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Rosmarie Turhan ist eine gesellige
und unternehmenslustige Frau.

Der kontinuierliche Verlust ihrer
Sehkraft bindet sie jedoch immer
mehr an ihre Wohnung. Die Teilnah-
me an CAB-Kursen ist fiir sie eine
der wenigen Moglichkeiten, um

der zunehmenden Isolation zu ent-
kommen.

Mit der vererbten Retinopathia pigmen-
tosa (RP) zur Welt gekommen, hat sich
die Sehkraft der 70-jahrigen Rosmarie
Turhan im Verlauf ihres Lebens konti-
nuierlich verschlechtert. Die unheilbare
Krankheit befindet sich heute im End-

Rosmarie Turhan macht sich auf zum

stadium und schrénkt die Baslerin im
Alltag stark ein. Ohne Begleitung traut
sie sich nicht mehr zu, ihre Wohnung
in Minchenstein zu verlassen. Weil sie
seit 14 Jahren alleine lebt, verbringt sie
deshalb die meiste Zeit zuhause.

Die Tage sind lang

Den Haushalt erledigt die «gwehrige»
Frau mit dem jugendlichen Charme
ganz alleine. Sie wascht, kocht und
putzt, so gut es eben geht. Obwohl

sie mit ihrem stets kleiner werdenden
Gesichtsfeld praktisch gar nichts mehr
sieht, ist ihr eine saubere, aufgerdum-
te Wohnung wichtig. «Alle 14 Tage
kommt meine Putzfrau und reinigt die
Wohnung griindlich. Dann weiss ich,
dass es wieder richtig sauber ist bei
mir», erzahlt Rosmarie Turhan, die sich
sehr Uiber den Besuch anlasslich des
AUGENBLICKE-Interviews gefreut und
extra daflir einen Gugelhupf gebacken
hat. Jeder Besuch bringt Abwechslung
in ihren Alltag, der oft von Einsam-

keit gepragt ist. Zum Gliick wohnt ihr
Bruder Roland im gleichen Haus. Jeden
Morgen um 09.00 Uhr trinken die
beiden zusammen einen Kaffee. Das
andert aber nur wenig daran, dass Ros-
marie Turhan oft alleine ist, denn die
Tage sind lang und weder der Fernseher
noch Horbicher kénnen den Austausch
mit Menschen ersetzen. «<Mit meinem
Bruder gehe ich zudem einmal pro Wo-
che einkaufen oder wir unternehmen
ab und zu einen Ausflug. Aber natirlich

kann er sich nicht standig um mich
kiimmern. Er hat ja auch ein eigenes
Leben.»

Trotz Umschulung entlassen

Wie bei den meisten Menschen mit RP
machten sich die ersten Merkmale der
Erkrankung auch bei Rosmarie Turhan
in der friihen Kindheit mit Nachtblind-
heit bemerkbar. Auf Wunsch ihrer
ebenfalls von RP betroffenen Mutter
besuchte die kleine Rosmarie die Regel-
schule. Mit 13 kam sie auf ein Internat
in Belgien und danach absolvierte sie
mit einem Sehrest von gerade mal 20%
eine Verkauferinnenlehre. Sie besuch-
te einen Abendkurs und schaffte den
Einstieg ins Biiro, wo sie wahrend vieler
Jahre tétig war, bis die Sehschwache
eine administrative Tatigkeit verunmog-
lichte. Trotz Versprechungen wurde sie
nach einer Umschulung entlassen. Alle
Versuche, danach wieder eine Stelle zu
erlangen, scheiterten. «Das war sehr
demitigend», erinnert sie sich. Auch die
spat eingegangene Ehe hielt den krank-
heitsbedingten Herausforderungen
nicht stand, erzahlt Rosmarie Turhan:
«Als junge Frau hatte man mir in der
Arztpraxis dringend davon abgeraten,
zu heiraten oder Kinder zu bekommen.
Als sich bei meinem Mann dann doch
der Kinderwunsch einstellte, trennten
wir uns, damit er sich seinen Traum
erflillen konnte. Ich habe sowohl zu
ihm als auch zu seinen beiden S6hnen
immer noch ein gutes Verhiltnis.»
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wochentlichen Einkauf mit ihrem Bruder
- ein Hohepunkt in ihrem Wochenablauf.




Manchmal fliessen Trinen

Rosmarie Turhan hat lernen missen,
auf vieles im Leben zu verzichten. Den-
noch hadert sie nicht mit ihrem Schick-
sal. «Ich bin jeden Morgen dankbar,
wenn ich aufwache und noch hell und
dunkel unterscheiden kann», erklart
sie. «Nur die Einsamkeit, die macht

mir schon zu schaffen. Wenn ich lange
alleine bin, werde ich depressiv. Ich ver-
misse es sehr, nach draussen zu gehen
und Menschen zu treffen oder einfach
etwas zu spazieren. Da fliessen schon
manchmal Tranen. Deshalb nehme ich
so oft wie nur moglich an Kursen der
CAB teil. Diese Angebote sind flir mich
extrem wertvoll. Man unternimmt ge-
meinsam interessante Ausfllige, tauscht
sich mit anderen Menschen aus und
hat stets eine Begleitperson zur Seite.
Ich liebe es, wenn mir beim Spazieren
jemand die Landschaft beschreibt.

Dann kann ich mir ein Bild davon ma-
chen. Aus den Kursen der CAB kehre
ich immer frohlich zuriick. Von diesem
schonen Geflihl zehre ich bis zum
nachsten Kurs.»

Rosmarie Turhan hat sich zum CAB-
Kurs «Abschliessen, Bewegen und
Geniessen» angemeldet (siehe nachste
Seite) und freut sich darauf, die be-
sinnlichen Tage zwischen Weihnachten
und Neujahr zusammen mit anderen
Menschen zu verbringen.

Weihnachtszeit im Dunkeln

«Wie merken Sie, wann Weihnachten
ist?», fragte mich ein Zweitklassler.
Schmunzelnd erzahlte ich ihm, wie ich
als Frau, die nichts sieht und kaum hort,
Weihnachten gestalte.

Schwebt die Kerzenwachswolke im
Atelier in mein Nasli, beginnt auch ftir
mich das frithe adventliche Werken.
K&nnen mir meine Augen weder das
Funkeln noch das Glitzern der Umwelt
schenken, erhelle ich meine Seele mit
anderen Weihnachtsfreuden. Zimt aus
meinem Duftlampchen und Vanille aus
meiner Keksfabrikation schiiren meine
Muse zuhause. Mit Begleitung lasse ich
mich gerne in einem Adventskonzert
harmonisch beschwingen. Jedoch die
herzerwarmendsten weihnachtlichen
Schwingungen erfahre ich im besinn-
lichen Miteinander mit vertrauten
Menschen.

Wahrend sich der Advent gesellig und
bunt gestaltet, werden die Festtage oft
zu still. Alleinlebend, ohne Familienan-
schluss, wird das «All-ein-sein» mit ima-
gindren Engelsscharen eine seelische
Herausforderung. Einladungen von
fremden Familien schmeicheln, doch
schaffen die Behindertenbedingungen
schnell eine verspannte Atmosphare.
Ofters liebaugelte ich mit Veranstaltun-
gen mit seh- und horseheingeschrank-
ten Personen. Die Zweifel, meine
Horbehinderung kénnte mich in der
Gruppe ausgrenzen, liessen mich dann
doch mit den singenden Klaus-Puppen
alleine zu Hause bleiben. Ob sich heuer
mein Zweifel in Mut verzaubert?

Christine Mller, taubblind




Ein Kursange
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Abschliessen, B&wegen
uhd Geniessen

Ihr Handicap erschwert es blinden
oder sehbehinderten Menschen,
aktiv am gesellschaftlichen Leben
teilzunehmen. Viele plagt zudem
zwischendurch oder 6fter das
Gefiihl der Einsamkeit - besonders
wahrend der Festtage. Ein neu-

es Kursangebot der CAB schafft
Abhilfe.

Fir die einen sind es die schonsten Tage
im Jahr, fir die anderen sind sie gepragt
von Einsamkeit: Die Zeit zwischen
Weihnachten und Neujahr. In enger
Zusammenarbeit mit dem Internatio-
nalen Blindenzentrum (IBZ) bietet die
Schweizerische Caritasaktion der Blin-
den (CAB) sehbehinderten und blinden
Menschen zum Jahresabschluss einen
neuen Kurs an.

In der Gruppe statt alleine

Vom 26. Dezember 2016 bis zum 2.
Januar 2017 geniessen die Teilneh-
menden eine Woche lang gemein-
sames «Abschliessen, Bewegen und
Geniessen». Der Kurs wird geleitet von
der erfahrenen Bewegungsfachfrau
Ingrid Krizaj und vom Vizedirektor des
IBZ, Roland Gruber, der selber stark
sehbehindert ist. «Vor allem allein-
stehende blinde oder sehbehinderte
Menschen sind dankbar, wenn sie die
Festtage in einer Gruppe verbringen
kénnen», bestatigt Roland Gruber. Im

CAB-Kurs erwartet die Teilnehmenden
ein abwechslungsreiches Programm
mit aktiven Elementen wie Ausflligen,
Spaziergangen oder Wassergymnastik
und mit besinnlich-meditativen Teilen.
Zu den weiteren Programmpunkten
zahlen Veranstaltungen wie die festlich
gestaltete Silvesterfeier oder der Neu-
jahrsapéro.

Gemeinsame Betroffenheit

Die gemeinsamen Essen und Ge-
sprachsgruppen stellen den so wich-
tigen Austausch sicher. «Fir viele
Kursteilnehmende ist es eine Wohltat,
sich anderen mitteilen zu kénnen. Vor
allem treffen sie in den Kursen der CAB
auf Menschen in dhnlichen Lebenssitua-
tionen. Die gemeinsame Betroffenheit
schweisst zusammen. Oft entstehen in
den Kursen Freundschaften, die wei-
terbestehen. Man tauscht Telefonnum-
mern aus und nicht selten gibt es beim
Abschied Tréanen», beschreibt Roland
Gruber den Wert der Kurse. Das Pro-
gramm ist sorgfaltig auf die Moglichkei-
ten und Bedirfnisse von blinden oder
sehbehinderten Menschen abgestimmt.
So werden beispielsweise an den stets
sehr beliebten Unterhaltungsabenden
taktile Spiele wie Schach oder «Mensch
argere dich nicht» gespielt.

CAB leistet wertvollen Beitrag
«Wir stellen immer wieder fest, dass
die Teilnehmenden an den CAB-Kursen
aufbliihen und neuen Mut schopfen.

Die CAB leistet einen wertvollen Bei-
trag, damit blinde und sehbehinderte
Menschen wahrend der Festtage nicht
alleine zuhause sind.»

Da viele mogliche Teilnehmende im
Kreise ihrer Familie Weihnachten feiern,
wurde der Kursstart bewusst auf den
26. Dezember gelegt. Die Option, indi-
viduell bereits am 24. Dezember oder
vorher anzureisen, steht allen Teilneh-
menden offen.

Abschliessen, Bewegen und
Geniessen

26. Dezember 2016 - 2. Januar 2017

im Internationalen Blindenzentrum,
Landschlacht

Anmeldung bei der CAB in Zirich



Liebe Leserin, lieber Leser

Sie ist wieder da, die besinnlichste
oder schonste des Jahres, das Fest
der Liebe oder einfach nur die Zeit
der Geschenke. Welche Deutung
man diesen Festtagen auch zuspre-
chen mag, bewirken sie doch immer
dasselbe: Sie bringen Menschen
zusammen. Allerorts wird gefeiert.
Fur die meisten ist das tatsachlich
die eingangs besungene schonste
Zeit des Jahres, fiir andere jedoch
eine eher einsame und traurige Zeit.
Vor einiger Zeit lernte ich Rosma-
rie Turhan in einem Kurs kennen,
woraus sich eine freundschaftliche
Beziehung entwickelte. Aus unseren
Gesprachen wurde einmal mehr
deutlich, dass ein Handicap auch im
Verlauf des Jahres immer wieder fiir

bedriickende Momente sorgen kann.

Es freut mich sehr, dass uns Ros-
marie Turhan in dieser Ausgabe ein
paar personliche Einblicke gewahrt.
Und ganz besonders freue ich mich,
dass Rosmarie Turhan am diesjah-
rigen Jahresabschlusskurs der CAB
teilnimmt. Nebst dem Portrait und
der Kursbeschreibung setzen wir fiir
Sie in dieser Ausgabe die Beitrags-
serie zum medizinischen Know-how
fort und rdumen weiter auf mit den
Mythen rund ums Auge.

Ich wiinsche Ihnen allen eine gute
Zeit und schdne Begegnungen.

R HAUPTL

Ruth Hauptli, Prasidentin

Retinopathia
pigmentosa

Worum geht es?

Die urspriinglich als «Retinitis» pig-
mentosa bezeichnete Augenkrankheit
wurde in Retinopathia pigmentosa
umbenannt, weil sie nicht von einer
Netzhautentziindung (Retinitis) gepragt
ist. Betroffen sind die lichtempfindli-
chen Photorezeptoren (Stabchen und
Zapfen), die nach und nach zerstort
werden. Die Krankheit ist erblich be-
dingt, kann aber auch durch spontane
Mutation erworben werden. Die ersten
Symptome zeigen sich meist schon im
Jugendalter oder treten im mittleren
Lebensalter auf. Sowohl der schleichen-
de als auch der schubweise Verlauf er-
strecken sich Giber mehrere Jahrzehnte.
Die Sehkraft lasst allmahlich nach und
fuhrt nicht selten zur Erblindung.

Wie sehen die typischen Symptome
aus?

Fiir gewohnlich erfasst die Krankheit
zuerst die dusseren Stabchen und erst
im weiteren Verlauf auch die Zapfen.
Dementsprechend stellt sich im
friheren Stadium der Krankheit eine
Nachtblindheit ein. Die Anpassung an
veranderte Lichtverhiltnisse lasst nach
und die Blendempfindlichkeit erhéht

{ Wil Wint:

Bitte

Tunnelblick: Das Gesichtsfeld ist massiv
eingeschrankt

sich, was das Sehvermdgen zunehmend
beeintrachtigt. Sobald die Zapfen im
Bereich der Makula betroffen sind,
stellt sich eine Einschrinkung des Ge-
sichtsfeldes ein. Das zentrale Gesichts-
feld bleibt erhalten (R6hrengesichtsfeld,
Tunnelblick). Im fortgeschrittenen Ver-
lauf werden Kontrast- und Farbsehen
beeintrachtigt. Der jeweils auslésende
Gendefekt beeinflusst die Abfolge der
Symptome und den zeitlichen Ablauf.

: Pigment-
Ansammlungen
(clumps)

Die zerstorten Photorezeptoren sind als
dunkle Pigmentansammlungen sichtbar.

foC=—= (2] )
—_— e
-

-o-@=un 0-o-@mmun

Links gesunde Photorezeptoren.
In der Mitte und rechts die fortschreitende
Zerstorung der Photorezeptoren.
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Mégliche Therapie?

Die Retinopathia pigmentosa kann
heute friihzeitig diagnostiziert werden.
Die Fortschritte in der DNA-Analyse
erlauben zudem eine sehr genaue
Bestimmung des Gendefekts. Eine wis-
senschaftlich fundierte Heilbehandlung
oder Methode, um das Fortschreiten
dieser erblichen Krankheit aufzuhal-
ten, steht bis heute jedoch nicht zur
Verfligung. Einige gentherapeutische
Ansatze sowie der denkbare Einsatz
von Retina-Implantaten (mikrotechni-
sche Retina-Prothesen) werden intensiv
erforscht.



Tatsachen und Mythen

rund ums Auge

Alles ruht, nur die Augen nicht -
Tag und Nacht

Tatsache: Die Augen sind immer in
Bewegung, egal ob bewusst oder
unbewusst, ob in hektischen oder
ruhigen Phasen, ja selbst nachts hinter
geschlossenen Augenlidern und ganz
besonders wahrend wir trdumen.

Die Augenlider hingegen nutzen die
Ruhephasen um sich zu erholen, da
sie tagstiber mit rund 15'‘000-maligem
Blinzeln dafiir sorgen, dass die Horn-
haut standig benetzt und geschiitzt ist.

Lesen bei schlechten Lichtver-
haltnissen schadet den Augen

Mythos: Je spérlicher die Lichtver-
héaltnisse, desto angestrengter der
Blick und desto schneller ermiden wir
- weniger die Augen, die auch keinen
Schaden dabei nehmen. Was sich nach
einem langen und arbeitsreichen Tag
einstellt, Gbermannt uns bei Kerzenlicht
oder Mondschein umso schneller: Die
Mudigkeit verwischt Buchstaben und
versetzt ganze Zeilen in Bewegung -
oder aber der Roman ist einfach nur
langweilig. Im Ubrigen halt auch das
Sehvermogen stets Schritt mit dem
Alter und dem gelegentlich hilfreichen
Griff zu einer Sehbrille.

Fernsehen nahe am Gerat
schadet den Augen

Mythos: Die Entfernung zum Fernseh-
gerat beeinflusst das Sehvermogen
nicht. Allenfalls stellen sich Ermiidungs-
erscheinungen oder brennende Augen
ein, wenn man sehr nahe vor dem TV
sitzt, was aber auch am Programm lie-
gen kann. Weil eine (ibermassige Ndhe
zum Geréat den Fernsehgenuss jedoch
nicht wirklich steigert, kdnnte durchaus
eine Fehlsichtigkeit als Ursache fiir die-
ses Verhalten in Frage kommen. Statt
den Fernsehmonteur aufzusuchen,
koénnte der Besuch beim Augenarzt
eventuell aufschlussreicher sein.

Vielen herzlichen Dank
fur lhre Spende.

Mit lhrer Spende fordern Sie die Selbstandigkeit von blinden und sehbehinderten Menschen
und schenken ihnen neue Lebensfreude.

Mit 100 Franken

ermoglichen Sie die Begleitung
eines blinden Menschen
an einem Wochenende

Mit 50 Franken

fiir Begegnungstage geben Sie
einem taubblinden Menschen
viel Kraft

Mit 35 Franken

an die Kurskosten schenken
Sie einem blinden Menschen
viel Lebensfreude
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