

Vorstand hat zudem eingehend {iber seine
Vergabepraxis diskutiert. Allenfalls will er
zu einem spateren Zeitpunkt ein Vergabe-
reglement erlassen, worin die Parameter
fuir die Einreichung der Gesuche und die
bei der Vergabe massgeblichen Richtlinien
formlich festgehalten werden.

Ferner hat der Vorstand davon Kenntnis
genommen, dass sonos angesichts der
Wirtschaftskrise und der generell sehr
angespannten Finanzlage leider viel
weniger Spendeneingange als im Vorjahr
zugeflossen sind. Der Vorstand klart des-
halb ab, ob gegebenenfalls ein neuer Kanal
erschlossen werden kdnnte, um Spender
und Spenderinnen auf eine zeitgemasse
moderne und ansprechende Art fiir
unseren Verband zu gewinnen.

In Bezug auf die an der Delegiertenver-
sammlung von 2008 verabschiedete neue
Strategie von sonos soll demnachst in
einer Zusammenstellung festgehalten
werden, was alles bereits erreicht worden
ist und wo bzw. in welchen Bereichen mog-
licherweise gewisse Anpassungen vorge-

nommen werden sollten.

Auch die Abstimmung vom 27. September
2009 iiber die Erh6hung der Mehrwert-
steuer zur Sanierung der stark verschul-
deten Invalidenversicherung wurde an der
Vorstandssitzung eingehend thematisiert
und ebenfalls die Vorlage iiber die 6. IVG-
Revision sowie das diesbeziigliche Ver-
nehmlassungsverfahren. Es wurde heraus-
gestrichen, wie wichtig es gerade im
Zusammenhang mit den Horgeraten ist, in
den Stellungnahmen der einzelnen Ver-
bande deutlich zu machen, dass Horgera-
tetragerlnnen  bestmdoglich  versorgt
werden bzw. die Invalidenversicherung
nicht auf Kosten der Betroffenen Ein-
sparungen vornimmt.

Beste Griisse

Fiir den sonos-Vorstand
Bruno Schlegel
Prasident

Neue Publikation zum
Thema Cochlea-Implantat

Am 4. Juli 2009 fand an der Ludwig-Maximilians-Uni-
versitat Miinchen die Abschlussprédsentation eines
neuen Buches statt. Es handelt sich um eine Informa-
tionsbroschiire fiir Gehorlose {iber die Cl-Versorgung
von Kindern. Das Autorenteam stand unter Leitung
von Frau Prof. Dr. Leonhardt, Inhaberin des Lehrstuhls
fiir Gehorlosen- und Schwerhérigenpdadagogik der
Uni Miinchen und Arno Vogel, Leiter des CI-C
Schleswig-Holstein. Nebst Fachleuten arbeiteten
aber auch zwei gehorlose Elternpaare mit. Diese ach-
teten unter anderem auf eine verstandliche Sprache,
aber auch auf die Korrektheit der gezeichneten
Gebarden. Damit kommt auch klar zum Ausdruck,
dass es bei dieser neuen Broschiire nicht um pro oder
contra Gebarden geht, sondern einzig und alleine um
korrekte Beantwortung der vielen Fragen, die gehor-
lose Eltern im Zusammenhang mit dem Cl haben

konnten.

Bruno Schlegel
Prasident sonos

3. September 2009

r k-3
b

Informationen

fuir gehorlose

und schwerhorige Eltern
uber das

(Cochlea Implantat

erhaltlich bei
www.buch.ch
fiir Fr. 19.90

Autorengruppe unter Leitung
von Annette Leonhardt
und Arno Vogel
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