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EIN LEBEN MIT DEM ROHRENBLICK: DIE SCHWERSTSEHBEHINDERTE JANINE AYER AUS THUN

«Sehen st spuren, riechen und erleben»

Sie ist nicht blind, aber
hochgradig sehbehindert:
Janine Ayer aus Thun sieht
die Welt nur wie durch
eine duonne Rohre. Trotz-
dem macht sie die Matur
und bereist die Welt. Eine,
die ihr immer hilft, ist ihre
Blindenfuhrhindin Upala.

Auf diesen Augenblick scheint
Upala gewartet zu haben. Janine
Ayer hat die Jacke tibergezogen,
ihre Tasche umgehdngt und die
Labradorhiindin zu sich gerufen.
Gemeinsam stehen sie nun ne-
ben der Haustiire und vor den
Hundeleinen, die in allen Farben
vor ihnen an der Wand hiangen.
Upala wedelt, wihrend ihr die 27-
Jahrige das Fiihrgeschirr tiber-
streift und dann nach der pink-
farbigen Stoffleine greift und sie
am Halsband befestigt.

Janine Ayer ist hochgradig
sehbehindert. Sie leidet an der
unheilbaren Netzhautdegenera-
tion Retinitis pigmentosa (vgl.
Kasten). Die Thunerin sieht die
Welt nur wie durch eine Rohre
und das Sichtbare dank Linsen
mit einer Sehscharfe von vierzig
Prozent. Auf eine Distanz von ei-
nem halben Meter sieht sie eine
Fliche von etwa fiinfzehn Zenti-
metern - der {ibrige Blickwinkel
rund um sie ist schwarz.

Keine Orientierung moglich

Janine Ayer und die Blindenfiihr-
hiindin walken in Richtung Bus-
haltestelle. Upala wartet vor dem
Fussgdngerstreifen und geht
iiber die Strasse, sobald die Au-
tos angehalten haben. «Sie weiss
genau, wo der Bus hilt und wo
die Fahrertiir ist», sagt sie. «Die
meisten Chauffeure 6ffnen mir
automatisch die Tire, fragen
mich, wohin ich fahren will, und
sagen mir, wenn ich aussteigen
muss.» An unbekannten Orten
konne sie sich ohne Hund und
Stock oder Drittperson nicht ori-
entieren. Aber in vertrauten Ge-
genden lasse sie den zusammen-
legbaren weissen Blindenstock
lieber in der Tasche. «Mit ihm
fithle ich mich verletzlicher und
behinderter.»

In der 1.Klasse erhielt Janine
Ayer eine Brille, um tiberhaupt
die Wandtafel sehen zu kénnen.
Mit 11 erfolgte die erste grosse
Augenuntersuchung im Insel-
spital in Bern, mit 21 Jahren die
zweite. Im Sommer 1997 trat sie
die Lehrstelle in einer Drogerie
an - ohne die Firma iiber ihre

Krankheit orientiert zu haben.
Nach einem Schub musste sie die
Lehre abbrechen. Schliesslich be-
gann sie 1999 eine kaufmanni-
sche Lehre - ohne den Chef tiber
die Krankheit informiert zu ha-
ben. «Ich hatte Angst, die Stelle
nicht zu erhalten», erinnert sich
Janine Ayer. Mit den anderen
Lehrlingen und der Chefin
sprach sie schliesslich tiber
ihre Krankheit und bestand
dann die Abschlusspriifung.

Chauffeur ignoriert sie

Der Bus fihrt im Bahnhof
ein. Janine Ayer und Upala
steigen aus und wechseln
das Perron, um in den
Bus nebenan zu steigen.
Die Tiiren sind zu, der
Chauffeur sitzt hinter
dem Lenkrad. Das Duo
halt vor der Fahrertir,
doch er ignoriert sie.
Auch nach einer
Weile des Wartens

- als ob er Fahrgds-

te demonstrativ

zum Einsteigen in

der Mitte des Bus-

ses zwingen woll-

te. Sie ldsst sich
nicht irritieren und tastet sich
mit der Hand am Bus nach hin-
ten, bis sie den Turknopf findet.
Sie driickt ihn, steigt ein und
fragt einen Mann, in welchem
Bus sie sich befinde.

Nach einem starken Schub im
Sommer 2002 verschlechterte
sich die Sicht, das Sichtfeld ver-
kleinerte sich stetig. Es folgte ei-
ne Operation des grauen Stars.
Nach der Lehre arbeitete Janine
Ayer bei einer Krankenkasse.
Dort wurde ihr gekiindigt, als sie
nach einem weiteren Schub im
Frithling 2003 zu fiinfzig Prozent
krankgeschrieben wurde. Sie, die
panische Angst vor Hunden hat-
te, erhielt Blindenfithrhiindin

Upala zuge-

sprochen

und be-

suchte bei

der Invali- Ein perfektes Duo
denversi- im Gleichschritt: Die
cherung hochgradig sehbehinderte
Wiederein- Janine Ayer aus Thun lasst
gliede- sich von ihrer Blindenfihr-
rungskurse hindin Upala durch die
und lernte Strassen und durchs Leben
die  Blin- fuhren. Die Labradorhindin
denschrift. hilft der 27-Jahrigen beim
2004 stellte Sehen und sich Orientieren -
ihre Mutter und auch im Kontakt mit
Doris Ayer ihren Mitmenschen.

sie fur die

Adminis-

tration und

JANINE AYER

Sehen durch eine Rohre

Janine Ayer ist 27-jahrig und
wohntin Thun. Sie besuchte die
Sekundarschule und absolvierte
eine kaufmannische Lehre. Seit
August 2006 ist sie dabei, die
Berufsmatur zu machen, und
beginnt im August 2007 das
3%-jahrige Halbzeitstudium an
der Hochfachschule fur Soziale
Arbeit in Bern. Da sie schwerst-
sehbehindert ist, sind ihr Com-
puter, ihr Handy, ihre Korper-
waage, ihre Uhr und anderes mit
einem sprechenden Programm
ausgerustet. Auf der Strasse
geht sie mit dem Blindenstock
und wird von ihrer Blindenfthr-
hindin Upala gefthrt.

Janine Ayer leidet seit ihrer
Kindheit an der unheilbaren
Krankheit Retinitis pigmentosa
(RP), an einer sogenannt

schweren RP. Die Netzhaut ist
erkrankt (Netzhautdegenera-
tion), was zum Rohren- oder
Tunnelsehen fihrt (Gesichts-
feldausfall). Janine Ayer sieht
nur gerade den ganz kleinen Be-
reich, den sie mit ihren Augen
fixiert. Und das, was sie erken-
nen kann, sieht sie dank Linsen
mit einer Sehscharfe von vierzig
Prozent. Hinzu kommen Nacht-
blindheit und eine hohe
Blendeempfindlichkeit.

Wie bei einem Puzzle missen
Menschen mit RP Gesamtein-
dricke aus einzelnen Teilen
zusammensetzen - den Kopf
drehen und die Augen bewe-
gen. RP kann bis zur Blindheit
fGhren. sft

www.retina.ch

Franziska Streun

Obwohl Janine Ayer stark seh-
behindert ist, reiste sie um die
Welt. Zusammen mit ihrer Mut-
ter besuchte sie Costa Rica,
Nepal, Australien, Siidafrika, die
USA, Finnland und Tibet. Sie ha-
be viel gesehen. Viele Tiere, Men-
schen und Kulturen. «<Mit Sehen
meine ich vor allem erleben,
spiiren, héren und riechen.» Sie
habe aber auch schon eine
Giraffe mit einem Baum ver-
wechselt und Ahnliches. «Die
Reise nach Tibet in ein
Gebiet im Himalaja auf 4500
Metern Hohe war am
schwierigsten», erkldrt Jani-

ne Ayer. Sie sei vollstindig
auf ihre Mutter angewie-
sen  gewesen.
«Ich  habe
ihr eine
Glo-
cke
an-

gehdngt
und mich
manch-
mal mit
einem Seil
an sie gebun-
den.» Sie sei
dann aber tiber
eine Tasche gestol-
pert und habe sich
den Ellbogen gebro-
chen. «Es dauerte
drei Tage, bis wirim
Spital in Kathman-
du ankamen und
ich operiert wer-
den konnte.»

Upala darf
Uberall
mit
Janine
Ayer
darf
Upala
uber-

Als Erganzung zu ihrem Lohn
bezahlte die Krankenkasse an
Janine Ayer ein Taggeld aus. Seit
Mai 2005 erhilt sie eine s5o-
prozentige-IV-Rente, eine Hilf-
losenentschidigung, Hilfe beim
Putzen und Einkaufen sowie
Ergidnzungsleistungen. Mit der
Zeit fithlte sich Janine Ayer un-
terfordert und sehnte sich nach
einer beruflichen Verdnderung
und kiindigte. Seit August be-
sucht sie nun die Feusi-Schule,
um die Berufsmatur nachzu-
holen. Und ab August 2007 hat
sie einen Platz flir die 3%-jahrige
Ausbildung an der Hochfach-
schule fiir Sozialarbeit in Bern
zugesichert. «Leider ist die IV
noch nicht ganz damit einver-
standen, dass ich meine Stelle
gekiindigt habe und eine Weiter-
bildung machen will.» Behinder-
te diirften von Gesetzes wegen
keine hoher gestellte Weiterbil-
dung angehen, weil ansonsten
die Anspriiche hoher ausfallen
wiirden als beim Eintritt.

«Oft glauben sie es nicht»

Janine Ayer und Upala verlassen
den Laden. Mittlerweile regnet
es. Sie halt in der rechten Hand
den Schirm an Stelle des weissen
Stockes. «Wenn ich ihn einsetze
und bei Sonnenschein auch die
Sonnenbrille trage, dann sehen
und glauben mir die Menschen,
dass ich sehbehindert bin», sagt
sie und geht temporeich durchs
Billiz. «Oft sagen meine Freun-
de, dass ich so normal sei, dass
sie es sogar vergessen.»

In ihrer Freizeit joggt Janine
Ayer, nimmt an Stadtldufen teil,
wo sie sich per Seil von jeman-
dem fithren ldsst, geht mit Freun-
den in Musicals, auch wenn es
mehr ein Erleben denn Sehen ist,
und fihrt ab und zu Ski. Oder sie
malt ihre Wande zu Hause farbig
an, kocht fiir sich, auch wenn sie
ins Poulet

beissen

muss, um
Zu wissen,
ob es durch
ist, und
schaut fern,
auch wenn
sie  nicht
den ganzen
Bildschirm
auf einen
Blick sieht.
Sie liest
Biicher mit
der  Lupe
oder kauft
sich Hor-
biicher und

Buchhaltung fiir
ihre drei Geschifte
an.

Avanti, passare, Billetta...

Der Bus hdlt am Aarequai. Janine
Ayer und Upala steigen aus und
iiberqueren die Briicke, wahrend
sie den Blindenstock aus der Ta-
sche nimmt und 6ffnet. «Avan-
ti», sagt sie - und die Labrador-
hiindin verstdrkt ihr Tempo. Ne-
ben Sitz!, Platz!, Steh! und ande-
ren bekannten Befehlen versteht
Upala noch viele weitere: Passa-
re! (die Strasse iberqueren), Mi-
gros!, Coop!, Billetta! (an die
Kasse gehen) und viele andere.
«Ich sptire ihre Empfindungen
und sehe durch sie und mit mei-
nem Herzen die Aussenwelt»,
sagt Janine Ayer und schreitet in
der Mitte durchs Balliz. Weil dort
die Steinplatten breiter sind und
sie darauf - im Gegensatz zu den
Pflastersteinen - den weissen
Blindenstock vor sich schwen-
kend gleiten lassen kann.

allhin mitnehmen - auch zum
Arzt oder in Einkaufszentren. Im
Laden angekommen, verlang-
samt sie das Tempo. Mit ihren
Augen tastet sie ihr Blickfeld ab,
zundchst von Regal zu Regal, bis
sie bei den Biiroartikeln ange-
langt ist, dann von Tablar zu
Tablar und von Artikel zu Arti-
kel, bis sie nach etwa zwanzig Mi-
nuten das Tipp-Ex gefunden hat.
Sie greift nach dem Fldschchen
und lacht. «Da haben wirja Gliick
gehabt», sagt sie und streichelt
die Labradorhiindin. Upala fiihrt
sie um Warenkorbe am Boden
und um Menschen herum, die
vor einem Regal stehen. «Avanti,
billetta», fliistert sie ihr zu, und
beide gehen zur Kasse. Eine Frau
beobachtet sie und scheint erst
beim Blick auf das weisse Fiithr-
geschirr zu realisieren, dass Jani-
ne Ayer sehbehindert ist. Dann
lichelt sie die junge Frau an,
die nicht zurticklichelt. Dieser
Augenkontakt ist ausserhalb
ihres Blickfeldes.

besucht ihre Schwester Nicole
und ihre Nichte Joliana. «Da mein
Sehen etwas ist, das mein Hirn
aus der Kombination Sehen,
Fiithlen, Horen und Erleben zu-
sammenfiigt, vermischt sich das
dussere und innere Sehen - und
ich weiss oft gar nicht mehr, was
ich tatsdchlich mit den Augen se-
he», sagt Janine Ayer. Sie rechnet
damit, dass sie einmal ganz er-
blinden wird. Das bereite ihr zwar
Angst. Aber zwei an Retinitis pig-
mentosa erblindete Frauen hit-
ten ihr gesagt, sie solle sich freu-
en. «Es werde eine Erlosung sein,
weil der Korper mit der Blindheit
wieder mehr Energie zur Verfii-
gung habe und die ewige Miidig-
keit vorbei ist.»

Fragen oder sprechen

Janine Ayer und Upala stehen
vor dem Manor. Sie schliesst den
Schirm und nimmt den weissen
Stock aus der Tasche. Da es keine
Fussgédngerstreifen hat, ist es et-
was schwieriger, die Strasse zu
iiberqueren. Die Autos halten
nicht, weil sie Vortritt haben, re-
spektive sich nicht achten, dass
Janine Ayer einen weissen Stock
hilt. «Das Gefahrlichste sind
aber die Velofahrer, weil ich sie
nicht hore und sie nicht sehen,
dass ich sie nicht sehe», sagt sie
und iberquert schliesslich mit
Upala die Strasse, die zielstrebig
zum Bus auf Perron 2 lauft.
«Schon ware auch», sagt sie, be-
vor sie und die Labradorhiindin
in den Bus steigen, «wenn die
Menschen zum Beispiel fragen,
ob sie helfen kénnten, oder mir
direkt sagen, wenn der Bus
kommt oder die Strasse frei ist.»
Janine Ayer engagiert sich
auch als Mitglied des Blinden-
verbands Sektion Berner Ober-
land mit Referaten und Work-
shops tiber ihre Krankheit. In
Schulen, bei Institutionen und
an privaten Anldssen. «So kon-
nen Sehende erfahren, wie sich
ein Leben als Nichtsehende an-
fithlt - und dadurch erhilt mei-
ne Krankheit einen Sinn.» Auch
wenn sie nicht mehr Velo und
Auto fahren kann, in vielerlei
Hinsicht eingeschrankt ist und
lernen musste, Hilfe anzuneh-
men, hat sich Janine Ayer trotz
ihrer Sehbehinderung schon vie-
le Traume erfiillt - und mindes-
tens zwei bleiben noch tibrig:
«Ich wiinsche mir eine schone
Beziehung mit einem Mann und
dass ich einmal mit meinem
Lieblingstier zusammenarbeiten

diirfte, dem Orang-Utan.»
FRANZISKA STREUN

15. OKTOBER:

TAG DES WEISSEN STOCKES

Heute: Aktion beim Manor

Morgen ist der internationale
Tag des weissen Stockes. Die Ver-
einten Nationen riefen ihn 1969
ins Leben. In der Schweiz wurde
1981 durch die Selbsthilfeorga-
nisation des schweizerischen
Blindenwesens die Arbeitsgrup-
pe «Tag des weissen Stockes»
gegrindet. Mit Aktionstagen
wird seither jeweils am 15. Ok-
tober Uber die Bedeutung des
weissen Stockes und die Proble-
me blinder und sehbehinderter
Menschen im Alltag und Verkehr
informiert. Deshalb wird die
Blindensektion Berner Oberland
heute beim Manor in Thun
zwischen 11 und 12 Uhrimmer
wieder die Strasse queren und
Flyers verteilen.

Der weisse Stock ist ein Erken-
nungsmerkmal fir Sehende und

gewahrt Blinden und Sehbe-
hinderten im Strassenverkehr
immer Vortritt - auch dort, wo
kein Schutz durch einen Fuss-
gangerstreifen vorhanden ist
(wie in Tempo-30-Zonen).

Die Idee, die blinden Menschen
mit einem weissen Stock als
Schutz- und Erkennungszeichen
zu versehen, entstand 1930 in
Paris. Schopferin dieser Idee war
Guilly d'Herbemont, die 1980
im Alter von 91 Jahren starb.
1938 Uberreichte sie in Lausan-
ne den weissen Stock an die ers-
ten 100 Blinden und Sehbehin-
derten des Kantons Waadt und
sorgte fur die o6ffentliche und
amtliche Anerkennung dieses
Hilfsmittels in der Schweiz. sft

www.shv-fsa.ch




