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Sehbeeintrachtigung und Partnerschaft
Herausforderungen und Ressourcen von Paaren, bei denen eine Person eine
Sehbeeintrachtigung hat

Zusammenfassung

In der SELODY-Studie wurden die Auswirkungen einer Sehbeeintrédchtigung auf die Partnerschaft untersucht. Die Er-
gebnisse zeigen, dass eine Sehbeeintrdchtigung sowohl fir Betroffene als auch deren Partnerinnen und Partner be-
lastend sein kann — viele Paare berichten (ber dhnliche Herausforderungen in der Beziehung. Regelméssiger Aus-
tausch sowie gegenseitige Unterstiitzung kénnen das Belastungsempfinden reduzieren. Durch die Sehbeeintréchti-
qgung besteht jedoch das Risiko einer unausgeglichenen Unterstiitzung, was negative Konsequenzen haben kann.
Fachpersonen, die in Beratung und Therapie Kontakt haben mit Personen mit einer Sehbeeintrdchtigung, sollten da-
her das Paar als Einheit starken und so mithelfen, méglichst viele Bewaltigungsressourcen zu aktivieren.

Résumé

L'étude SELODY s’intéresse aux répercussions d'une déficience visuelle sur la relation de couple. Ses résultats montrent
que la déficience visuelle peut étre pesante aussi bien pour la personne touchée que pour son/sa partenaire — de nom-
breux couples témoignent rencontrer des difficultés similaires dans la relation. L'échange régulier ainsi que le soutien
mutuel peuvent réduire le sentiment de charge. La déficience visuelle entraine le risque de voir s'installer un déséqui-
libre dans le soutien mutuel, ce qui peut avoir des conséquences négatives sur la relation de couple. C'est la raison
pour laquelle les professionnel-le-s qui ont, dans leurs activités de conseil ou de thérapie, des contacts avec des per-
sonnes vivant avec une déficience visuelle devraient renforcer le couple en tant qu’unité et I'aider ainsi a activer au-
tant de ressources que possible pour gérer la situation.

Permalink: www.szh-csps.ch/z2021-12-01

Theoretischer und empirischer
Hintergrund

In der Schweiz sind ungefahr 377 000 Men-
schen von einer Sehbeeintrachtigung betrof-
fen. Es kann davon ausgegangen werden,
dass diese Zahl aufgrund der Alterung der
Bevdlkerung weiter ansteigen wird (Spring,
2019). Esist daher zentral, die Auswirkungen
von Sehbeeintrachtigungen auf Einzelperso-
nen sowie auf deren Partnerschaften und Fa-
milien zu untersuchen.

Behinderung und Partnerschaft
Die meisten funktionellen Beeintrachtigun-
gen des Sehens entwickeln sich im Lauf des

Lebens. Daher kann der teilweise oder voll-
standige Verlust des Sehvermdgens als kriti-
sches Lebensereignis konzeptualisiert wer-
den. Der oft progressive Verlauf erfordert zu-
dem wiederkehrende Anpassungsleistungen
von den Personen mit Sehbeeintrachtigung
und ihrem sozialen Umfeld. Gemass verschie-
dener wissenschaftlicher Erkenntnisse be-
treffen die emotionalen und praktischen Be-
lastungen (z.B. Unzufriedenheit aufgrund
der Neuorganisation der Hausarbeit) Perso-
nen mit Sehbeeintrachtigung und ihre Le-
benspartnerinnen und -partner dhnlich stark.
Frustration und Stress konnen beispielsweise
durch Rollenverschiebungen entstehen (Brei-
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tenstein, 2021; Lehane et al., 2017). Ebenso
kann eine gesundheitliche Beeintrachtigung
wie eine Sehbeeintrachtigung spezifische
Herausforderungen an die Paarbeziehung
stellen. Zum Beispiel kann sie die Kommuni-
kation erschweren oder die soziale Teilhabe
einschranken, wodurch das Paar weniger po-
sitive gemeinsame Erfahrungen macht (Bert-
schi et al., 2021). Eine Sehbeeintréchtigung
kann also chronischen Stress auslosen, der
Beziehungen nachweislich belastet (Boden-
mann, 2000).

Bewaltigungsressourcen in der
Partnerschaft
Die zusétzlichen Belastungen durch eine ge-
sundheitliche Beeintrachtigung kdnnen
durch gemeinsame Ressourcen abgefedert
werden. Zu diesen zahlen insbesondere die
Kommunikation und die partnerschaftliche
Stressbewéltigung, das sogenannte dyadi-
sche Coping. Hinsichtlich der Kommunikation
ist ein regelmassiger Austausch Uber das per-
sonliche Erleben beider Partner wichtig (z. B.
HofsGe et al., 2018): Welche Herausforderun-
gen erleben wir durch die Sehbeeintrachti-
gung? Wie geht es uns mit den daraus resul-
tierenden Belastungen? Was bendtigen wir
an Unterstiitzung? Wenn solche Fragen offen
besprochen werden, erlebt das Paar die Be-
eintrachtigung eher als gemeinsame Heraus-
forderung, was wiederum dyadisches Coping
begiinstigt (Kayser et al., 2007).
Bodenmann (2000) unterscheidet zwei
Maglichkeiten dyadischen Copings zur Be-
waltigung von Stress:
1) unterstiitzende Handlungen einer Person
zugunsten der anderen
2) gemeinsame Handlungen zur Bewaélti-
gung von gemeinsamem Stress

Dyadisches Coping hat sich als zentrale part-
nerschaftliche Ressource erwiesen, sowohl
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fir das individuelle Befinden beider Partner
als auch fiir die Zufriedenheit in der Bezie-
hung und deren Stabilitat (Falconier & Kuhn,
2019). Wichtig ist jedoch, dass beide Partner
Unterstiitzung geben und erhalten, da un-
ausgeglichene Unterstiitzung vielfach nega-
tive Auswirkungen hat. Der Selbstwert bei-
spielsweise ist niedriger, wenn jemand viel
Unterstiitzung erhalt, diese aber nicht zu-
riickgeben kann (Rafaeli & Gleason, 2009).

Wichtig ist, dass beide Partner Unterstitzung

geben und erhalten.

SELODY-Studie

Fragestellung

Obwohl Sehbeeintrachtigungen in einer

Partnerschaft relevant sind, gibt es hierzu

bisher nur wenige Studien. Im Auftrag des

Schweizerischen Zentralvereins fiir das Blin-

denwesen (SZBLIND) wurden in der SELODY-

Studie' daher folgende Fragen untersucht:

¢ Wie und in welchen Bereichen wirkt sich
eine Sehbeeintrachtigung auf die Partner-
schaft sowie auf den anderen Partner
oder die Partnerin aus?

¢ Welche Belastungen zeigen sich bei Paa-
ren im Umgang mit einer Sehbeeintrach-
tigung?

¢ Welche individuellen und partnerschaftli-
chen Aspekte tragen zu einer hohen Zu-
friedenheit bei?

¢ Zeigen sich Unterschiede im Umgang mit
der Beeintrachtigung im Vergleich mit
Paaren, die mit anderen gesundheitlichen
Problemen konfrontiert sind?

! Interessierte konnen sich bei den Autorinnen mel-
den, um Zugang zum umfassenden Abschlussbe-
richt von SELODY zu erhalten.
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Methodisches Vorgehen

Bei der SELODY-Studie wurden Paare gesucht,
bei denen eine Person eine Seh- oder Horseh-
beeintrachtigung hat, die sich im Lauf der Be-
ziehung entwickelte oder deutlich verstérkte.
Uber Aufrufe in Zeitschriften, Newslettern
und digitalen Netzwerken sowie iiber die Be-
ratungsstellen des SZBLIND wurde die Studie
bekannt gemacht und fiir eine Teilnahme ge-
worben. Ab Mai 2019 wurden die angemelde-
ten Paare fiir die erste Befragung aufgeboten.
Anschliessend konnten sie der Teilnahme an
einer Vertiefungsstudie zustimmen. Fir
deutschsprachige Paare umfasste diese einen
Hausbesuch mit drei standardisierten video-
grafierten Paargesprachen. Fiir franzosisch-
sprachige Paare bestand diese aus einem
qualitativen Paarinterview, ebenfalls im Rah-
men eines Hausbesuchs.? Unabhangig von
der Teilnahme an einer Vertiefungsstudie
wurden alle Teilnehmenden der ersten Befra-
gung nach einem Jahr fiir die zweite Befra-
gung erneut kontaktiert.

Datenerhebung und -auswertung

Der Fragebogen der quantitativen Befragung
konnte online, telefonisch oder schriftlich be-
antwortet werden. Diese verschiedenen For-
mate sollten sicherstellen, dass die Teilneh-
menden unabhangig und ohne Unterstiit-
zung ihrer Partnerinnen bzw. Partner befragt
werden konnten.? Der Fragebogen war fiir al-
le Personen gleich. Er beinhaltete Fragen zur
Person, zur Beziehung, zum Seh- und Horver-
maogen, zur Stressbelastung, zu Beziehungs-
aspekten wie Kommunikation und dyadi-

2 Die franzosischsprachige Vertiefungsstudie wur-
de von einem Team der Fachhochschule West-
schweiz durchgefiihrt. Die Ergebnisse dieser Studie
werden separat veroffentlicht.

3 weitere Ausfihrungen zum universellen Design
der Studie im Beitrag von Bertschi und Arisci
(2020)

sches Coping, zum individuellen Befinden so-
wie zu Kognitionen zur Beeintrachtigung. Die
Daten der Befragung wurden mit géngigen
statistischen Verfahren ausgewertet (z.B.
Korrelation, t-Test). Die Gesprachsinhalte der
Vertiefungsstudie wurden transkribiert und
einer thematischen Analyse unterzogen.

Stichprobe

An der ersten Befragung nahmen 219 Perso-
nen aus 115 Paaren teil. Trotz gemeinsamer
Anmeldung fiillte bei einigen Paaren nur eine
Person den Fragebogen aus. An der zweiten
Befragung nahmen noch 187 Personen von
99 Paaren teil. Gut ein Viertel der Personen
mit einer Sehbeeintrachtigung war erblindet.
Ein Grossteil der Personen mit einer Seh-
beeintrachtigung fiihlte sich im Alltag
durch Sehprobleme «eher beeintrachtigt»
(28 %) oder «sehr beeintrachtigt» (33 %). Bei
14 Prozent der Personen mit Sehbeeintréch-
tigung kam eine «erhebliche» oder «vollstan-
dige Beeintrachtigung» durch Horprobleme
hinzu. Weitere zentrale Angaben (ber die
Stichprobe finden sich in der Tabelle 1. An der
deutschsprachigen Vertiefungsstudie nahmen
24 Paare und an der franzosischsprachigen
16 Paare teil.

Ausgewahlte Ergebnisse
Herausforderungen fiir die Partnerschaft
aufgrund der Sehbeeintréchtigung
Herausforderungen wie eine andauernde ge-
sundheitliche Beeintrachtigung bedeuten hau-
fig eine deutliche Stressbelastung. Stress wie-
derum kann Partnerschaften (iber verschiede-
ne Mechanismen schaden, beispielsweise weil
die Kommunikation weniger empathisch und
starker ich-bezogen wird. Es ist daher zentral,
die wichtigsten Quellen von Stress zu kennen,
um Paare passend unterstiitzen zu kénnen.

In der Analyse der Paargesprache der
deutschsprachigen Vertiefungsstudie zeigten
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erste Befragung (2019) zweite Befragung (2020)

Anzahl Paare 115 99

Teilnehmende mit Sehbeeintrach-
tigung (% Frauen)

112 (50 %), davon 16
mit Horsehbeeintrachtigung

94 (53 %), davon 10
mit Horsehbeeintrachtigung

Partner und Partnerinnen (% Frauen) 107 (52 %) 93 (49 %)

Lebenssituation

Alter (Jahre)

Durchschnitt 59 (SD = 15.9)

Spannweite 28-93

Beziehungsdauer (Jahre)

Durchschnitt 31(SD =17.9)

Spannweite 2-69

gemeinsamer Haushalt 97 % 95 %

mit Kindern im Haushalt 26 % 31%

Erwerbssituation Personen mit Partner und Personen mit Partner und
Sehbeeintrach- Partnerinnen Sehbeeintrach- Partnerinnen
tigung tigung
erwerbstatig 23% 41 % 21 % 41 %
pensioniert nicht erfragt in erster Befragung 41 % 47 %
Arbeitsunfahigkeit 100% 30% 5% 17 % 2%
Teil-Arbeitsunfahigkeit 8% 0% 8% 0%

Tabelle 1: Stichprobenbeschreibung der SELODY-Studie

sich ahnliche Belastungen fiir die Partner-
schaft, wie sie im Kontext anderer gesund-
heitlicher Probleme bekannt sind: Die Sehbe-
eintrachtigung begrenzte die Mdglichkeiten
der Paare bei gemeinsamen Aktivitaten, bei-
spielsweise beim Sport, bei kulturellen Akti-
vitaten oder beim Urlaub. Auch wurde ange-
sprochen, dass das verringerte Tempo und
der erhohte Ruhebedarf oft die Teilhabe an
geselligen Anlassen einschrankten. Viele all-
tagliche Aktivitaten wie Kochen bendétigten
mehr Zeit, was Frust auslésen konnte. Insge-
samt erforderte der (teilweise) Verlust der
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Sehféhigkeit die Anpassung der Rollen und
der damit einhergehenden Aufgabenvertei-
lungen. Viele Paare meisterten die Heraus-
forderungen durch die Sehbeeintrachtigung
erfolgreich. Sie hoben jedoch hervor, dass
dafiir Energie und Einsatz erforderlich war.

Partnerschaftliche Ressourcen im Umgang
mit der Sehbeeintrachtigung

Das Aufrechterhalten oder Wiederherstellen
einer gut funktionierenden Partnerschaft trotz
der mit der Sehbeeintrachtichtigung verbun-
denen Belastungen wurde vielfach als «Arbeit»
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und «Prozess» beschrieben — als Weg mit
Héhen und Tiefen. Konsistent mit friiherer For-
schung (z. B. Arden-Close et al., 2010; Manne
& Badr, 2008) nannten die Paare unter ande-
rem den wiederholten Austausch als zentral,
um sich neuen Herausforderungen immer wie-
der anzupassen. Auch unsere Studie unter-
streicht dies: Sowohl fiir Personen mit Sehbe-
eintrachtigung als auch fiir Partnerinnen und
Partner zeigte sich ein signifikanter Zusam-
menhang zwischen dem Paaraustausch liber
die Sehbeeintrachtigung und dem dyadischen
Coping. Dies galt firr die Einschatzung der vom
Partner beziehungsweise der Partnerin erhal-
tenen Unterstlitzung und fiir das gemeinsame
dyadische Coping; also die Zusammenarbeit
beim Umgang mit Stress, der beide betrifft.
Personen mit Sehbeeintrachtigung schatzten
die Bereitschaft zum Austausch iber die Seh-
beeintrachtigung mit dem Partner jedoch ho-
her ein als die Partnerinnen und Partner. Letz-
tere gaben auch iberzufallig haufiger als
Personen mit Sehbeeintrachtigung an, die an-
dere Person zu schonen, sich mit Kritik zuriick-
zuhalten oder sich Verstimmungen nicht an-
merken zu lassen. Es schien also nicht selbst-
verstandlich zu sein, einen ausgewogenen
Austausch zu pflegen, was zur Metapher eines
Wegs mit Hohen und Tiefen passt.

Paare stehen vor der Herausforderung,
die Sehbeeintrachtigung angemessen zu
beriicksichtigen, ohne dass sie zu viel
Raum einnimmt.

Hinsichtlich des dyadischen Copings zeigte
sich ebenfalls eine gewisse Unausgeglichen-
heit: Personen mit Sehbeeintrachtigung aus-
serten ihre Stresshelastung ofter als ihre
Partner und Partnerinnen und erhielten in der
Folge mehr praktische und emotionale Un-
terstiitzung, als sie ihren Partnerinnen bezie-

hungsweise Partnern gaben. Besonders aus-
gepragt war dies bei der Ubernahme von
Aufgaben: Partnerinnen und Partner entlas-
teten Personen mit Sehbeeintrachtigung
stark, wéhrend dies umgekehrt nur in gerin-
gem Umfang erfolgte. Es liegt nahe, dass
diese Unausgeglichenheit mehrheitlich auf
Einschréankungen bei Alltagsaktivitaten durch
die Sehbeeintrachtigung zuriickzufiihren ist.
Dadurch sind die Mdglichkeiten von Betroffe-
nen reduziert, ihre Partner beziehungsweise
Partnerinnen zu unterstiitzen und bei Stress
im Alltag zu entlasten. Eine dhnliche Unaus-
geglichenheit zeigte sich auch bei anderen
gesundheitlichen Problemen, beispielsweise
bei Krebserkrankungen (WeiBflog et al.,
2017) oder bei chronischen Lungenleiden
(Vaske etal., 2015). Paare stehen also vor der
zentralen Herausforderung, die Sehbeein-
tréchtigung so in ihre Beziehung zu integrie-
ren, dass deren Auswirkungen angemessen
berlicksichtigt werden. Zugleich darf sie nicht
zu viel Raum einnehmen und wichtige Grund-
lagen einer Beziehung diirfen nicht untergra-
ben werden.

Schlussfolgerungen fiir
Fachpersonen

In grdsstenteils biomedizinisch orientierten
westlichen Gesundheits- und Wohlfahrtssys-
temen, wie wir sie auch in der Schweiz kennen,
werden die Rollen «Patientin/Patient bzw.
Betroffene» und «Partnerin bzw. Partner»
stark betont: Eine Person erhalt aufgrund
funktioneller, primar korperlicher Schadigun-
gen den Status als «Patientin/Patient», und
die Schadigung wird relativ isoliert unter-
sucht und behandelt. Im System sind ausser-
dem die jeweiligen Rollen klar definiert: Pati-
entinnen und Patienten bendtigen Schonung
und Unterstiitzung, wahrend Partnerinnen
und Partner diese Unterstiitzung geben sollen.
Dies verstarkt das Ungleichgewicht in der
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Beziehung und lasst ausser Acht, dass beide

Personen Belastungen erleben, aber auch

beide Ressourcen haben, um sich gegenseitig

zu unterstiitzen (Leuchtmann & Bodenmann,

2017). Fachpersonen, die in Beratung und

Therapie Kontakt haben mit Personen mit

einer Sehbeeintrachtigung, kénnen Paare

starken, indem sie ...

e ... das familidre Umfeld aktiv miteinbe-
ziehen, zum Beispiel durch eine explizite
Einladung zu Beratungsterminen.

e ... emotionalen Auswirkungen der Seh-
beeintrachtigung Raum geben, zum Bei-
spiel indem neben alltagspraktischen He-
rausforderungen auch damit einherge-
hende Gefiihle wie Frust und Traurigkeit
angesprochen werden.

e .. liber Herausforderungen fiir die Part-
nerschaft aufklaren.

o ... Wege aufzeigen, wie Betroffene ihre
Lebenspartnerinnen und -partner unter-
stiitzen konnen.

e ... Paare dabei beraten, wie Unterstiit-
zungsleistungen innerhalb der Partner-
schaft durch Ressourcen ausserhalb des
Paares ersetzt werden konnen, beispiels-
weise durch Bekannte oder Fachpersonen,
welche Aufgaben in der Hausarbeit oder
Kinderbetreuung tibernehmen.

Je mehr die Sichtweise gestarkt wird, dass
die Sehbeeintrachtigung nicht das Individu-
um, sondern ein gesamtes soziales System
betrifft, desto eher kénnen Unterstiitzungs-
bedarfe analysiert und Ressourcen aktiviert
werden.

Trotz der vielfaltigen Herausforderungen
durch die Sehbeeintrachtigung und trotz des
Fokus auf die gemeinsame Bewaltigung
diirfen die individuellen Erfahrungen in Ab-
hangigkeit der Rolle nicht negiert werden.
Fachpersonen sollten Paare deshalb auch da-
bei unterstiitzen, Differenzen zu akzeptieren
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und aufzuzeigen, dass diese nicht immer auf-
gelost werden kénnen. Es kann im Einzelfall
sinnvoll sein, auf Angebote zu verweisen, die
starker die individuellen Herausforderungen
thematisieren, beispielsweise Selbsthilfe-

gruppen.

Fachpersonen sollten Paare dabei unter-
stitzen, Differenzen zu akzeptieren.

Ausblick

In der SELODY-Studie wurden Paare befragt,
deren Beziehung bestand, bevor der Sehver-
lust einsetzte — und deren Beziehung nach
Einsetzen des Sehverlusts fortbestand. Paare,
die sich nach Einsetzen eines Sehverlusts
trennten, konnten zusatzliche Hinweise zur
Starkung der Partnerschaft geben. Weiter
ware es gewinnbringend, Fragestellungen
zur Partnersuche und zum Beziehungsaufbau
bei einer bereits vorliegenden Sehbeein-
trachtigung zu untersuchen. Bei SELODY
stand die Partnerschaft im Fokus. Darauf auf-
bauend empfiehlt sich weitere Forschung
zu den Auswirkungen einer Sehbeeintrachti-
gung auf das erweiterte Familiensystem. Die
Auswirkungen einer Sehbeeintrachtigung
auf die Kinder von Betroffenen und auf inner-
familidre Beziehungen konnten zusatzliche
wichtige Erkenntnisse fiir Disziplinen wie die
Sonderpadagogik, Psychologie oder Ergo-
therapie liefern.
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