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Maria-Theresia Miiller, horsehbehindert,
mit Stephanie Scherrer, CAB-Sozialarbeiterin

Die Isolation tberwinden




Maria-Theresia Miller

Hirdenreiches

Wie die hérsehbehinderte Maria-
Theresia Miiller ihr Leben meis-
tert, verdient grossten Respekt.
Die Kurse der CAB, die Hilfe ihrer
Beraterin und die Begleitung durch
Freiwillige sind fiir sie wertvolle
Lichtblicke.

Maria-Theresia Miiller 6ffnet die Tir

zu ihrer Mietwohnung und begrisst
ihren Gast, den sie nicht sehen und
kaum horen kann. Fast nicht zu glauben,
dass die schlanke, sportliche Frau im
2019 ihren 75. Geburtstag gefeiert hat.
Gastfreundlich weist sie den Weg in die
Kiiche und geht mit eiligen Schritten
voraus. Dabei tastet sie sich der Wand
entlang. In der Kiiche angekommen fllt
sie sorgfaltig zwei Glaser mit Was-

ser. Vor einigen Wochen hat hier ein
kurzschlussbedingter Brand gewditet

- inzwischen sind die Spuren beseitigt
und fast alles ist wieder an seinem
Platz. Immer noch aufgewtihlt erzahlt
Maria-Theresia Mller von den Erlebnis-
sen: «In der Nacht vor meiner Abreise

nach Oberageri an die Bewegungstage
der CAB wurde ich wach. Es roch nach
Rauch. Mein Hund Gino war bereits bei
Familienangehorigen untergebracht,
weil ich wahrend der folgenden vier
Tage nicht zu Hause sein wiirde. Mit
Entsetzen stellte ich fest, dass es in

der Kiiche brannte. Ich habe sofort

den Notruf gewahlt. Polizei, Feuerwehr
und Sanitat waren schnell vor Ort. Man
brachte mich mit Verdacht auf eine
Rauchvergiftung ins Spital.»

Schon fiir Normalsehende und -héren-
de ist ein solcher Vorfall ein Alptraum

- geschweige denn fiir einen Menschen
mit einer Horsehbehinderung.

Trotzdem an den CAB-Kurs

Am nachsten Morgen wird Maria-The-
resia Miiller aus dem Spital entlassen.
Sie entschliesst sich, trotz der nicht-
lichen Strapazen und der sanierungs-
bedingten Wohnungsrdumung nach
Oberéageri zu reisen, denn sie hat sich
extrem auf die Bewegungstage ge-
freut. Dieser Entschluss zeigt auf, wie
wichtig solche Angebote fiir blinde,
sehbeeintrachtigte und horsehbehin-
derte Menschen sind. Maria-Theresia
Miiller leidet seit ihrer Geburt an einer
Hoérbehinderung und auch ihre Sehkraft
nahm ab der Pubertit permanent ab bis
zur praktisch vollstandigen Erblindung.
Der medizinische Fachbegriff fiir ihre
Erkrankung lautet Usher-1I-Syndrom
(siehe Interview) verbunden mit einer
Retinitis pigmentosa. Von den 11 Kin-
dern der Familie sind 3 betroffen - der

Leben mit einer

Grund blieb unbekannt. Trotz ihrer Be-
hinderung schloss Maria-Theresia eine
Lehre als Schaftnaherin ab und lernte
an einem Gehorlosengottesdienst den
gehorlosen Hans Miiller kennen. Die
beiden heirateten und bekamen zwei
gesunde Kinder, die inzwischen eben-
falls Eltern geworden sind.

Eine Hérsehbehinderung isoliert

Im Verlauf der Jahre wurde das Sichtfeld
von Maria-Theresia Miiller immer enger
und enger. Heute kann sie zwischen-
durch hell und dunkel unterscheiden,
aber meistens sieht sie nichts. Dank
Implantaten und einem Horgerat betragt
ihr Horvermogen knapp 30%. Diese
zweifache Sinneseinschrankung wirkt
sich im Alltag isolierend aus. «Vor allem
in Gruppen fiihle ich mich einsamy,
erklart die fiinffache Grossmutter. «Es



Horsehbehinderung

macht micht traurig, dass ich nicht

an allen Gesprachen teilhaben kann.»
Die CAB nimmt auf unsere Sinnesein-
schrankungen Riicksicht und bietet
wertvolle Beratung und Unterstiitzung
an. Meine Beraterin besucht mich
zuhause und hilft mir bei verschiede-
nen Aufgaben. Die CAB hat zudem
zwei Freiwillige organisiert, die mich
wochentlich besuchen und mir etwas
vorlesen oder mit mir spazieren gehen.
In den CAB-Kursen kénnen wir kreativ
sein oder sportliche Aktivitaten aus-
Giben, was alleine nicht moglich ware.»

Lichtblicke im Alltag
Maria-Theresia Miller ist ein Bewe-
gungsmensch. Sie nimmt regelmassig
an Laufen fir Sportler mit Behinde-
rung teil und bringt stets Medaillen
nach Hause - meistens Gold. Stolz

zeigt sie die im Regal ausgestellten
Prunkstticke. Wenn immer moglich
widmet sie sich zudem ihrer zweiten
grossen Leidenschaft: dem Weben.

Ihr Leben war von Anfang an hiirden-
reich und wurde im Verlauf ihres
Lebens nicht einfacher - zuletzt
kiimmerte sie sich auch intensiv

um ihren inzwischen verstorbenen
Ehemann, der unter altersbedingten
Einschrankungen litt. Lichtblicke sind
die Besuche ihrer Enkel, ihrer CAB-Be-
raterin und der beiden Freiwilligen, die
Teilnahme an Laufveranstaltungen und
an Kursen der CAB. Am Schluss des
Gesprachs liegt Maria-Theresia Miiller
noch etwas auf dem Herzen. Sie sagt:
«lch mochte allen Menschen danken,
welche die CAB unterstlitzen, damit
sie ihre wertvollen Angebote aufrecht-
erhalten kann.»

«Bist du Tom?»

Flott waren meine Schritte, um dem
neuen Begleiter, Tom, zu begegnen.
Bereits auf halbem Wege vor dem
Treffpunkt begriisste mich eine mann-
liche Stimme: «Guten Morgen!» - «So
so, war mir Tom in Flirsorge entgegen-
gelaufen?», dachte ich, wahrenddessen
ich ihn in Freude auf unser gemeinsa-
mes Tagesgeschehen anstrahlte. «Sind
Sie Tom?», fragte ich zur Sicherheit.
Seine ersten erwidernden Worte
wurden von einem Autogerdusch ver-
schluckt. Jedoch sein Handedruck auf
meinem Oberarm sicherte mir Toms
Identitat. Dieses Erkennungszeichen
war im Voraus vereinbart. Blind suchte
ich seinen Arm zur Begleitung, wobei
ich ins Leere griff und versehentlich
auch ungezielte Korperteile ertastete.
Mein Schwung, nun gemeinsam loszu-
gehen, stiess bei ihm auf Widerstand.
Abermals fragte ich: «Bist du wirklich
Tom?» Das «Nein'!» war nun klar ver-
standlich. Das Lachen dieses Mannes
entspannte zwar die blinde Komddie,
doch nicht meine Peinlichkeit. Kurz
war ich weitermarschiert, da tonte eine
andere Mannerstimme: «Hoi Christi-
ne'», der kurzum ein Handedruck an
meinem Oberarm folgte. Zwar gestal-
tete sich diese Situation eigentlich
plangemass, dennoch war ich verwirrt
nach dem Irrtum am anderen Mann
und konnte von meiner Frage, ob er
nun Tom sei, nicht ablassen. Schone
Stunden in Begleitung des wahren Tom
wurden zum Plus des Tages.

Christine Miiller, taubblind



Nachgefragt

Was ist das Usher-Syndrom?

Im Interview dussert sich CAB-
Patronatsmitglied Prof. Dr. med.
Matthias Becker zu Typen und
Folgen des Usher-Syndroms.

Prof. Becker, was zeichnet das
Usher-Syndrom aus?

Das Usher-Syndrom ist eine angebo-
rene und genetisch vererbbare Behin-
derung des Seh- und Hérsinns. Der
Name geht zuriick auf den britischen
Augenarzt Charles Usher, der 1914
das Krankheitsbild erstmals ausfiihr-
lich beschrieben hat. Insgesamt gibt es
ca. 40 verschiedene Krankheiten, bei
denen eine Gehorlosigkeit mit Blindheit
einhergeht. Das Usher-Syndrom ist die
mit Abstand hiufigste davon (ca. 50%
aller von Horsehbehinderung Betroffe-
nen). Der Befall der Augen entspricht
dem der Retinitis pigmentosa mit der
typischen, langsam voranschreitenden
Einengung des Gesichtsfeldes bis hin
zum sogenannten Tunnelblick.

Das Usher-Syndrom wird in drei Typen
eingeteilt. Was unterscheidet diese
Typen?

Nach klinischen Kriterien unterteilt man
das Usher-Syndrom in drei Formen:
Typ-1 ist die schwerste Form mit
Gehorlosigkeit seit Geburt und in der
Jugend einsetzender Retinitis pigmen-
tosa. Beim Typ-2 besteht seit Geburt
lediglich eine hochgradige, meist gleich-
bleibende Horbehinderung (keine kom-
plette Taubheit) mit Augenbeteiligung
ab der Pubertat. Beim dritten Typ treten
sowohl Taubheit wie auch Blindheit erst
im Laufe des Lebens auf.

Wie verbreitet ist das Usher-Syndrom
und gibt es zuverlissige Angaben pro
Usher-Typ?

In der europédischen Bevolkerung
rechnet man heute mit 3 bis 6 Betrof-
fenen pro 100000 Einwohnern. Da die
Erkrankung mit steigendem Lebensalter
zunimmt, findet man bei den 60-Jahri-
gen sogar 10 Betroffene pro 100°‘000
Einwohner. In der Schweiz leben
demnach ca. 500 Betroffene. Durch
Genanalysen kann man heutzutage das
Usher-Syndrom sehr genau diagnosti-
zieren und einen genetischen Subtyp
klassifizieren. Davon gibt es bis heute
6 Subtypen fir Typ-1, 4 fur Typ-2 und
2 fir Typ-3.

Prof. Dr. med. Matthias Becker leitet die Augenklinik am Ziircher Stadtspital

Triemli und sitzt im Patronat der CAB ein.

Welche Behandlungsmaoglichkeiten
gibt es?

Leider ist das Usher-Syndrom mit den
Moglichkeiten der modernen Medizin
immer noch nicht kausal behandelbar.
Gen- oder Stammzelltherapien befinden
sich noch in der Entwicklung. Schon
eher verfligbar sind Mikrosystemtech-
niken wie das Retina- oder Cochlea-Im-
plantat, die eine gewisse Erleichterung
der Seh- und Horbehinderung bieten
koénnen. Der optimalen Rehabilitation
kommt auch heute noch die grosste
Bedeutung zu. Auch Selbsthilfeorga-
nisationen haben hierbei eine grosse
Bedeutung.

Was ist fiir die Diagnose entschei-
dender: Die Diagnose des einzelnen
Symptoms oder das Vorliegen des
Usher-Syndroms?

Die Diagnose ist oftmals schwierig zu
stellen, weil die Symptome Nachtblind-
heit, Empfindlichkeit auf Lichtverande-
rungen und einengendes Gesichtsfeld
zeitlich versetzt auftreten kénnen. Ein
Elektroretinogramm, eine Gesichtsfeld-
und Netzhautuntersuchung, legen dann
den Verdacht nahe. Eine genetische
Untersuchung bestétigt dann die Dia-
gnose. Wichtig ist die moglichst friihe
Diagnose, um rechtzeitig Therapie- und
Rehabilitationsmassnahmen einleiten zu
kénnen. Letztlich ist aber entscheidend,
dass jedes Symptom eines Patienten
oder einer Patientin bestmoglich er-
kannt und rehabilitiert wird, egal welche
Diagnose am Ende gestellt wird.



Liebe Leserin, lieber Leser

Freud und Leid liegen oft nah beieinan-
der. Die horsehbehinderte Maria-The-
resia Miiller hatte sich so sehr auf die
CAB-Bewegungstage gefreut. In der
Nacht vor ihrer Abreise brach in ihrer
Wohnung ein Brand aus. Trotz des
Schreckens, der riesigen Umtriebe und
eines Verdachts auf Rauchvergiftung
nahm sie an dem fiir sie so wichtigen
Kurs teil - das Zusammensein mit
anderen Menschen tat ihr gut. Diese
beriihrende Geschichte lasst uns
dariiber nachdenken, dass das Glick
oft in den kleinen Dingen des Lebens
steckt: In gemeinschaftlichen Aktivita-
ten, im verstandnisvollen Miteinander,
im Teilen von Erlebnissen. In diesem
Bewusstsein nehmen die Mitarbeiten-
den der CAB Tag fiir Tag ihre Aufgaben
wahr.

Sozialarbeiterin Stephanie Scherrer
schatzt es beispielsweise sehr, dass
sie sich fir die sinnesbeeintrachtigten
Menschen Zeit nehmen darf. In dieser
Augenblicke-Ausgabe bieten das
Interview mit ihr und das Portrat von
Maria-Theresia Miiller sowie weitere
Beitrage bewegende Leseminuten.

Der nahende Friihling ladt mit seinen
Farben und Diiften dazu ein, sich
zusammen daran zu erfreuen. Ich wiin-
sche Ihnen viel Freude an den kleinen
Dingen des Lebens und ausreichend
Zeit, um diese zu geniessen.

Herzlich

Ruth Hauptli, Prasidentin

Mitarbeiterinportrait

Stephanie Scherrer
- Sozialarbeiterin

bei der CAB

Stephanie Scherrer verstarkt seit
dem 1. Juni 2019 das Beratungs-
team der CAB. Die 34-jihrige So-
zialarbeiterin hat sich bewusst fiir
eine Organisation entschieden, bei
der sie sich fiir die Klientinnen und
Klienten Zeit nehmen darf.

Stephanie Scherrer, die Beratungen der
CAB umfassen alle Lebenslagen der
Ratsuchenden. Worin bestehen lhre
Hauptaufgaben?

Ich besuche blinde, sehbeeintrachtigte
und taubblinde Menschen bei ihnen
zuhause und unterstiitze sie bei der
Alltagsbewaltigung. Dazu gehort zum
Beispiel das Vermitteln von Freiwilli-
gen, wie wir dies bei Maria-Theresia
Miuiller (siehe Portrat) gemacht haben.
Zu meinen Aufgaben gehort auch die
psychosoziale Beratung sowie die Un-
terstlitzung im finanziellen und adminis-
trativen Bereich. Ab und zu sind es auch
ganz konkrete Hilfestellungen wie zum
Beispiel jemanden zur Bank oder zur
Post begleiten.

Wie kommunizieren Sie mit lhren
Klientinnen und Klienten?

Wenn moglich tauschen wir uns tGber
die Lautsprache aus. Bei Menschen mit
einer Horsehbehinderung ist im Vorfeld
haufig die Kommunikation via E-Mail
moglich. Wahrend des Besuchs kommt
bei einigen eine Tonlbertragungsanlage
zum Einsatz. In seltenen Fillen verstan-
digen wir uns Uiber das Lorm-Alphabet,
das ich mir angeeignet habe.

Was motiviert Sie, sich Tag fiir Tag zu
engagieren?

Mich motiviert die grosse Dankbarkeit
der Klientinnen und Klienten. Zudem
schiatze ich es, dass ich mir fir die
Menschen Zeit nehmen darf. Mich
beeindruckt immer wieder, mit wel-
chen Strategien sie die fehlenden Sinne
kompensieren.



Tatsachen und Mythen

rund ums Auge

Karotten gut - Augen gut

Tatsache: Vielleicht erstaunt es, aber
unsere Grossmditter hatten Recht.
Karotten sind ausgesprochen gut fiir
die Augen, weil sie mit Beta-Carotin
eine Vorstufe des Vitamins A enthalten,
das fir die Netzhaut unentbehrlich ist
- unentbehrlich, um die Sehpigmente
aufzubauen, welche die Lichtwahrneh-
mung Uberhaupt ermaoglichen. Aber
natdrlich gilt das nicht nur fir Karotten,
sondern auch fir Kirbisse, Pfirsiche,
Spinat und viele Nahrungsmittel mehr.

Mit einer Brille wird jede
Fehlsichtigkeit verschlimmert

Mythos: Zuerst war da die Fehlsichtig-
keit und dann kam die Brille. Viele For-
men der Fehlsichtigkeit, die sich nicht
beheben lassen, haben eine Vorge-
schichte und darum auch eine Fortset-
zung. Gerade bei Kleinkindern hat sich
gezeigt, dass eine Brille die Entwicklung
einer einseitigen Sehschwéche ver-
hindert. Es gibt auch gute Hinweise,
dass eine Brille ein Fortschreiten der
Kurzsichtigkeit verzogert.

Bei der Bildschirmarbeit sollte
man keine Kontaktlinsen tragen

Tatsache: Bei langerer, angespannter
und konzentrierter Bildschirmarbeit
reduziert sich der Lidschlag, die Augen
trocknen vermehrt aus und auch die
Anspannung sorgt gewissermassen flir
Stress. Weil die Kontaktlinse auf dem
Tranenfilm schwimmt, fuhrt die redu-
zierte Tranenflissigkeit dazu, dass die
Linse nicht mehr gut halt. Die Augenlin-
se wird dann als Fremdkorper empfun-
den. Bei absehbar langdauernder Bild-
schirmarbeit empfiehlt es sich deshalb,
der Sehbrille den Vorzug zu geben.

Vielen herzlichen Dank
fur lhre Spende

Dank lhrer Spende kénnen hérsehbehinderte und taubblinde Menschen aktiv am Leben teilnehmen.

lhre Spende wird flr das Kursangebot, die Beratungen sowie fiir unsere tbrige Arbeit zugunsten von Betroffenen eingesetzt.
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