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Samenvatting

Volwassenen met verworven doofblindheid vormen in Vlaanderen een kleine groep. De kwaliteit van
leven bij deze groep is nog niet onderzocht. In de internationale literatuur werd wel gevonden dat
personen met doofblindheid specifieke moeilijkheden ondervinden, zoals problemen in de
communicatie en mobiliteit, problemen met informatieverwerking en problemen met sociale
inclusie. Al deze moeilijkheden hebben een invioed op de kwaliteit van leven van personen met

verworven doofblindheid.

De onderzoeksvraag in dit onderzoek luidt: “Hoe ziet de levenssituatie van volwassenen met
verworven doofblindheid eruit in Vlaanderen en hoe ervaren ze hun kwaliteit van leven?” Om hierop
een antwoord te bieden, werd een semi-gestructureerd interview afgenomen bij 26 volwassenen
met verworven doofblindheid over heel Vlaanderen. De deelnemers werden, met bijzondere
aandacht voor de communicatieondersteuning, bevraagd over hun leven, hun emotioneel, materieel
en fysiek welbevinden, hun sociale relaties en maatschappelijke participatie, hun rechten, hun
zelfbepaling en hun persoonlijke ontwikkeling. Er werd daarbij gepeild naar de feitelijke situatie,
naar de tevredenheid, naar het belang dat ze hechten aan de hierboven opgesomde domeinen en
naar de eventuele wens tot verandering. Nadien werd er een analyse uitgevoerd, waarbij de
interviews getranscribeerd en gecodeerd werden en werden de thema’s geidentificeerd die voor de

deelnemers belangrijk waren voor hun kwaliteit van leven.

De resultaten van dit onderzoek vallen samen met de bevindingen van eerder internationaal
onderzoek. De personen met verworven doofblindheid in Vlaanderen ondervinden moeilijkheden in
de mobiliteit, de communicatie, de sociale relaties, de werksituatie, het emotioneel welbevinden,
het verkrijgen van informatie en de zelfbepaling. Ze zijn over het algemeen tevreden over hun werk-
en woonsituatie, de invulling van hun vrije tijd en over de hulpmiddelen die ze gebruiken maar er
heerst ontevredenheid over de toegankelijkheid in de samenleving, de sociale relaties, de
communicatiemogelijkheden en de ondersteuning en begeleiding door diensten. De doofblinde
personen in Vlaanderen zouden graag verandering willen brengen in de bekendheid van hun
beperking, de toegankelijkheid in de samenleving, de kwaliteit van ondersteunende en begeleidende

diensten en hulpmiddelen en in de grootte van hun netwerk.
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Hoofdstukl: Inleiding

Deze masterproef handelt over de kwaliteit van leven van personen met verworven doofblindheid in
Vlaanderen. In dit hoofdstuk worden een aantal concepten, die veelvuldig gebruikt zullen worden,

uitgediept.

1. Kwaliteit van leven

Kwaliteit van leven wordt in dit onderzoek gedefinieerd aan de hand van een conceptueel kader
ontwikkeld door Schalock en Verdugo (Schalock et al., 2005). Het kader wordt vaak gebruikt bij het
meten van kwaliteit van leven van personen met een beperking en bevat verschillende

componenten, namelijk factoren, domeinen en indicatoren (Schalock et al., 2005).

1.1. Factoren

De factoren zijn hogere orde constructen die geidentificeerd zijn aan de hand van cross-cultureel
onderzoek. Er zijn drie factoren geidentificeerd: welbevinden, sociale participatie en

onafhankelijkheid. (Schalock, 2010)

1.2. Domeinen

De domeinen zijn net als de factoren cross-cultureel gevalideerd en deze representeren de multi-
dimensionaliteit van het concept ‘kwaliteit van leven’ (Schalock, 2010). In totaal zijn er acht
domeinen geidentificeerd, verdeeld over de drie factoren. De factor welbevinden omvat de
domeinen fysiek welbevinden, materieel welbevinden en emotioneel welbevinden. De factor sociale
participatie omvat de domeinen interpersoonlijke relaties, maatschappelijke participatie en rechten.
De factor onafhankelijkheid, ten slotte, bevat de domeinen zelfbepaling en persoonlijke

ontwikkeling. (Schalock, 2010)

1.3. Indicatoren

Omdat de domeinen redelijk breed zijn en deze daardoor moeilijk te meten zijn, zijn de domeinen
geoperationaliseerd in indicatoren. Deze indicatoren zijn aan kwaliteit van leven gerelateerde
percepties, gedragingen en condities die een indicatie geven van het welbevinden van een persoon
(Schalock, 2010). In wat volgt zullen de indicatoren weergegeven worden die in dit onderzoek
gebruikt worden om een indicatie te krijgen van het welbevinden van personen met verworven
doofblindheid. Voor het domein fysiek welbevinden worden de indicatoren gezondheid en mobiliteit
gebruikt. Voor het domein materieel welbevinden zal gevraagd worden naar de indicatoren

werksituatie, dagbesteding en woonsituatie. Voor het domein emotioneel welbevinden zullen de



indicatoren stresservaring en identiteit gebruikt worden. Voor het domein interpersoonlijke relaties
wordt gevraagd naar de indicatoren sociale relaties, ondersteuning en communicatie. Voor het
domein maatschappelijke participatie worden de indicatoren hulpmiddelen, ondersteuning door
diensten en vrije tijd gebruikt. Voor het domein rechten gebruiken we de indicatoren respect,
gelijkheid en toegankelijkheid. Voor het domein zelfbepaling peilen we naar de indicator autonomie
en voor het domein persoonlijke ontwikkeling gebruiken we de indicatoren onderwijs en

informatieverwerking.

2. Doofblindheid

Doofblindheid kan volgens verschillende visies gedefinieerd worden. Zo bestaat er een medische
definitie van doofblindheid die focust op de graad van visus- en gehoorverlies, en een functionele
definitie die focust op de beperkingen in het dagelijks leven (Vaal & Schippers, 2004). In deze
masterproef gaan we gebruik maken van de functionele definitie van doofblindheid, aangezien we
onze focus leggen op het dagelijks leven en de kwaliteit hiervan. We kiezen de algemeen aanvaarde

definitie, opgesteld door het Platform Doofblindheid in 1999.

4522F0f AYRKSAR A& RS 3 S/she2hthoranghSié NeR ShlindK | Yy RA O
/slechtziendheid die ertoe leidt dat mensen zodanig belemmerd zijn in hun communicatie, het
verwerven van informatie en de mobilitalat zij zonder aanpassingdnilpmiddelen ten

behoeve van henzelf en/of de omgeving en/of zonder hulp van mantelzorg, vrijwilligers of
LINEPFSaaAizyStS T1T2NB yASG IFy KS{G thtlorthd OKI LI
Doofblindheid, geciteerd in Vaal & Schippers, 2004, p.5)

Zoals de definitie hierboven aangeeft, is doofblindheid een verzamelnaam voor alle combinaties van
doof-/slechthorendheid en blind-/slechtziendheid. Doofblindheid is een heterogene aandoening,
waar een grote variatie vervat zit in de leeftijd waarop de doofblindheid ontstaan is, in de graad van
visus- en gehoorverlies, in de communicatiemethoden die gehanteerd worden en in het aantal en de

ernst van bijkomende diagnoses (Dammeyer, 2013, 2014; Hersh, 2013).

2.1. Indeling op basis van de ontstaansleeftijd

Op basis van de leeftijd waarop de doofblindheid ontstaat, zijn er twee vormen van doofblindheid te

onderscheiden: congenitale doofblindheid en verworven doofblindheid.

Congenitale doofblindheid wordt ook wel aangeboren doofblindheid genoemd. Dit is doofblindheid
die ontstaan is voor de geboorte, rond de geboorte of in de eerste levensjaren, voor de start van de

taalontwikkeling (Dammeyer, 2014). De prevalentie van congenitale doofblindheid wordt geschat



rond de 1 op 10000 geboortes (Moller, 2003). Al is het onderzoeken van de prevalentie niet
gemakkelijk door onder andere de variéteit aan definities van doofblindheid die gebruikt worden
(Dammeyer, 2010). Er zijn verschillende oorzaken die congenitale doofblindheid tot gevolg kunnen
hebben, waaronder genetische syndromen, zoals het CHARGE-syndroom; problemen bij de
geboorte, zoals een vroeggeboorte; en infecties, bijvoorbeeld het cytomegalovirus of toxoplasmose
(Aitken, 2000; Moller, 2003). Er zijn veel personen met congenitale doofblindheid, die naast de
diagnose van doofblindheid ook andere beperkingen hebben. Zo zijn er personen met een

bijkomende verstandelijke beperking, fysieke problemen en/of leerproblemen (Sense, 2015).

De tweede vorm is de verworven doofblindheid, waarbij de doofblindheid ontstaat na de
taalontwikkeling (Dammeyer, 2014). Bij verworven doofblindheid wordt er nog een onderscheid
gemaakt tussen de vroeg verworven vorm van doofblindheid, en doofblindheid die op hoge leeftijd
verworven wordt, ook wel ouderdomsdoofblindheid genoemd. De term ouderdomsdoofblindheid
wordt gebruikt wanneer de doofblindheid optreedt na het 55ste levensjaar (Bartiméus, 2016).
Personen met ouderdomsdoofblindheid kunnen op hun beurt opgesplitst worden in personen met
een aangeboren visuele beperking en een door de ouderdom verworven auditieve beperking,
personen met een aangeboren auditieve beperking en een door de ouderdom verworven visuele
beperking en personen die op latere leeftijd beide zintuigen (gedeeltelijk) verliezen (Saunders &
Echt, 2007). De prevalentie van ouderdomsdoofblindheid wordt geschat tussen 9% en 21% van
personen boven de 70 jaar (Saunders & Echt, 2007). Ouderdomsdoofblindheid wordt veroorzaakt
door het proces van ouder worden. Dat verouderingsproces gaat gepaard met onder andere een
visus- en gehoorverlies maar er zijn ook aan ouderdom gerelateerde ziektes die het verlies van zicht

en gehoor met zich kunnen meebrengen (Saunders & Echt, 2007).

De verworven doofblindheid, waarover dit onderzoek gaat, is de vroeg verworven vorm van
doofblindheid (verder in deze masterproef zullen ook de termen ‘verworven doofblindheid’ of
‘doofblindheid’ gebruikt worden). Dat is een progressieve vorm van doofblindheid waarbij het zicht
en/of gehoor op jonge of volwassen leeftijd achteruit gaat (Stichting wetenschappelijk onderzoek
doofblindheid [SWODB], z.j.). Er zijn verschillende oorzaken van verworven doofblindheid, zoals een
ziekte, een trauma of een genetisch syndroom (Moller, 2003; Sense, 2015). De meeste genetische
syndromen zijn zeldzaam maar bij meer dan de helft van personen met vroeg verworven
doofblindheid, is de oorzaak het Usher syndroom (Dean, Orford, Staines, McGee, & Smith, 2017;
Moller, 2003). Omdat dit de grootste oorzaak van vroeg verworven doofblindheid is, wordt hier nog

wat dieper op ingegaan.



Het Usher syndroom is een genetische aandoening die recessief erfelijk is. Dat wil zeggen dat het
syndroom enkel kan overgeérfd worden wanneer beide ouders de genen, verantwoordelijk voor het
syndroom, doorgeven aan hun kind (Moller, 2003). De prevalentie van deze aandoening wordt
geschat op 8 tot 10 per 100 000 geboortes (Moller, 2003). Er bestaan drie types van het Usher
syndroom, die verschillen in ontstaansleeftijd, graad van de zintuiglijke beperkingen en de al dan
niet aanwezigheid van evenwichtsproblemen (Dean et al., 2007). Usher type 1 wordt gekenmerkt
door doofheid en evenwichtsproblemen bij de geboorte, gevolgd door de ontwikkeling van retinitis
pigmentosa die volop tot uiting komt in de puberteit (Sense, 2015). Retinitis Pigmentosa is een reeks
van netvliesaandoeningen waarbij de werking van de staafjes en kegeltjes in de ogen achteruitgaat
(Hartong, Berson & Dryja, 2006). Usher type 2 wordt gekenmerkt door gehoorverlies vanaf de
geboorte, maar in mindere mate dan Usher type 1. Ook is er een ontwikkeling van retinitis
pigmentosa na de kindertijd, die meestal stabiliseert rond de leeftijd van 50 jaar (Sadeghi,
Kimberling, Tranebjcerg, & Médller, 2009). Hier komen meestal geen evenwichtsproblemen voor
(Sense, 2015). Usher type 3, ten slotte, wordt meestal gekenmerkt door progressief gehoorverlies
dat ontstaat na de spraakontwikkeling, de ontwikkeling van retinitis pigmentosa doorheen het leven
en evenwichtsproblemen (Sense, 2015). De symptomen van Usher kunnen erg variérend zijn per
individu waardoor de personen met Usher niet altijd te classificeren zijn in één van de drie types
(Sense, 2015). Er is op dit moment nog geen behandeling voor het Usher syndroom beschikbaar

maar het onderzoek er naar is wel volop bezig.

2.2. Indeling op basis van de graad van visus- en gehoorverlies

Op basis van de graad van visus- en gehoorverlies kunnen de personen met doofblindheid opgedeeld
worden in vier groepen. Een eerste groep zijn personen die slechthorend en slechtziend zijn, een
tweede groep zijn personen met doofheid en slechtziendheid, een derde groep zijn personen met
blindheid en slechthorendheid en een vierde groep zijn de personen die volledig doof en volledig

blind zijn (Dammeyer, 2014).

2.3. Indeling op basis van de gebruikte communicatiemethoden

Naast de vorm van doofblindheid (congenitale of verworven doofblindheid) en de graad van visus-
en gehoorverlies, hierboven besproken, verschillen de doofblinde personen ook sterk in de
communicatiemethoden die ze hanteren. In dit onderdeel wordt enkel ingegaan op de
communicatiemethoden van de personen met vroeg verworven doofblindheid, aangezien deze
groep het onderwerp is van dit onderzoek. De meeste personen met verworven doofblindheid
communiceren via gesproken taal of gebarentaal, afhankelijk van wat hun eerste taal was en met

welke taal ze zijn opgegroeid (Gullacksen, Géransson, Rénnblom, Koppen, & Jgrgensen, 2011). Er zijn
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vaak verschillende aanpassingen nodig, zowel voor de gesproken taal, als voor de gebarentaal,
omdat de visus en het gehoor beperkt zijn (Sense, 2015). Een voorbeeld van zo’n aanpassing voor
gebarentaal is vierhandengebaren, waarbij de communicatiepartner de handen van de andere los
vasthoudt zodat hij/zij de gebaren kan voelen (Sense, 2015). Een voorbeeld van een aanpassing bij
gesproken taal is dat de communicatiepartner luider en trager spreekt (Andrade-Figueiredo, Chiari,

& Goulart, 2013).

Er zijn ook enkele ondersteunende communicatiecodes ontwikkeld specifiek voor personen met
doofblindheid. Enkele voorbeelden zijn blokletters in de hand schrijven, waarbij met de vinger in de
hand van de doofblinde persoon blokletters geschreven worden en zo woorden en zinnen gespeld
worden; lormen, waarbij de letters van het alfabet een plaats krijgen op de hand en er door op de
hand van de doofblinde persoon de plaats van de letters aan te tikken, te strijken of te tokkelen,
woorden en zinnen gevormd kunnen worden; en social haptics, een code die bedoeld is om naast de
basis van communicatie, die gerealiseerd wordt door gesproken taal, gebarentaal, lorm, of..., ook de
omgevingsaspecten, emoties en gelaatsuitdrukkingen van anderen tijdens een gesprek weer te

geven, door middel van gebaren op het lichaam. (Ushersyndroom, 2017)

Bovendien is er ook vaak een verschil in de receptieve taal en de expressieve taal. Bijvoorbeeld een
doofblinde persoon die een boodschap ontvangt via blokletters in de hand of via braille en een
boodschap geeft via gesproken taal of een doofblinde persoon die een boodschap ontvangt via

vierhandengebaren en een boodschap geeft via gebarentaal.



Hoofdstuk 2: Literatuurstudie

1. Onderzoeksvraag

Om de onderzoeksvraag van deze masterproef te beantwoorden namelijk: “Hoe ziet de
levenssituatie van personen met verworven doofblindheid eruit in Vlaanderen en hoe ervaren ze de
kwaliteit van hun leven?”, werd er voorafgaand aan het empirisch onderzoek een literatuurstudie
uitgevoerd. De bedoeling van de literatuurstudie was om te kijken of er studies waren die een
vergelijkbare vraag al onderzocht hadden en wat de resultaten waren. Er werd hier dus geprobeerd
om een beeld te krijgen van het aantal reeds verrichte studies en om een antwoord te krijgen op de

onderzoeksvraag aan de hand van de reeds bestaande literatuur.

2. Zoekstrategie

Deze literatuurstudie was uitgevoerd op een systematische manier, aan de hand van het PRISMA-
protocol (“Prisma,” 2015). Aan de hand van de zoektermen ‘doofblindheid’, ‘verworven
doofblindheid’, ‘deafblindness’, ‘acquired deafblindness’, ‘dual sensory impairment’, ‘kwaliteit van
leven’ en ‘quality of life’ was er een systematische search uitgevoerd naar eerder onderzoek rond de
levenssituatie van personen met verworven doofblindheid. Verschillende databases werden
gebruikt, namelijk Limo, ERIC, Google Scholar en PubMed. De zoektermen werden in eerste instantie
afzonderlijk ingevoerd in de verschillende databases. Hierna werden er verschillende combinaties
gemaakt van de zoektermen, die ook op hun beurt in de verschillende databanken werden
ingegeven. Op die manier werden er 55 artikels geidentificeerd. Via publicaties en databanken van
websites van verenigingen van en voor doofblinden, zoals Anna Timmerman en Deafblind
International werden nog eens 13 artikels geidentificeerd. Na het verwijderen van de duplicaten
bleven er 48 artikels over, waarvan er 16 verwijderd werden omdat er geen toegang was tot de
volledige artikels. Er bleven dus 32 artikels over, die gescreend werden door het abstract van de

artikels te lezen. In Bijlage 1 wordt hier een schematisch overzicht van gegeven.

Om dan een selectie te kunnen maken in de artikels werden verschillende inclusie- en
exclusiecriteria opgesteld. Een eerste exclusiecriterium dat ervoor zorgde dat sommige artikels niet
geselecteerd werden, was het publicatiejaar. Artikels die voor het jaar 2000 gepubliceerd werden,
werden niet weerhouden in de studie aangezien deze verouderd waren en de kans dat de informatie
die erin gevonden werd niet meer up-to-date was, reéel was. Een tweede exclusiecriterium was de
doelgroep waarop het artikel betrekking had. Omdat dit onderzoek zich richt op de huidige situatie
van volwassenen, tussen 18 en 65 jaar, werden alle artikels omtrent kinderen, adolescenten en

ouderen niet opgenomen in de literatuurstudie. Ook artikels die betrekking hadden op congenitale-



en ouderdomsdoofblindheid, werden niet weerhouden aangezien dit onderzoek gaat over personen
met doofblindheid die in de adolescentie en op jongvolwassen leeftijd verworven is. Een derde
exclusiecriterium was het soort studie waarover het artikel ging. Artikels die rapporteerden over
kwantitatieve studies, werden niet opgenomen aangezien de interesse voor dit onderzoek ligt bij

kwalitatieve studies.

De inclusiecriteria waren dus artikels die gepubliceerd werden na 2000, en die rapporteerden over
kwalitatieve studies of reviews van volwassenen met in de adolescentie en op jongvolwassen leeftijd

verworven doofblindheid.

Er werden geen criteria opgesteld over de regio waarvan het artikel of de auteurs afkomstig waren
aangezien de literatuur over de groep reeds beperkt was en er op die manier een brede kijk op de

doelgroep meegenomen kon worden.

Na het lezen van de abstracts, werden nog eens 16 artikels verwijderd omdat ze niet voldeden aan

de inclusiecriteria.

Voor deze literatuurstudie, werden dus in totaal 16 artikels gebruikt om een kritische bespreking te
maken van eerder onderzoek naar de levenssituatie van personen met doofblindheid verworven in
de adolescentie of in de jongvolwassenheid. De laatste search heeft plaatsgevonden op 20

december 2016. Bijlage 2 geeft een kort overzicht van de gebruikte literatuur.

3. Resultaten

In Vlaanderen is er nog geen onderzoek gebeurd naar de specifieke levenssituatie en de
levenskwaliteit van personen met verworven doofblindheid. Er zijn zelfs maar weinig studies die
onderzoek doen naar doofblindheid in Belgié. Deze studies zijn er wel al geweest in verschillende
andere landen. Enkele voorbeelden zijn auteurs uit de Verenigde Staten (Bourquin & Sauerburger,
2005; Miles, 2008; Paz et al., 2013; Wiley et al., 2014), Zweden (Moller, 2003; Méller, 2003, 2008;
Ronnberg & Borg, 2001), Australié (Kiekopf, 2007), Denemarken (Dammeyer, 2013; Gullacksen et al.,
2011), Brazilié (Andrade-Figueiredo et al., 2013) en het Verenigd Koninkrijk (Hersh, 2013; Soper,
2006). De gelijkenissen in deze studies wat betreft de kenmerken van verworven doofblindheid, de
moeilijkheden waarmee deze personen geconfronteerd worden en de invloed op de levenskwaliteit,

zijn groot.

Uit verschillende onderzoeken blijkt dat doofblindheid verschillende grote gevolgen heeft voor de
levenssituatie en de kwaliteit van leven. De gebieden waarop doofblinde personen problemen

ervaren, en die het vaakst genoemd worden doorheen de verschillende studies zijn: communicatie



(Andrade-Figueiredo et al., 2013; Bourquin & Sauerburger, 2005; Dammeyer, 2013; Gullacksen et
al., 2011; Hersh, 2013; Kiekopf, 2007; Miles, 2008; Paz et al., 2013; Soper, 2006), sociaal isolement
(Andrade-Figueiredo et al., 2013; Dammeyer, 2013; Hersh, 2013; Moller, 2003; Modller, 2008),
mobiliteit (Andrade-Figueiredo et al., 2013; Gullacksen et al., 2011; Hersh, 2013; Kiekopf, 2007,
Ronnberg & Borg, 2001; Soper, 2006) en het verkrijgen van informatie (Gullacksen et al., 2011;
Kiekopf, 2007; Rénnberg & Borg, 2001; Soper, 2006; Wiley et al., 2014).

3.1 Communicatie

Het eerste domein dat vaak genoemd wordt in artikels wanneer het gaat over domeinen waarop
zich problemen situeren bij personen met doofblindheid, is communicatie. In een overzicht van
doofblindheid wordt communicatie door Miles (2008) en Gullacksen et al. (2011) begrepen als meer
dan enkel taal. Communicatie omvat namelijk ook lichaamstaal, gebaren, gezichtsuitdrukkingen,
oogcontact en omgevingselementen. Als het zicht en het gehoor beperkt zijn, is het onvermijdelijk

dat de communicatie tussen mensen bemoeilijkt wordt (Dammeyer, 2013; Gullacksen et al., 2011).

Veel doofblinden ondervinden moeilijkheden in het vatten van de context (Gullacksen et al., 2011),
doordat ze visuele, non-verbale en/of auditieve informatie missen. Een tweede specifiek
communicatieprobleem is de onmogelijkheid tot compenseren voor de verloren zintuigen. Personen
met enkel een visuele beperking compenseren namelijk met hun gehoor en personen met een
auditieve beperking compenseren met hun zicht, door bijvoorbeeld op de lichaamstaal te letten of
door te liplezen. Deze compensatie is moeilijker of veelal onmogelijk voor personen met
doofblindheid (Gullacksen et al., 2011). Ook in de interactie tussen een doofblinde persoon en een
goed horende of goed ziende persoon kunnen problemen plaatsvinden die meestal ontstaan
doordat de doofblinde persoon ervan uitgaat dat de gesprekspartner weet dat hij/zij doofblind is en
weet hoe hij/zij kan communiceren en dat is niet altijd het geval (Bourquin & Sauerburger, 2005).
Bovendien geven doofblinden aan dat communicatie vaak veel energie en concentratie van hen
vraagt (Gullacksen et al., 2011). De omvang en ernst van de moeilijkheden die ervaren worden, zijn
afhankelijk van de mate van doofblindheid en de communicatiestrategieén die gehanteerd worden

(Hersh, 2013).

De populatie van doofblinden is een heel heterogene groep op vlak van communicatiemethoden
(Dammeyer, 2013). Binnen de populatie van personen met doofblindheid worden veel verschillende
communicatievormen gehanteerd, zoals gebarentaal, haptic-signs, vierhandengebaren, braille, ...
Volgens Gullacksen et al. (2011) gebruiken de grootste groepen van doofblinde personen gesproken
taal of gebarentaal als hun eerste communicatiemiddel, afhankelijk van wat hun manier van

communiceren was vooraleer ze doofblind werden. In het algemeen verkiezen personen die
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doofblind worden om hun huidige communicatiestrategie aan te passen in plaats van een hele
nieuwe strategie te leren. Dit aanpassingsproces verloopt heel individueel en het kan geruime tijd in
beslag nemen voordat de aangepaste communicatiemethode optimaal is (Hersh, 2013). Welke
communicatiestrategie de doofblinde persoon verkiest, is afhankelijk van de graad van gehoor- en
visusverlies, de taalvaardigheden, de cognitieve mogelijkheden, de persoonlijkheid en de situatie
waarin de communicatie plaatsvindt (Bourquin & Sauerburger, 2005; Gullacksen et al., 2011; Hersh,
2013). In de studie van Andrade-Figueiro et al. (2013) wordt gevonden dat 26,32% van de bevraagde
doofblinde personen met de diagnose van het Ushersyndroom communiceren via alternatieve

communicatiemethoden, met of zonder elektronische hulpmiddelen.

Goede communicatie wordt beschouwd als essentieel voor een goede kwaliteit van leven (Bourquin
& Sauerburger, 2005). Doofblinde personen geven in de studie van Hersh (2013) aan dat
communicatie zeer belangrijk is voor hen. De problemen op het gebied van communicatie kunnen
grote gevolgen hebben op verschillende vlakken en kunnen dus ook de levenskwaliteit beinvloeden
(Paz et al., 2013; Soper, 2006). Problemen in de communicatie kunnen leiden tot onder andere
oppervlakkige, beperkte gesprekken (Hersh, 2013) en een lage mate van controle over de
gesprekken (Gullacksen et al., 2011), een hogere kwetsbaarheid (Hersh, 2013; Kiekopf, 2007),
gedrags- en emotionele moeilijkheden (Miles, 2008), isolement en depressie, een lagere mate van
controle over en zelfstandigheid in het eigen leven, in beperktere mate gefundeerde beslissingen
kunnen maken en een hogere mate van stress ervaren (Hersh, 2013). In een studie van Gullacksen et
al. (2011) in Denemarken, geven personen met doofblindheid aan dat ze door problemen in de
communicatie soms als cognitief beperkt worden beschouwd door hun gesprekspartner en dat het
moeilijk is om zelf initiatief te nemen in gesprekken en interacties. In een studie van Hersh (2013) in
het Verenigd Koninkrijk, komt naar voor dat hindernissen in de communicatie vaak aanleiding geven
tot frustraties bij de gesprekpartners en dat de doofblinde personen vaak reacties van ongeduld

krijgen in een gesprek.

3.2. Sociaal isolement

Sociaal isolement is een tweede domein dat vaak vermeld wordt in artikels over doofblindheid en de
levenssituatie. Leven met doofblindheid kan leiden tot (een gevoel van) sociaal isolement (Andrade-
Figueiredo et al., 2013; Dammeyer, 2013) en de meeste oorzaken daarvan zijn het gevolg van de
combinatie van gehoor- en visusverlies. Ten eerste kan een sociaal isolement het gevolg zijn van een
beperkte of bemoeilijkte communicatie (Hersh, 2013; Moller, 2003). Ook het deelnemen aan het
arbeidsleven, en bij uitbreiding het verenigingsleven, kan door de dubbele beperking moeilijk zijn

voor sommige doofblinden, wat kan leiden tot minder sociale contacten en een gevoel van



isolement (Dammeyer, 2013). Een derde situatie die kan leiden tot een sociaal isolement is een
beperkte ondersteuning waardoor de communicatie, mobiliteit en de sociale contacten moeizamer
verlopen (Hersh, 2013). Uit de studie van Hersh (2013) blijkt ook dat verschillende doofblinden
voelen dat er anders met hen wordt omgegaan en dat ze vrienden verliezen door de doofblindheid
of door de negatieve evolutie van de doofblindheid. Bovendien rapporteren sommigen negatieve
attitudes en een gebrek aan kennis bij hun omgeving. Ook het gebrek aan het verkrijgen van
informatie, zoals bijvoorbeeld het niet zien of horen wanneer er mensen in de buurt zijn of het niet
weten wanneer er evenementen doorgaan, wordt aangegeven als oorzaak van een isolement
(Moller, 2008). Een laatste element dat kan meespelen in het ervaren van een sociaal isolement, is
de mate van energie die doofblinden moeten steken in sociale contacten en de soms bewuste keuze

om daarom liever geen contacten aan te gaan (Moller, 2008).

Hoe sterk het sociaal isolement ervaren wordt, is onder andere afhankelijk van de graad van de
doofblindheid (Moller, 2008). Er zijn verschillende hulpmiddelen en interventies ontwikkeld om een
sociaal isolement tegen te gaan, zoals bijvoorbeeld een cochleair implantaat (Moller, 2003) en ook
de computer en het internet kunnen helpen om een isolement te voorkomen. Zo bestaan er
softwareprogramma’s om te communiceren via braille en kunnen doofblinden ook contacten
aangaan en onderhouden via het internet (Moller, 2003). Deze hulpmiddelen vormen echter niet

voor iedereen een oplossing.

3.3. Mobiliteit

Een derde gebied waarop zich problemen voordoen, die een invloed hebben op de kwaliteit van
leven bij personen met doofblindheid, is de mobiliteit. Wanneer het gehoor en vooral het zicht
verminderen, wordt het zich verplaatsen voor doofblinde personen moeilijker en houdt het meer
gevaren in. In het artikel van Soper (2006) geven alle doofblinden aan dat het naar buiten gaan
overdag en in het donker verschillende uitdagingen inhoudt in het omgaan met het verkeer. Ook
wordt de mobiliteit beperkt door een gebrek aan communicatiemogelijkheden omdat de doofblinde
personen niet altijd hulp kunnen vragen wanneer het nodig is. En bij sommige doofblinden zorgen
ook bijkomende evenwichtsproblemen, die vaak samengaan met doofblindheid, ervoor dat de

mobiliteit beperkt wordt (Soper, 2006).

Uit de studie van Andrade-Figueiredo et al. (2013) blijkt dat 40% van de deelnemende doofblinden
zich buitenshuis zelfstandig verplaatsen wanneer ze de weg kennen en 26,84% doet dat te voet of
met het openbaar vervoer. Wanneer de weg of de omgeving onbekend is voor de doofblinde
personen, worden ze daarentegen vaak afhankelijk van andere personen (Gullacksen et al., 2011;

Hersh, 2013; Soper, 2006) en dat vormt vaak het grootste probleem. Volgens Hersh (2013) worden
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personen met een beperking vaak afhankelijk gemaakt van anderen door drempels in de attitudes
van mensen en in de infrastructurele voorzieningen. Bovendien kan een beperkte mobiliteit ook
leiden tot een hogere kwetsbaarheid (Kiekofp, 2007). Het gebrek aan mobiliteit en de grote mate

van afhankelijkheid leiden tot een vermindering in de kwaliteit van leven (Soper, 2006).

Ronnberg en Borg (2001) en Soper (2006) benadrukken het belang van hulpmiddelen en training om
de mobiliteit te verbeteren. Beide auteurs hebben het in hun artikels over oriéntatie- en
mobiliteitstraining, die onder andere de ontwikkeling van oriéntatievaardigheden, het aanleren van
vaak gebruikte routes en het leren van strategieén om drukke wegen te gebruiken, inhoudt. Soper
(2006) brengt naar voren dat een cochleair implantaat verbeteringen kan brengen op het gebied van
mobiliteit omdat de combinatie van het resterende zicht en het verbeterde gehoor, de doofblinde
persoon meer mogelijkheden brengt om de omgeving te analyseren. Bovendien voelen doofblinden
zich zekerder in het verkeer en voelen ze zich minder geisoleerd. Het succes van deze trainingen en
hulpmiddelen hangt af van het geheugen en het resterende gehoor van de doofblinde persoon en de
mogelijkheden en de vaardigheden om hulpmiddelen te leren gebruiken (Soper, 2006). Ook de mate
van het resterende zicht is belangrijk (Andrade-Figueiredo et al., 2013; ROnnberg & Borg, 2001)
omdat men hiermee informatie uit de omgeving kan halen en obstakels kan opmerken en vermijden

(Andrade-Figueiredo et al., 2013).

3.4. Verkrijgen van informatie

Het vierde grote domein waarop zich vaak problemen voordoen bij personen met doofblindheid, is
het verkrijgen van informatie. Dagelijks krijgen we enorm veel informatie binnen waarvan we ons
niet altijd bewust zijn. Het verkrijgen van informatie wordt hier heel breed opgevat: informatie via
de televisie, de radio, de krant, het internet maar ook informatie die we verkrijgen door aanwezig te
zijn in een bepaalde context en door gesprekken met anderen. Voor doofblinden is zowel de
auditieve als de visuele informatie moeilijk om op te merken en hierdoor missen ze vaak informatie
(Gullacksen et al., 2011; Ronnberg & Borg, 2001). Zo geven Ronnberg en Borg (2001) een voorbeeld
waarin doofblinden vaak niet opmerken dat personen bij hen in de buurt zijn omdat niemand hen er
attent op maakt, of dat ze in verkeerssituaties vaak weinig informatie opvangen. De informatie die
doofblinde personen wel verkrijgen is vaak gefragmenteerd, vertekend en/of onvolledig (Wiley et
al.,, 2014). Bovendien kunnen doofblinden niet altijd zomaar gebruik maken van de hulp- en
ondersteuningsmiddelen die bestaan om de informatietoestroom te verbeteren, zoals een
hoorapparaat of een bril (R6nnberg & Borg, 2001). Hoeveel informatie een doofblinde persoon nog
kan opnemen, is onder andere afhankelijk van de graad van zicht en gehoor die die persoon nog

heeft (Kiekopf, 2007).
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Het verkrijgen van informatie is belangrijk voor het opdoen van kennis en is een voorwaarde om
volwaardig te kunnen deelnemen in verschillende contexten en om doordachte beslissingen te
kunnen nemen (Gullacksen et al., 2011). Zoals eerder gezegd gaat doofblindheid vaak samen met
problemen in de communicatie en in de sociale interactie, wat ook kan leiden tot moeilijkheden in
het verkrijgen van informatie (Kiekopf, 2007; Wiley et al., 2014). Een gebrek in het verkrijgen van
informatie kan grote gevolgen hebben, zoals meer kans op een sociaal isolement, een grotere
kwetsbaarheid (Kiekopf, 2007) en gaten in de kennis van de doofblinde persoon (Wiley et al., 2014),

wat een invloed heeft op de levenskwaliteit.

Voor sommige doofblinden kan een cochleair implantaat helpen om meer informatie te verkrijgen
doordat de doofblinde persoon opnieuw de telefoon kan gebruiken of de televisie en radio kan
horen (Soper, 2006). Zelfs deze kleine gevolgen kunnen een positieve invloed hebben op de kwaliteit

van leven (Soper, 2006).

Naast deze vier grote domeinen waarop bijna alle auteurs problemen melden en invloeden
waarnemen op de kwaliteit van leven, zijn er nog enkel andere gebieden die bij doofblinde personen

de levenskwaliteit kunnen beinvioeden.

3.5. Tijd

In het artikel van Méller (2003) wordt het tijdsverlies dat doofblinde personen ervaren, benadrukt.
Doordat ze vaak geen twee dingen tegelijk kunnen doen en veel tijd besteden aan het sociale- en
gezondheidssysteem, verliezen ze gemakkelijk tijd. Dit tijdsverlies heeft volgens Moéller (2003) een

impact op de kwaliteit van leven.

3.6. Zelfdeterminatie

De zelfdeterminatie van personen met verworven doofblindheid wordt negatief beinvloed door de
attitudes van de bevolking, de beperkte ervaringen en kansen voor doofblinden, de fysieke barrieres
in de samenleving (Hersh, 2013) en de beperkte communicatie- en
informatieverwerkingsmogelijkheden (Adams, 1993). Bovendien hebben veel doofblinden
regelmatig ondersteuning nodig, wat het risico vergroot dat anderen zich als ‘wachters’ gaan
opstellen en in de plaats van de doofblinden beslissingen gaan nemen of gaan bepalen hoeveel
informatie ze doorgeven, zodat de doofblinden minder controle krijgen over het eigen leven en de

zelfdeterminatie daalt (Hersh, 2013).
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3.7. Participatie in de samenleving

Uit het artikel van Hersh (2013), die onderzoek deed naar doofblinden in zes verschillende landen,
blijkt dat in al deze landen de doofblinden graag een bijdrage zouden leveren aan de maatschappij,
door bijvoorbeeld anderen te ondersteunen. Vaak worden doofblinden enkel gezien als passieve
ontvangers van ondersteuning door de maatschappij en wordt er weinig verteld over hun plichten
(Moller, 2003) terwijl ze ook in staat zijn en bereid zijn om actieve deelnemers te worden.
Doofblinden moeten als evenwaardige burgers beschouwd worden (Moller, 2003) omdat zij ook in
staat zijn om actief te zijn in de samenleving en om ondersteuning te bieden aan anderen (Hersh,

2013), wat hun kwaliteit van leven positief kan beinvioeden.

3.8. Emotionele gevolgen

Leven met doofblindheid heeft ook gevolgen op psychosociaal vlak. Zo vermelden meerdere auteurs
dat personen met doofblindheid angst en symptomen van depressie ervaren (Dammeyer, 2013;
Gullacksen et al., 2011). Deze emotionele moeilijkheden hebben vaak te maken met de problemen
in de communicatie en het verkrijgen van informatie (Miles, 2008). Ook ervaren doofblinde
personen een hoge mate van stress, wat een gevolg is van de hindernissen in de interactie met de
omgeving (Hersh, 2013). Een laatste emotionele moeilijkheid die gerapporteerd wordt, is het
doormaken van een identiteitscrisis (Gullacksen et al., 2011). Om met de doofblindheid te kunnen
omgaan, is het volgens de Kok (2008) noodzakelijk dat de doofblindheid geintegreerd wordt in de
identiteit (de Kok, geciteerd in Gullacksen et al., 2011). Deze gevolgen op psychosociaal vlak hebben
een invloed op de mogelijkheden van personen met verworven doofblindheid om te participeren in

de samenleving en deel te nemen aan het leven in het algemeen (Gullacksen et al., 2011).

3.9. Ondersteuning

De meerderheid van de personen met doofblindheid maakt gebruik van begeleiding en
ondersteuning. Deze begeleiding neemt noodzakelijkerwijs de vorm aan van één-op-één
begeleiding, zowel voor de communicatie en de mobiliteit als voor het verkrijgen van informatie
(Hersh, 2013). Ook hebben sommige doofblinde personen een ondersteuningsnood bij het zoeken
en aanvragen van ondersteuning (European Deafblind Network [EDBN], 2014). Voor sommigen is er
bijvoorbeeld de ondersteuning van een tolk nodig om via de telefoon een aanvraag te kunnen doen
voor ondersteuning van een andere dienst. Doofblinde personen krijgen vaker informele
ondersteuning van hun eigen netwerk dan formele ondersteuning van professionele diensten
(Hersh, 2013). Ook rapporteert Hersh (2013) dat er bij de personen met doofblindheid een vraag is

naar meer formele ondersteuning omdat een gebrek hieraan de druk op de doofblinde personen in
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het dagelijks leven verhoogt (EDBN, 2014). Ondersteuning in de communicatie is voor doofblinden
noodzakelijk (EDBN, 2014) maar in een rapport over de mensenrechten van personen met een
handicap in Vlaanderen (GRIP vzw, 2011) wordt aangegeven dat dove personen met een bijkomende
visuele beperking een tekort aan tolkuren ervaren en dat de criteria om hiervoor in aanmerking te

komen, te streng zijn.

3.10. Toegankelijkheid

Een volgend domein waarin zich problemen kunnen voordoen voor personen met doofblindheid, is
de toegankelijkheid. Veel gebouwen, plaatsen en vervoersmiddelen zijn niet (goed) toegankelijk
voor personen die slechthorend en/of slechtziend zijn door onder andere het gebruik van trappen en
audiovisuele wegwijzers (EDBN, 2014). Ook wordt vermeld dat het openbaar vervoer beter
toegankelijk is in de steden dan op het platteland (EDBN, 2014). In het rapport over de
mensenrechten van personen met een handicap in Vlaanderen (GRIP vzw, 2011) wordt aangegeven
dat toegankelijkheid ook verder gaat dan de toegang tot gebouwen en vervoersmiddelen. Ook de
toegang tot informatie en communicatie speelt mee om de samenleving voor iedereen toegankelijk
te maken. In Vlaanderen houdt men bij het verbeteren van de toegankelijkheid, meer rekening met
rolstoelgebruikers dan met personen met een visuele, auditieve en/of verstandelijke beperking

(GRIP vzw, 2011).

In het voorgaande zijn vooral de domeinen beschreven waar zich problemen voordoen en die een
negatieve invioed hebben op de levenskwaliteit van doofblinden. Maar er zijn natuurlijk ook
factoren die een positieve invloed hebben op de kwaliteit van leven en er zijn veel doofblinden die
voor zichzelf een goede levenskwaliteit gevonden hebben. Zo geeft Miles (2008) bijvoorbeeld aan
dat veel doofblinden een onafhankelijk leven hebben opgebouwd, met een job en een aangenaam
sociaal leven. De mate van succes in het leven hangt volgens Miles (2008) samen met het onderwijs
dat de volwassenen genoten hebben en met de communicatiemogelijkheden met anderen. Ook
Hersh (2013) geeft aan dat verschillende doofblinden, na het doofblind worden of na de negatieve
evolutie van de doofblindheid, nieuwe vrienden maken en zich inzetten in nieuwe activiteiten. Wat
ook een positieve invloed heeft, is de betrokkenheid bij een vereniging voor doofblinden. Daar
kunnen doofblinden lotgenoten ontmoeten, die vaak als rolmodel optreden en ze kunnen van elkaar

vaardigheden en strategieén leren om om te gaan met hindernissen (Hersh, 2013).
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Hoofdstuk 3: Onderzoeksopzet

1. Onderzoeksvraag

De algemene onderzoeksvraag waarop deze masterproef een aanzet tot antwoord zal proberen te
bieden, luidt: “Hoe ziet de levenssituatie van volwassenen met verworven doofblindheid eruit in

Vlaanderen en hoe ervaren ze hun kwaliteit van leven?”

De levenssituatie wordt in deze masterproef breed opgevat. Hieronder vallen de verschillende
domeinen van het leven, zoals werken, wonen, sociale relaties, vrije tijd. De levenssituatie zal
geévalueerd worden aan de hand van de acht domeinen van kwaliteit van leven die Schalock
opstelde: fysiek welbevinden, materieel welbevinden, emotioneel welbevinden, sociale relaties,
maatschappelijke participatie, rechten, persoonlijke ontwikkeling en zelfbepaling (Schalock, 2010).
Het doel van dit onderzoek is dus om de levenssituatie van personen met verworven doofblindheid
in Vlaanderen in kaart te brengen. Een dergelijk onderzoek is nog niet gebeurd in Vlaanderen en in
het algemeen is er weinig bekend over de problematiek en de invloed van doofblindheid op het
leven. In 2014 werd er een Europese studie verricht naar de situatie op vlak van organisaties,
mogelijkheden en rechten voor doofblinde personen, waaraan 27 Europese landen en regio’s

deelnamen, maar Belgié nam niet deel aan dit onderzoek (Jarrold, 2014).

2. Onderzoeksgroep

2.1. Steekproefverzameling

De criteria bij de selectie van de deelnemers waren, ten eerste dat de persoon de diagnose gekregen
had van verworven doofblindheid. Een tweede voorwaarde was dat de deelnemer volwassen was.
Hiervoor werd het leeftijdsbereik van 18 jaar tot 65 jaar gehanteerd, gedefinieerd volgens de
ontwikkelingspsycholoog Erikson (Marcoen, 2009). Het derde en laatste criterium hield in dat de

doofblinde persoon in Vlaanderen woonde.

De deelnemers voor ons onderzoek werden verzameld in samenwerking met Anna Timmerman vzw,
de belangenvereniging voor doofblinde personen in Vlaanderen (Anna Timmerman VZW, 2007-
2015). Via deze vereniging werd er een aankondigingsbrief (zie Bijlage 3) voor het onderzoek per
mail verspreid naar alle leden, met de vraag of ze interesse hadden om er aan deel te nemen. De
brief omvatte een korte samenvatting van de inhoud van het onderzoek, gevolgd door praktische
mededelingen omtrent de deelname aan en het vervolg van de masterproef. Ook werd de brief
gepost op de website van de vereniging en verscheen ze in haar nieuwsbrief 'Een en al oor en oog'

die elk lid ontvangt. Daarnaast werd er ook een e-mail verspreid, opnieuw via Anna Timmerman,
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met een video waarin de brief vertaald werd in Vlaamse Gebarentaal (VGT). Op deze manier
hoopten we ook personen te bereiken die met VGT communiceren en zo de doelgroep uit te breiden
en te differentiéren. In mijn hoedanigheid als onderzoeker heb ik twee keer deelgenomen aan een
activiteit georganiseerd door de Helen Kellerclub (HKC). De HKC is een afdeling van de Federatie van
Vlaamse Dovenorganisaties vzw (Fevlado) die tot doel heeft het welzijn en de belangen van
doofblinden/doofslechtzienden in Vlaanderen te behartigen. De vereniging doet dat door regelmatig
vormings- en ontspanningsactiviteiten te organiseren (Fevlado vzw, 2011-2016). Door mijn
deelname aan twee van deze activiteiten, hoopte ik door een persoonlijk contact nieuwe mensen te

ontmoeten en warm te maken voor het onderzoek.

2.2. Kenmerken van de onderzoeksgroep

Door reacties op de verstuurde mails en mond-aan-mond reclame, verzamelde ik een steekproef van
26 volwassenen met verworven doofblindheid. In Tabel 1 worden de kenmerken van de deelnemers
weergegeven, volgens geslacht, leeftijd, woonplaats en of het interview al dan niet met

ondersteuning van een tolk werd afgenomen.

Tabel 1

Kenmerken van de deelnemers

Geslacht Man 12
Vrouw 14
Leeftijdscategorie 21-30 jaar 2
31-40 jaar 6
41-50 jaar 8
51-60 jaar 8
61-70 jaar 2
Woonplaats Antwerpen 2
Limburg 2
Oost-Vlaanderen 13
Vlaams-Brabant
West-Vlaanderen 7
Tolkgebruik tijdens interview Geen tolk 17
Tolk Vlaamse gebarentaal 6
Stemtolk 2
Tolk lorm 1

De verzamelde steekproef is divers in geslacht, leeftijd, woonplaats en tolkgebruik. lets meer dan de
helft van de deelnemers waren vrouwen. Qua leeftijd was er een grote variatie in de steekproef. De
jongste deelnemer had de leeftijd van 28 jaar op het moment van het interview, de oudste

deelnemer was 64 jaar op dat moment. De deelnemers woonden verspreid over de verschillende

16



Vlaamse provincies, al woonden er wel opvallend veel deelnemers in de provincies Oost-Vlaanderen
en West-Vlaanderen. Dit kan verklaard worden doordat de steekproef verzameld werd via de
vereniging Anna Timmerman, gevestigd in West-Vlaanderen, en de Helen Kellerclub, waarvan de
meerderheid van de activiteiten doorgaan in de provincie West-Vlaanderen. De meeste leden van
deze verenigingen zullen waarschijnlijk woonachtig zijn in West-Vlaanderen of de naburige provincie

Oost-Vlaanderen.

Zeventien van de zesentwintig interviews werden afgenomen zonder aanwezigheid van een tolk,
waarvan vijftien interviews mondeling, één met behulp van een computer en één interview met
behulp van een brailleleesregel en klavier. De mondelinge interviews werden afgenomen bij
doofblinden die gesproken taal als eerste taal hadden en sommige van hen maakten gebruik van
hulpmiddelen zoals een hoorapparaat of een cochleair implantaat. Doordat de locatie voor de
interviews bewust rustig en zonder omgevingslawaai gekozen werd en doordat de afstand tussen de
onderzoeker en de doofblinde persoon tijdens het interview bewust klein gehouden werd, was het
mogelijk om deze interviews zonder spreektolk uit te voeren. Het interview dat plaats vond met
behulp van een computer, werd al typend afgenomen. Zowel de vragen als de antwoorden werden
getypt op eenzelfde computer waarbij het lettertype en het contrast aangepast waren. Het interview
met de brailleleesregel en het klavier werd op een gelijkaardige manier afgenomen. De vragen
werden getypt op het klavier, dat verbonden was met de brailleleesregel. De deelnemer las de vraag
in brailleschrift en antwoordde daar vervolgens mondeling op. Bij negen interviews was er wel een
tolk aanwezig waarvan zes keer een tolk Vlaamse gebarentaal, twee keer een tolk die mondeling

herhaalde en één keer een tolk die de vragen in lorm omzette.

3. Methode

3.1. Onderzoeksbenadering

Het onderzoek naar de kwaliteit van leven van personen met verworven doofblindheid in
Vlaanderen is gevoerd vanuit een fenomenologische onderzoeksbenadering. De definitie van
fenomenologie is: “een reflectieve studie van de prereflectieve of geleefde ervaring” (Van Manen
geciteerd in Van Manen, 2005, p. 30). Het gaat om een studie van de leefwereld, zoals mensen die
direct ervaren, voordat ze erover gaan reflecteren (Van Manen, 2005). We willen het fenomeen
onderzoeken en begrijpen zoals het wordt begrepen en ervaren door de deelnemers zelf (Savin-
Baden & Major, 2013). We willen de werkelijkheid bestuderen en beschrijven zoals ze verschijnt in
de concrete ervaring (Aydin, 2007). Om tot die concrete ervaring, zoveel mogelijk vrij van
vooronderstellingen (Aydin, 2007), te komen, zet de onderzoeker haar eigen voorkennis tussen

haakjes en kijkt ze met een open blik naar hoe de deelnemers het fenomeen ervaren en hoe zij er
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betekenis aan geven (Savin-Baden & Major, 2013). De fenomenologische onderzoeksbenadering
stelt de ver- en vooronderstellingen voortdurend ter discussie (Van Manen, 2005) en stelt alle
oordelen over de fenomenen, werkelijk of schijn, objectief of subjectief, uit (Aydin, 2007). In dit
onderzoek is het fenomeen dat onderzocht wordt, de kwaliteit van leven van personen met
verworven doofblindheid in Vlaanderen. We willen dus komen tot een beschrijving van de essentie
van de kwaliteit van leven zoals die ervaren wordt door de personen met verworven doofblindheid
in Vlaanderen. De bedoeling van deze studie is om te onderzoeken wat ‘kwaliteit van leven’
betekent voor personen met verworven doofblindheid en hoe deze mensen die ‘kwaliteit’ ervaren in
hun dagelijks leven. Tijdens de data-verzameling wordt er met een open blik gekeken en geluisterd
naar de betekenisgeving en de ervaringen over de kwaliteit van leven van de personen met

doofblindheid.

Ook het meenemen van de context, is volgens de fenomenologische benadering aangewezen omdat
deze beschouwd wordt als deel van de betekenis die personen geven aan een bepaald fenomeen
(Savin-Baden & Major, 2013). In dit onderzoek is de context zo goed mogelijk meegenomen doordat

de meeste interviews bij de deelnemers thuis of in de werkomgeving doorgingen.

Het doel van deze benadering is om het gemeenschappelijke te vinden tussen verschillende
personen die eenzelfde fenomeen ervaren en zo te komen tot een beschrijving van de essentie van
het fenomeen dat onderzocht wordt (Savin-Baden & Major, 2013). Ook tijdens de data-analyse
houdt de onderzoeker expliciet rekening met zijn/haar eigen voorkennis door zijn/haar eigen
vooronderstellingen over het fenomeen naar boven te brengen, te noteren en er zich bewust van te

worden (Savin-Baden & Major, 2013).

3.2. Methode van dataverzameling

Om de levenssituatie van doofblinde personen in Vlaanderen in kaart te brengen, werd gebruik
gemaakt van een interview. Een interview is namelijk een goed middel om als onderzoeker
aansluiting te vinden bij de beleving van de deelnemer (Plochg & van Zwieten, 2007, pp. 82-83).
Omdat het doel van het interview was om de ervaring van de kwaliteit van leven in kaart te brengen,
was de interviewleidraad (zie Bijlage 4) opgesteld op basis van de domeinen van kwaliteit van leven,
gedefinieerd door Schalock (Schalock, 2010). Uit vorige internationale onderzoeken bleek ook dat
personen met verworven doofblindheid specifieke problemen ervoeren in hun leven door de
handicap. Zo werden er onder andere problemen gevonden in de domeinen communicatie
(Dammeyer, 2013; Hersh, 2013; Paz et al., 2013), mobiliteit (Hersh, 2013; Ronnberg & Borg, 2001;
Soper, 2006) en informatieverwerking (Ronnberg & Borg, 2001; Soper, 2006; Wiley et al., 2014) en

werd het probleem van sociale isolatie (Dammeyer, 2013; Hersh, 2013; Mdller, 2008) meermaals
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aangehaald. Omdat ook deze een invloed uitoefenen op de kwaliteit van leven, werden de
domeinen van Schalock aangevuld met deze thema's. Ook werden tijdens de Europese Conferentie
“Deafblindness equality in Europe”, gehouden in Barcelona in 2014, zeven indicatoren bepaald die
een invloed hebben op het leven van doofblinde personen (Jarrold, 2014). Deze indicatoren waren:
demografische gegevens van doofblinden, persoonlijk leven & gezinsleven, keuze- en
controlemogelijkheden, toegang tot goederen en diensten, onderwijs en levenslang leren, werk en
inkomen en armoede. Deze zeven domeinen waren al terug te vinden in de domeinen van Schalock
maar werden in het interview nog eens extra benadrukt. Het interview bestond dus in totaal uit acht
domeinen: de zelfbepaling, de persoonlijke ontwikkeling, de sociale relaties, de maatschappelijke
participatie, de rechten, het fysiek welbevinden, het emotioneel welbevinden en het materieel
welbevinden (Schalock, 2010). Per domein werd gepeild naar de feitelijke situatie, de tevredenheid

over de situatie, de eventuele veranderwens en het belang dat gehecht werd aan het domein.

Er werd gekozen voor een semi-gestructureerd interview. Dit is een interview waarin er richtvragen
opgesteld worden om verschillende thema's aan bod te laten komen. Omdat we op zoek waren naar
de beleving van de deelnemers, was een open interview een goede keuze geweest omdat dit soort
interview veel ruimte laat voor de deelnemers om zelf zaken aan te brengen (Plochg & van Zwieten,
2007, pp. 82-83). Toch werd er niet gekozen voor een open interview maar voor een semi-
gestructureerd interview omdat we er op die manier zeker van waren dat alle acht domeinen van
kwaliteit van leven (Schalock, 2010) aan bod kwamen. Doordat het om een niet volledig
gestructureerd interview ging, was er toch nog plaats voor deelnemers om zelf belangrijke zaken aan
te brengen en kon zo ook hun beleving onderzocht worden. Van de interviews werd een
geluidsopname gemaakt die ervoor zorgde dat we de precieze bewoordingen van de deelnemers
geregistreerd hadden en op die manier dicht bij hun ervaringen konden blijven (Plochg & van

Zwieten, 2007, pp. 82-83).

4. Verloop van het onderzoek

Aan de deelnemers werd voor de afname van het interview gevraagd een geinformeerde
toestemming (zie Bijlage 5) te ondertekenen. Deze benadrukte de anonimiteit en vertrouwelijkheid
van de gegevens en van de verzamelde data en bevatte twee contactpersonen die de deelnemers
konden contacteren na het interview indien er vragen of bezorgdheden waren. Eén van de
deelnemers heeft van deze mogelijkheid gebruik gemaakt om nog enkele zaken rond het verloop

van het verdere onderzoek verduidelijkt te krijgen.

De deelnemers kregen de kans om de plaats van het interview zelf te bepalen en de meeste

interviews gingen door bij de deelnemers thuis. Twee interviews zijn doorgegaan op een locatie van
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de KU Leuven en twee interviews vonden plaats in de werksituatie van de deelnemer. De keuze voor
de thuissituatie of werksituatie werd onder andere genomen doordat de mobiliteit van doofblinden
beperkt was, maar vooral doordat de thuissituatie de meest comfortabele omgeving was voor de
communicatie: een bekende omgeving met weinig storend achtergrondlawaai en een goede

lichtinval.

De duur van de afgenomen interviews varieerde tussen 37 minuten en 2 uur en 2 minuten, de
gemiddelde duur was 1 uur en 12 minuten. Er waren geen opvallende verschillen in duur van het
interview op vlak van geslacht of het al dan niet gebruiken van een tolk. Tijdens de interviews
werden notities gemaakt over de non-verbale communicatie van de deelnemers en werden
bedenkingen van de onderzoeker genoteerd om deze later te kunnen meenemen in de data-analyse

en om zo de vooronderstellingen van de onderzoeker te expliciteren.

5. Data-analyse

Een eerste stap in de analyse was om de afgenomen interviews woordelijk uit te schrijven, te
transcriberen. Deze stap werd genomen om zo als onderzoeker voeling te krijgen met de data en
omdat het hielp bij het maken van interpretaties in latere stappen van het analyseproces (Plochg &

van Zwieten, 2007, p.87). De 26 interviews werden allen door dezelfde onderzoeker getranscribeerd.

Een tweede stap in dit proces was het coderen van de interviews. De verzamelde data werd in
fragmenten verdeeld, waarbij de code die toegekend werd, de inhoud van dat datasegment
vertegenwoordigde. Het coderen zorgde ervoor dat de data gestructureerd werd (Plochg & van
Zwieten, 2007, p.87) en dat de data die relevant was om verder te onderzoeken, uit de verzamelde

data gehaald kon worden. (Savin-Baden & Major, 2013, pp. 421-422).

In een eerste fase van de codering werd er deductief te werk gegaan, waarbij er codes opgesteld
werden voordat de effectieve codering van de data plaatsvond (Netwerk Kwalitatief Onderzoek AMC
— UvA, 2002). We hebben hier dus gebruik gemaakt van a priori codes (Savin-Baden & Major, 2013,
p.422), codes gebaseerd op de theorie, buiten de data. In dit onderzoek waren die codes gebaseerd
op de domeinen van kwaliteit van leven van Schalock (Schalock, 2010) omdat het doel van het
onderzoek was om de kwaliteit van leven te onderzoeken. De a priori codes kwamen overeen met
de indicatoren die gebruikt werden voor de operationalisatie van de domeinen van kwaliteit van
leven (Schalock, 2010). Daarnaast werden er op voorhand ook codes in het codeboek opgenomen
zoals ‘tevredenheid positief’, tevredenheid negatief’ en ‘wens tot verandering’. Dit waren thema’s
die voor het coderen, door met de data bezig te zijn in de vorm van het transcriberen, ook al

relevant bleken.
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Na een eerste analyse werd de lijst van codes aangevuld met inductieve codes, codes die uit de data
zelf gehaald werden (Savin-Baden & Major, 2013, p.422). Dit waren codes die doorheen de
interviews aan bod kwamen en niet in de vooropgestelde lijst van codes stonden, zoals ‘angst’ en
‘begrip’. De codes die per domein gebruikt waren, waren dus de a priori codes die overeenstemmen
met de indicatoren van die domeinen, de codes die uit de data zelf gehaald werden, de codes
‘tevredenheid positief’ en ‘tevredenheid negatief’ en de code ‘wens tot verandering’. In Bijlage 6,

worden de gebruikte codes in een codeboek weergegeven.

Een derde stap in de analyse was om per code op zoek te gaan naar thema’s die de deelnemers zelf
aanbrachten (Plochg & van Zwieten, 2007, pp.87-88), om zo tot een inzicht te komen hoe de
deelnemers hun kwaliteit van leven ervaren. Ook de terminologie van de thema’s werd zo dicht
mogelijk gehouden bij die van de deelnemers om op die manier zo dicht mogelijk bij hun ervaringen
te blijven. De datafragmenten werden in dit deel van de analyse gelezen, herlezen en met elkaar
vergeleken om zo te kunnen vatten wat voor de deelnemers de belangrijke thema’s waren (Plochg &
van Zwieten, 2007, pp. 87-88). De thema’s die als belangrijk beschouwd werden, zijn de thema’s die
in meerderde interviews aangehaald werden of de thema’s die sterk benadrukt werden door
deelnemers. Bij sommige codes, die bijvoorbeeld vooropgesteld waren voor de effectieve codering,
zijn geen belangrijke thema’s geidentificeerd aangezien er door de deelnemers niets benadrukt werd
of geen thema’s gemeenschappelijk terugkwamen doorheen de interviews. Deze zijn dan ook niet

opgenomen in de resultaten.

De resultaten zijn geordend volgens de domeinen van kwaliteit van leven en de indicatoren daarvan.
Hiervoor is gekozen omdat er op die manier een duidelijke weergave is van de ervaringen van de
deelnemers over hun kwaliteit van leven. De resultaten van de analyse worden gestaafd met citaten
vanuit de interviews met de deelnemers om deze zo ook empirisch te verankeren en de resultaten

controleerbaar en bekritiseerbaar te maken (Plochg & van Zwieten, 2007, pp. 88-89).
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Hoofdstuk 4: Resultaten

Dit hoofdstuk handelt over de resultaten van de analyse, waarbij de thema’s, binnen de
verschillende indicatoren van de domeinen van kwaliteit van leven (Schalock, 2010), die het meest
aangehaald worden door de bevraagden, weergegeven zullen worden. Het eerste deel zal handelen
over de feitelijke situatie van de personen met verworven doofblindheid. Hierin zullen verschillende
thema’s per indicator van kwaliteit van leven aan bod komen die gemeenschappelijk terug te vinden
zijn in de interviews. In het tweede deel worden thema’s weergegeven die gemeenschappelijk zijn in
de verschillende interviews, wanneer gepeild wordt naar de tevredenheid en de ontevredenheid.
Het laatste deel ten slotte, gaat over de thema’s die bij verschillende doofblinden terugkomen,

waarin een wens tot verandering geuit wordt.

1. Feitelijke situatie

1.1. Factor 1: Welbevinden
1.1.1. Domein 1: Fysiek welbevinden
1.1.1.1. Indicator 1: Gezondheid

Diagnose doofblindheid

34,62% van de deelnemers geeft aan dat ze slechthorend en slechtziend zijn, 19,23% vermeldt dat ze
doof en slechtziend zijn, 30,77% antwoordt dat de doofblindheid bij hen slechthorendheid en
blindheid inhoudt en 15,38% van de deelnemers geeft aan dat ze volledig doof en volledig blind zijn.
Opvallend is dat er niet altijd overeenstemming is tussen de ervaring die de deelnemers van de

beperking hebben en de criteria die de maatschappij ervoor opstelt.

a Xet wordt eigenlijk gecategoriseerd onder blindheid. Hoewel ik mezelf altijd voorstel als
slechtziende omdat ik vind dat ik in die tunnel toch nog behoorlijk... euhm een behoorlijk
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Zoals in de inleiding reeds vermeld, is het Ushersyndroom één van de meest voorkomende oorzaken
van verworven doofblindheid. In deze steekproef heeft 65,38% één van de types van het syndroom

van Usher.

Bijkomende of andere gezondheidsproblemen
Van de deelnemers, rapporteert 15,38% bijkomende, en aan de doofblindheid gerelateerde,
evenwichtsstoornissen en 34,62% rapporteert, eveneens aan de doofblindheid gerelateerde,

nachtblindheid. Andere gezondheidsproblemen worden niet vermeld.
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1.1.1.2. Indicator 2: Mobiliteit

Het verschil tussen een bekende en een onbekende omgeving
Doofblinden ervaren een groot verschil in mobiliteit tussen gekende plaatsen en ongekende

plaatsen.
“Waar ik mijn weg ken ben ik heel mobiel, maar andere plaatsen daf (Dietlnemer A)

GXRIG Aa 221 6 é&yadaBsdeErt®uwR héSMaarials je &en nieuwe plaats
Y2SG 06ST12S8S1Syz A& RIFIG RANBOG @SSt (De¥ieBek f A 21 SN
D)

Bekende en onbekende plaatsen hebben dan niet enkel betrekking op openbare omgevingen maar

ook bijvoorbeeld op een nieuwe werkomgeving.

G¢2S8Sy A1 KASNI 16FY AY wnnm A& SN SSy o6S3St SA
keer of twee door de gebouwen gewandeld, van hier naar de koffiekamer, van de
koffiekamer naar hier, naar de wc en terug, \mnten naar binnen, van binnen naar buiten,

dus dezelfde trajecten, dat is training hé. Maar buiten die trajecten die zij mij toen geleerd

heeft, doe ik er eigenlijk weinig andere. Als er mensen mij moeten hebben, dan komen die
meestal naar hieromdatik S 2y Y23St A2l 3l 1 dzy(pelBinme@dA Y RSY A Y

Het zich verplaatsen in een onbekende omgeving vraagt dus een andere aanpak. Sommige
deelnemers verplaatsen zich zelfstandig in een bekende omgeving en vragen begeleiding wanneer ze

de plaats niet kennen.

w»

2YASGAY3I GFINI Al 622y RFEFENI 1Sy A1 K¢
d0SRSY RIy Y2S( SN{peelteMdry)R 0A2 T A2y RA:!

<,

S

R
N

pufi

alL
Fy
Anderen verplaatsen zich zelfstandig in een onbekende omgeving en vragen hulp wanneer het nodig
is.
5SS LIXFFdadSy 6FIFNJ Al RS 46S3 yASdh (Syz Rty
probeer ik zoveel mogelijk zelfstandig te zijn. En als ik ergens ben in een straat waar ik het

niet ken, dan vraag ik aan de mensen waar ik zialsnik dan ergens naartoe moet gaan,

£ $S33Sy 1 S K(Bedlnevekid ¢St dzA (0 d¢

Nog anderen gaan overschakelen naar het gebruik van hulpmiddelen om zich te verplaatsen in een

onbekende omgeving.
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Yy 06S1SYRS 2Y3S@Ay3a | kefdebrhgevingheiR Sijn I I v
0f AYRSY ISt SARIMEnENWR Y 2RAIDE
De licht- en bij gevolg ook seizoensafhankelijkheid van de mobiliteit

Naast het verschil tussen een bekende en onbekende omgeving, speelt het voor veel doofblinden

ook een rol of het licht of donker is wanneer ze zich willen verplaatsen.
a!'fa KSG R2Yy1SNI Aa 12Y Al yASG @SSt o60dzAdSy ¢
een beetje... allee, een beetje onbetrouwbaar om op de baan te lopen. Ik probeer toch zo snel
mogelijkthuisi S T A2y @2 2 (Ndelfefsdtk) R2Yy { SNJ A & d¢

G9y SdzZKY 221 AY RS R2y 1SN Aa (BeSngmeko$ St Y2SAf Ac

Voortschrijdende nachtblindheid, die voorkomt bij de frequent optredende uitingen van

doofblindheid, speelt hierbij een bepalende rol.

Gh@SNRIF3 KSo6 A1 3ISSy LINRo6fSSYZ RIy KSo Al S
G2NRiI KSiG 68t Y2S8AftAal=z RIY K80 AdeenSrey 4t
P)

(p))

X ASYFYR RAS SSy 0SLISN] (e gehchtsvélikkiifi€) Gid hieeftKk SS T (-
LISN) RSTAYAGAS 221 Sy2N¥y flLad gry ylIOKGofAYyRK
sportclub of dansschool gaat, ja in de winter is het al van half vijf, vijf utdopiker. Ja, ik

kom niet alleen op straatdah 9y SdzZKYddd 2 ddd RI G @2N¥XiG SSy

(Deelnemer T)

Omdat de mobiliteit voor veel deelnemers afhankelijk is van het licht, is er ook een verschil tussen

de seizoenen op gebied van mobiliteit.

G51FG Aa 6St I REAH2PX2HMIOKEBEIS222y I RAS €13 1
dit moment van het jaar is dat zeer lastig, dan moet ik echt wel een beetje gaan zoeken dat
RAS yASG (S OPD8elnemkry) YA2y 23Sy 1T Al dE

daSSadrt Aa RIFG SSy -2NR dititerr@h8nddn ONK Kt er M $nder RS T 2

licht is, geeft dat al meer comfort. Terwijl in de winter minder comfort en loop je meer
NR & A (DeBliRdedn)
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Het onveiligheidsgevoel in het verkeer
Er zijn ook risico’s verbonden aan de verplaatsingen bij doofblinde personen. Verschillende

deelnemers benoemen deze risico’s.

dal N Ay KS&G 2LISyo6lNSZ Ay RS adGFR 2F Al 6SSi
belangrijkste zintuigen, die zijn niet meer synchroon. Je hoort een aantal dingen, maar wat je

ziet, heeft daar weinig mee te maken. Je hoort geluiden maar je ziet die niet en omgekeerd.

Een straat oversteken alleen durf ik niet omdat de geluiden, ik weet niet van waar ze komen.

Ik vraag altijd of iemand mij wil overzetten. Je kunt het niet andeen, maar dat is
AYRSNRIIR SSy LINRPoOofSSYZ T STSNI 6SGSYH 9INJ Y2Sai
(Deelnemer U)

AXYlFEFN 2F 2L @t OFy Y20AftAGSAG A&a KSG SSy !
over te steken: als ik naar links ofndlJ NS OKGa (A2]1 @22NJ RS FIyl12YS
ytlraadg SSy Fdzi2z 1A21Sy Sy RAS yASid 3STASy KS

(Deelnemer T)
Die risico’s in het verkeer geven deelnemers een onveiligheidsgevoel wanneer ze zich verplaatsen.

a2tyld 2K Ay KSGO @SNJSSNI Aa KSG Y2SAtAc] KSo

euhm... en de combinatie van niet goed zien en niet goed horen geeft wel een

2YQPBSAEtAIKSAREAIASP2St @ aSili SBeflnedei®d] O2YLISYy aSSNJ
Om te kunnen omgaan met de risico’s en het onveiligheidsgevoel, hebben verschillende deelnemers

zich aangepast aan de situatie, door bijvoorbeeld een hulpmiddel te gebruiken.
G9dzKYddd O2yONBSG YSiG SSy a2l o opzljgezetihab y 23 Y
Sy RIFIG Al TS8SA Gty WAl @28t YS (20K @S5St @SAt
1838Sy3S812YSyx RIiG 28 1 S3ipedhkenyerlydz g6At A1 3ISSy
Anderen hebben zich aangepast door onveilige situaties te mijden.
L] KSo6 SSy (dzyyStiT AOKG Sy A1l aONBSy ltGA2R®
kijken, kijken of dat er toch niet iets is dat ik over het hoofd zou kunnen gezien hebben. Soms

echt... is euhm ik probeer eigenlijk zoveel mogelijk erdptten en de onveilige plaatsen te

Y A 2 R(Be¢lrrhier 0)

GWES A1 GAYR RIG 2FYYSNI YFIENI KSG Aa @22N) Yie
L1 68y 221 YS& Yiey ¢S8N)] 3ISad2Liiz RIG Aa 22
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donker moest ertrekken en dat ik al een paar keer in een put ben beland die dan niet goed
afgeschermd is. Ja, zo onverwachts dat er werken bezig zijn en ze hebben dan die straten
opengebroken en dan natuurlijk geen rekening gehouden met de blinden en de
&t SOKI( I(DednygnteiSy @ ¢

Maar de hulpmiddelen om de mobiliteit te bevorderen, kunnen niet alle risico’s wegnemen.
G2Fyd [AOKG Sy [ASTRS Aa KASNI 221 3S46SSaid Sy
Maar euhm... er is hier een vrachtwagenbedrijf en er zijmgaeetpaden en die mevrouw
ITSAY aLl 1rFy 3SSy @SNIyig22NRSt ARIn&BA)R yYSYSy:

De noodzakelijkheid van begeleiding voor verplaatsingen
Verschillende doofblinden hebben dan ook nood aan begeleiding van een persoon wanneer ze zich

buitenshuis willen verplaatsen.

L1 OSNLI I Ga YiAea Rdza YAYAYLFEFEfo® 28t YSO |y
odA Sy aKdzh & OSNLIX F | & A {DeeMomerU)dzi G &f dzA G Sy R Y S

GENRS3ISNI 61 & KSG y23 YSlandSiéhymaak guyieet ik Berodp A1 |
2SSy 2L (De8nérdeBqf ¢

pufi

GhSA SdzZKYI 21 0A2@22NDBSSER ©@22N) yIIF N KSiG @SN
9A3ISytAc2]l R2S A1l LINI1GA&A0OK y22 ANbeelnSrkeyG) @S NLIK | |

Die begeleiding is voor velen erg belangrijk om zich te kunnen verplaatsen. Ook ervaren
verschillende deelnemers een tekort aan begeleiding en om dat tekort op te vullen, gebruiken
sommige doofblinden tolken als begeleiders. Ze zijn er zich van bewust dat dat niet de bedoeling is

van tolkuren, maar zien het vaak als de enige oplossing.
awr s KSSt @SSt R22F0ftAYyRSYy RAS KSo0o0Sy 3ISSy o
velen die hebben dat niet. Ja, die wel begeleiding kunnen gebruiken maar dip die
moment gewoon niet krijgen. Dus wat doen er dan veel, die vragen een tolk voor die
begeleidingen en dat botst ergens wel, dat is niet helemaal juist! Ja en die gaan dan ook wel

weer van die tolkuren. Dus ja, dat is ook begeleiding van vervoer itigaid. Dus die tolk
G2NRG OFIF1 3ISONUHZA (G | fa& 0S3SDebldemekBfI GSNBASE |

GXYFIFNI G20K KIFFE A1 SN RAlsActa S8y G2t1 oA

begeleiding en dat is dan ook weer een beetje het probleendgaolken en begeleiders. De
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tolken mogen eigenlijk alleen tolken en de begeleiders mogen eigenlijk alleen begeleiden
YFFNIAYy 2ya 3IS@rt Aa Rrd SA3aSytArae]l fradiaa 2y
is het veel gemakkelijker dat de tolk ot begeleider is maar theoretisch zou het eigenlijk

VASG YZednSnyedf

Het gebruik van het openbaar vervoer

Op de vraag: “hoe verplaatst u zich buitenshuis?”, zijn de twee meest gegeven antwoorden: ‘te voet’
en ‘met het openbaar vervoer’. 84,62% van de deelnemers antwoordt dat ze het openbaar vervoer
gebruiken om zich te verplaatsen. Verschillende deelnemers vermelden dit als enige mogelijkheid

om zich zelfstandig, voor verdere afstanden, te verplaatsen.

aL] Y2Shd 2271 It Saver®ersryte W& wantkan ni2tLlridtydlé auto NJ
NA2RSYy®d CASGa&SY (D&RRefervf 221 yASH YSSNWE

d5dza SdzZKYddd ' yRSNE FfidA2R YSG RS GNBAYy Sy |
vervoermiddel dat ik kan gebruiken ofwel tram, dat gaat ook. jBushet is vooral te voet en

YSi KSG 2 LIS y@etnenddYBSNII2 S NIDE

Verschillende doofblinden rapporteren ook het wennen aan het openbaar vervoer, door een

verminderde vrijheid zoals die van een eigen auto en het tijdsverlies dat er mee gepaard gaat.

a5y Aa KSO ad2LIISy YSOG |dzi2z NAS2RSys 2LISyol |
t S NJDakldetner K)

daSi KSGO 2LSyol N SNB2SN® [Fy3da RS SyS Iyl
veel tijd mee. Ik heb vroeger ook met de autaegen van A naar B en dat is heel

gemakkelijk. Ik heb bijna 30 jaar gereden maar die eerste jaren met het openbaar vervoer
FYFAZ FYFA RFEG o1 a (Déehémer§) @Sy oSyySy K22 NIE

Twee deelnemers rapporteren het gebruik van het openbaar vervoer, als ‘er afhankelijk van zijn’.

GWF X YSSaidlt Aa RFEG FFKEFEy1StAe]l Oy KSi 2LISy«

(Deelnemer D)

GWFEX A1l o0Syodd A 12dz KSG yRSNA gAffSy 2vac
een enorme handicap in die zlat euhm... ja, alles vastligt aan die uren dat die bussen en

treinen rijden en zoals die overstaptijd. Je bent veel langer bezig met de verplaatsing dan
ASYIYR RAS AAYLISE 683 Ay RS (Deekzin@Tatil LI Sy SNB:
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1.1.2. Domein 2: Materieel welbevinden
1.1.2.1. Indicator 1: Werksituatie/dagbesteding

Van de 26 deelnemers heeft 46,15% een betaalde job. De anderen hebben momenteel geen betaald
werk omdat ze hun werk opgegeven hebben of omdat ze nog geen betaald werk hebben. Dit
onderdeel zal opgesplitst worden in de bevraagde doofblinden die betaald werk hebben en de

bevraagde doofblinden die een andere dagbesteding hebben.

Werk

Aanpassingen op het werk

Het meest aangehaalde thema bij de werkende doofblinden is ‘de aanpassingen’ die de doofblinden
wensen en/of krijgen. Deze aanpassingen zijn zowel nodig op materieel vlak, bijvoorbeeld een
werkruimte alleen, eigen werkgerei, extra verlichting of net een donkere werkruimte, enz. als op

vlak van het werk zelf.

a9y 6St1S FFyLlaaiaydaSy 2L KSG 6SN)] yz23z 2t
detrapSy KASNJ RAS KSftfAy3dow 5SS O2fftS3aF wX6 RAS
Dat was een trapje vroeger, en dan heeft die dat beslist van dat te veranderen en ook met die
gele lijnen erop te kleven zodanig dat het meer opviel. Dus dat zijn Hemmassingen,

Y I NJ 2L RA SDe¥renfeiNd NJ Rl y d¢

L]l KSO6 RIFFNJI ¢St 3ASONIFIAR 2Y Ay SSy (Fyid22NJ

I OKGSNENRYREFIglFFA Sy 3ISSy (St OeklgetefD)SY R

aLy KS{G 0S3AY ukrp ik aakdepast verkDmdatyijr- zMbt gthteruit gaat. Ze
K2dRSY 68t NBDeBntheyl@ YSO YAc o

Over die aanpassingen, zijn de bevraagden ook realistisch.

GOdKYPPD 21 ddd RIG Aad FfGASR Y2SAf At&BPokKS P WS

niet de bedoeling dat de organisatie zich helemaal verandert naar jou. Je moet een beetje

zorgen dat je je eigen werkcomfort kan bewerkstelligen, dat je een goede werkomgeving kan

creéren en proberen maximaal met je mogelijkheden mee te dragien RS 2 NHI YA &l

(Deelnemer D)

Belang van werk

De doofblinden met betaald werk, die bevraagd zijn, vinden hun werk belangrijk.

28



a'ta A1 RIFIG @SNBStA21 YSi wX8X RAS KSSTaO 2LJ
heel veel en dan denk ik van, darS &4 SF¥ A1 ¢St WSA3ISyftAaa]l KSo Al
5dza ©@22NJ YA 2 A qDeckaSrierB)g St oSt yaNR2] dé

GWEE T818N) Sy olaids syt KSG Aas Al 065aS8F R
moet hier zijn, ik moet zorgen dat die ding@® R I Yy &2 NRSY eettnpr&NI Sy Gt

Mate van energie-investering in het werk
De bevraagde doofblinden geven aan dat ze meer energie moeten verbruiken dan hun collega’s om
hetzelfde werk te doen. Bovendien vergt het werk vaak een hoge mate van concentratie waardoor

de doofblinden vermoeid zijn na een werkdag.

a1 SG Aa SSy FSAO RIFIG A1 SN YSSNI SYySNHAS Y2Si
en daar moet je mee leven. Je kan niet verwachten dat jij minder dossiers moet behandelen.

En g probeert dan zolang mogelijk die dossiers wel af te werken zodanig dat je ook op lange
termijn een beetje een status creéert in de organisatie, dat je iemand met lange dienstjaren

en de diensten bewezen hebt waardoor ze in de toekomst misschien makKelifinen
183S8SY2S0G12YSy I|(begner®eBD) 6 SLISNJ Ay T dé

GxNRPS3ISNI 6SNJ GS Al G2t GA2R& YIFIN aAyRa I OKi
GSNR® ! fa A1 (GKdzAial2yY o6Sy Al R22RWelteme YRI G A
F)

Werk vinden

Ook geven de doofblinden aan dat het vinden van werk niet altijd even gemakkelijk is.

LY KSG o06S3Ay sFa RIFEG yASG 3ISYF11StAc] K22N]
opgegroeid in een dovenwereld. Ik had geen contact met de horenden, alleeamiija.fEn

Ffa A1 Y2S8ad ALy 6SNyISy RGO TAaay ttSSy YII
(Deelnemer F)

a51rd4G ¢la 221 ¢St SSy o6SSiéeS 12S1Sy yIFIFNI 3840
paar touwtjes om toch op een plek, allee de plaar dat ik nu zit, denk ik toch dat dat de

beste plek is die ik heb kunnen bemachtigen, zeg maar. Geen te dikke dossiers en zo
G SNJ 0l I (beltietdiIp)d ¢
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Dagbesteding

Hobby’s en vrijwilligerswerk

Van de bevraagde doofblinden die hun werk verloren hebben of opgegeven hebben, zijn
verschillende doofblinden een nieuwe hobby begonnen. Op die manier kunnen ze hun dag invullen.
Sommigen doen vrijwilligerswerk, anderen houden zich bezig met een creatieve hobby en nog

anderen vullen hun dag door zich bij te schaven in hun interesses.

L]l 6SN] yASG YSSNW 2Sf Ffa ONR2gAT Tt AITAGSNI ©
Ff A& KSOGO Y2SAtA21 YFIFENIY2SAtAec] 3AFlLG 2210 w
mij ook wel en dat vind ik tocheleen pluspunt en het mij ook aandoen en mij vertrouwen

dat ik het allemaal kan doen. Bijvoorbeeld de kassa doen, dat is een grote
verantwoordelijkheid maar ze laten het mij allemaal wel doen. Dus dat vind ik wel heel

LJ2 & A (DelBeeab §)

a XSy RIkyh eenSwart gat terechtgekomen en dan zei één van mijn vriendinnen: ik
schrijf u in in de academie. En daar heb ik dan de keramiek leren kennen, tussen de braille en
de informatica omdat je dan die handvaardigheid beter kon ontwikkelen hé en dathbuogid

St KS §heeln&meMNR ® £

“Ik probeer mij te ontwikkelen tot nagpecialist. Meer bepaald SS en ik lees veel boeken
RIFEFNROSNYP wX6 ¢yl 2L 3S62yS RIFE3ISy 1SSy + |
G22NF t £ ST S(PeelGenierd G dZRSNB Y ¢

Verlangen naar werk
Verschillende doofblinden, die momenteel geen werk hebben, willen graag (opnieuw) aan het werk

gaan.

L] KSo 4SSt y23 3IASLINRPOSSNR 2Y 64SN] GS 12S1Sy
YFEFNI 2FZ Al 1 2dz (DeelfeENI Il Iy 6SN)] Sy KSoé

GD2K A1 12dz SA3SytAre|l (20K ¢St tASTad 3IlLlLy &
SSy a22Nli Oly a20Atlf O2yidl OG (FemeneeR] AAKSAR 1 :
dhY 6SSNI LIy KSO ¢SNJ G %nsaebvdd ma&yieiisja.l jododt A ] R
realistisch zijn. Ja, ik heb 20 jaar gewerkt, er is heel veel veranderd. Het digitale tijdperk,

werken met computers dat gaat heel traag bij mij dus ja... moest er een werkgever zijn, die

begrip had en die dat kan insatten, dat zou de max zijn. Dat zou ik maar ja, de dag van
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FryRFIF3 Y2SG 2SS NBYRSNBy:I Y2Si 2SS RS OF LI OA

(Deelnemer Q)

1.1.2.2. Indicator 2: Woonsituatie

Alle doofblinden die bevraagd zijn wonen zelfstandig, al dan niet met ambulante begeleiding en al

dan niet met gezinsleden.

Aanpassingen in de woning
Van de bevraagden, heeft 65,38% aanpassingen gedaan in zijn/haar woning om het aangenamer te
maken om er te leven. Deze aanpassingen hebben vooral betrekking op klaarheid, lichtinval en

schaduw.

G%2tfa RS OSNIAOKIiUAYI 0A2P22NDSStROPD Sy RI
Zijn. We hebben in de trap naar boven bijvoorbeeldlidbipes gestoken in elke trede, zit een

klein reepje zodat ik heel gd de laatste trede zie. En voor de rest, geprobeerd ook de
lichtinval zo groot mogelijk te krijgen... alhoewel dat dat ook niet altijd positief is, moet ik dat

221 ©6SSN) OSNRAA &AGSNBY 6 yi (DRelngmerd)a RI G GS @SNJ

a Wl = K Srichting@heed veel fEBte kleuren ook. Veel lichte opperviakken eigenlijk en

grote ramen. Ja, dat zijn elementen die ik heel belangrijk vind. En dan de kleurweergave van

de verlichting is ook heel belangrijk. Vooral bijvoorbeeld boven in de slaapkant en
RNBaaAy3a T2RFG A1 RS 1fSdaNBy @ty Yiacy (1t SRAY
L1 Y1 RFEG A1 RS @22NY¥YI | YA(HS (DeklferBeyT) 56 St ISy 2!

puf
(s}

Ook de inrichting moet logisch in elkaar zitten, alles moet op dezelfde plaats staan en de woning

mag niet te vol staan.
ah21 Y284 KSG YFGSNRFFE 2L RSTStFRS LIXLFIGa
% 2 NR Bgkleiner H)
GWFX 1S 1833Sy az2vya SSyay asoria Y2SGSatuKASNI 2
SSya Ay Yiacy LXFFdaédod wdzZ t AS T SGGSY RIFEIFNI AS
alles weten dat het daar staat. Zo kan ik bijvoorbeeld iets uren zoeken dat letterlijk voor mijn

neus staat, een keukenrol bijvoorbeeld. Ja, je kans@ty Y I I £ | f(DeefiémerMdzA { Sy @€

Ook voor de deurbel, de telefoon en het brandalarm zijn er in veel woningen aangepaste apparaten

aanwezig.

31



L1 KSo GNRftRAYy3ASYy @22NJ RS 0SSt Sy 12 YIIFN A
Euhm aanpassingefi, St STF22y ® + SNBeéirgmelsfiS GSt ST22y dé

L] KS6 SSy UGNAf2y 0@ yaISNI @22 NJ (BeBlnelReS82)zND St = 2°

De woning is een bekende omgeving
Veel doofblinden geven aan dat grote aanpassingen niet altijd nodig zijn omdat de woning een

bekende omgeving is, waarin ze alles weten staan.
al SG @22NRSSt Qry 2ya Kdzia Aaz 21 28 {Syda @2
(Deelnemer N)
arta 28 28 g2yAy3a 1Syl RIYy A& KSG az2¢oArSaz
AY3ISNROKI Rdza A 6SSi g1 NI ftSa adllFdoe L|

(Deelnemer K)

Het belang van de omgeving van de woning
Wanneer doofblinde personen op zoek gaan naar een woning, houden ze ook bewust rekening met
de omgeving van de woning. Openbaar vervoer in de buurt, winkels die te voet bereikbaar zijn en

familie in de buurt, zijn de belangrijkste criteria.

L] KSo KSUG 35S JAéntheeRgoall maeter@bedeffed daiRngj &ick somaay/in

een dorp kunnen wonen, zeker als je zelfstandig wil zijn hé. Dat wij moeten bewust nadenken
gry Ay ©St1S 3ASYSSyidSy 2F &aiGSRSy RIG ¢S gA
toegankelijkheid? Dat is wel Hebelangrijk. Dat de mensen bewust moeten zijn van dat
a4G4SRSYy SA3ISyftarec] (253ty| StRed@deBeNy) T A2y REY R2NJ

GWFX ¢St 6A2 KS060Sy SdzKY 2L 12S1 YIFENI RS g2

moeten rekening houden hé. Dus datvid§ o6 SNBA {06l F NKSAR @Iy 2LISyo

YIoOASKSAR Oly 6Ay1Sta Sy(Dd@eme@] I RS ylIoASKSAI
1.1.3. Domein 3: Emotioneel welbevinden

1.1.3.1. Indicator 1: Stresservaring

Van alle deelnemers, rapporteren 46,15% dat ze stress ervaren in hun leven.

Stress door tijdsdruk
Een groot deel van de ervaren stress is te wijten aan tijdsdruk. Zowel het ergens op tijd geraken, als

het op tijd, voor het donker is, terug thuis zijn, zorgen voor stressbeleving.
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GWF K22 N oilegHikrvileh Hoeril b heth8ab te traag vooruit. Een strijd tegen de
GregRz REG Al (8 trbd 3F 12YSyoepenazy2si Al

GWIE X A1 Y280 2L GA2R (Kdzha T A2y élyled] Y2Si
meer stress, denk ik ook. Ja, bijvoorbeeld op het werk in de winter: dat is soms onmogelijk om

2Y | OKG dzdzNJ REFEIFNJ GS TAcy Q& Y2NHSyaod WHs KSi
uur daar aanwezig zijn, ik haal dat soms gewoon niet. En dé&t gagook wel heel veel

a i NJDaeinebrer B)

Stress door het openbaar vervoer
Samenhangend met de tijdsdruk, geeft ook het openbaar vervoer voor verschillende deelnemers
stress. Door afhankelijk te zijn van het openbaar vervoer om ergens te geraken, kunnen ze niet altijd

voorzien om op tijd te komen en kunnen ze ook niet altijd onmiddellijk ergens naartoe.

GORSY1d yI6 2Fodd T Sy (28 6Stodd slyid Al 1
situatie van de trein dan... dat geeft wel stressa@@fik een afspraak mis maar ja ik mis niet

AN F3 FFALINT1SY YIFFEN 2F 2S5 0 S ybaelnémerk) y{1 St A2] |

GWFs Al KSo @SSt aidiNBaad wWrs RIFEG (ly yASH +y
je sowieso veel stress. Gistergr & YA2y K2yR 1T AS1 Sy A1 6l a
2YYARRSttA2]1 (KdzA a 1 Ameghenfert) RIFG T A2y 12 Y2YSyi

Stress omwille van een beperkte mobiliteit
Ook de bemoeilijkte mobiliteit, die eerder al aangegeven werd, veroorzaakt bij verschillende

doofblinden stress.

GWEHX RIFEG Ada ¢St 5FG 1y yASG F'yRSNA KS® hg@dS
X8 %STSNI 6 I KoeelRdmarDNA & A O2Q&a T A2y d¢

G{ GNBaaK WIX yIFddzz2N¥ A21 6StH all N YAafeRSNI Rl Y
ja, omdat ik mij weinig verplaats. Omdat ik mij altijd met iemand verplaats, neemt dat heel
@SSt &l (DFethenereGh I D€

Geen stress

Toch rapporteren ook 30,77% van de bevraagden, geen of heel weinig stress te ervaren in hun leven.

d al I NInégSabit gedieest dat ik echt heel veel stress had. Ik weet van mijzelf ook dat ik

ONR e 50GNBA20SAGSY RAGRedreyPE A1 11y SNJ 68t 838\
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bijvoorbeeld koken: ik ho&dza yAS{G I fftSa KSSt aySt 1€tFFN GS
(Deelnemer R)

1.1.3.2. Indicator 2: Identiteit

Identiteit als doof persoon

Voor de bevraagde doofblinden die vroeg in het leven doof/slechthorend geworden zijn of

doof/slechthorend geboren zijn en al van kinds af aan communiceren met Vlaamse gebarentaal, is

de identiteit als doof persoon belangrijk.

“Maar over één punt, doof zijn, dat is voor mij geen probleem. Nee, daar voel ik mij prima
0 A @abléemer N)

“Ja, ik ben opgegroeidehgebarentaal en dan zegt de medische visie neem een Cl maar ik
wil dat dan niet. Ik voel mij goed met mijn identiteit als doof persoon. En ja, gebarentaal voor
R22Fo0f AYRSY RIG A& RIYy 221 6SSNJ Y2SAftAa|l Rdza
Dat kan ik soms moeilijk aanvaarden. Maar mijn identiteit, ik weet van gebarentaal daar ben

ik trots op, dat is mijn identiteit. Maar natuurlijk doordat ik minder goed zie, zie ik de
gebaren ook soms wat minder en dat zorgt dan wel weer voor een frigstradir mij omdat

het een deel van mijn identiteit is. Maar ik weet van, in de eerste plaats ben ik doof. Dat weet
A1 32 RHK0OkelnknderB] 2 d¢

Aanvaarden doofblindheid

30% van de deelnemers rapporteren dat het doofblind worden een verwerkingsproces inhoudt. Voor

sommigen is die verwerking nog steeds bezig, anderen hebben het verwerkt en aanvaard en nog

anderen ‘hebben zich neergelegd’ bij hun situatie.

AWz 1A21 Al KIFIR KS&G 6Sf 3INXIF3I FYyRSNBR 3ISHAfR
zinnMaarK Sti Aa ydz SSYyYIlIlf 12 KS® X8 D2KoPdd
WAl 06SYy SNIy22Ad 3IS$SSaiqQ 2F WAl KSo SSy
X8 L1 GAYR RI G

fras

t SO
Ffa 2S5 KSU 2L @rdaongkvenydan ¢ SS G |
moet je dat niet doen hé. Dat kind vraagt ook niet om op de wereld te komen, ik vind dat
y23Ff $320a0A30K® al N ydz A1 SNJ 020K SSYyYl ¢
(Deelnemer X)

G54 TA2y RAYy3ISY RAS2BGD I OK&EXI| IV || MA $E 1 SNB!
aanvaarden. We leren... levériDeelnemer K)
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Ondanks de diagnose, bekijken veel bevraagden het leven zo positief mogelijk. Ze blijven zoeken

naar nieuwe manieren en nieuwe mogelijkheden en zoeken hun eigen weg.

& | $ad misschien allemaal beter gekund ja, maar het is wat het is, daar moet ik mij bij
YySSNI S33Syd L1 LINRPOSSNI ydz KSG 2yRSNRGS dzad R
in gaan, zeg ik, maar dat is niet erg. Zolang we er maar mee kunnen lachenoaf eo is

het hé! Anders gaat het niet hoor, als je dat zwaar op de hand neemt dan wordt het zwaar.

Nee, ik probeer het op te nemen van de luchtige kant. Klinkt het niet dan botst het maar
22y3dSya Sy RIYy LINRPOSNBY 4 Spe@Smedf ISYRS {1 SSNJI

G+x22N) YA2 A&a KSO oSflyaNrRa1adsS RSyl A1z It a
We mogen ons niet laten hangen, we mogen niet blijven zitten. We mogen niet blijven botsen

op hindernissen dus we moeten echt wel vooruit blijven gaameemoeten openstaan ook

als er iets niet lukt om een andere optie te nemen en zo onze weg te zoeken om wel verder te

3l | {peelbemerP)

aLl T 2dz a26AS8a2 (ASTISysz gtyid A1 1ly @Fy KSi
handicap dan. En ik karadr soms verdriet van hebben en zitten wenen van waarom ik,
waarom ik? Maar ik leef graag! Dus ja... een mens wordt geboren met de ene zijn rugzakje

dat wat zwaarder weegt dan de andere zijn rugzakje, dat besef ik ook wel maar ik leef

I NI KDBethémer )

1.1.3.3. Indicator 3: Angst

Angst voor de toekomst
Van de deelnemers uiten 15,38% ook een angst. Deze angst heeft vooral met de toekomst te maken.

Kan ik blijven werken? Wat als mijn partner wegvalt?

G2l yd RFEG A& ASGA& ¢ baNgvaot ben)anEvd eegdenfolsiperfect | K S ¢
nu omdat mijn man goed ziet en met de auto rijdt, boodschappen doet, naar de bank gaat,

naar de post gaat. Ja, alle dingen die bij een huishouden komen kijken, kunnen we allemaal
perfect doen samen. Maar ik hebhs& voor de dag dat euhm..mijn man iets zou
2O0SN] 2YSyz TAS] 62NRSYy 2F Te(hekleherlRAS RAY3IASYy
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1.2. Factor 2: Sociale participatie
1.2.1. Domein 1: Interpersoonlijke relaties
1.2.1.1. Indicator 1: Sociale relaties

Belang van sociale relaties
Van de deelnemers, geeft 53,85% aan dat sociale relaties belangrijk zijn in het leven. Het is belangrijk
om eens met iemand te kunnen praten en om het huis eens uit te komen. Ook het belang van echt

persoonlijk contact wordt benadrukt.

GWFHS @GNARASYRSy TAi2y KSSt o6StryaNrRea|ie® ¢20K ¢Sf
Yria SSy KSSt | yRSNBX wX8 {20Allf Aa KSSf f
y23 YyASGDP 9O0KG (DetberXpyt A2]1 O2yidl OG dé

a kel belangik! 1k wil niet de hele tijd thuis zitten. Ik wil weg, ik wil babbelen met mensen,

plezier maken. Voor mij is dat echt, echt belangrijk! Als ik twee dagen echt met niemand zou
1dzyySy o6+ o00StSy RIy KSo A1 SOKG KSiaienesg2St \
LX ST A S NiDeélheinesBf Q @ ¢

Sociale relaties zijn afhankelijk van communicatie

Het contact maken en hebben met anderen, is erg afhankelijk van de communicatie. Aangezien de
communicatie als beperkt ervaren wordt door doofblinden (zie ‘1.2.1.4 Communicatie’), worden ook
de sociale contacten bemoeilijkt. Ook contacten tussen personen die gebruik maken van de Vlaamse

gebarentaal en personen die gebruik maken van gesproken taal, worden als moeilijk ervaren.

dbdz 2L T AOKSX AchtackKn&dmijiywizndenzian nyeSndijiNfandlie omdat daar
RS O02YYdzyAOlI GAS (BeBliterherN SGSNJ GSNI 22 LI0 d¢

GWFEHSE KSG Aaood a20AFLt O2yial OGs O2YYdzy A OF (A€
begrijpen... ja dat is... het zijn een hele boel faemtohé. Je moet kunnen liplezen, je moet

elkaar verstaan, je moet dan nog verstaan wat er gezegd wordt, dat je mee bent. En je kan

wel eens vragen: kan je eens wat luider spreken of een beetje trager spreken maar op den
duur... ik versta dat wel dat dat saeen beetje inspanning vraagt maar ja... het is ook dat

SSy o0SSéeS RIFU KS{ &a2(0eklhemdr0)O2y Gl OG Y2SAtAe] O

1.2.1.2. Indicator 2: Emotionele ondersteuning

Emotionele ondersteuning: door het netwerk of niet?

Voor emotionele ondersteuning kunnen de meeste doofblinden terecht bij hun familie en vrienden.
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aL] oSy 221 ¢St ofAe RIG A1 YSO YAiAcy 1dza Sy
elkaar ook wel en daar ben ik wel blij om, dat we samen wat éan&En ook met mijn

collega, die is ook doofblind en daar kunnen wij ook samen over vertellen en wat ervaringen
RSt @yethémer B)

Anderen vinden dan weer dat je je netwerk niet met het emotionele kan belasten maar dat je

daarvoor professionele hulp nodig hebt.

dal N Ffa KSG RIFy SY20GA2ySSt Y2SAtA21SNI 62N
professioneel gedaan wordt. Ik vind het niet logisch dat je je netwerk dan belast...omdat zij
eigenlijk al veel dragen. Dingen die ik bijvoorbeeld evident miaar die voor hen wel een

inspanning zijn. En als je verwacht dat je daar nog een emotionele lading aan hen doorgeeft

dan is dat niet gezond hé. Het mag niet ten koste gaan van je sociaal netwerk. Ik wil hen
bewust beschermen omdat dat belangrik is en N@2 2 NJ T A2y RS LINR FS:

(Deelnemer D)

1.2.1.3. Indicator 3: Praktische ondersteuning

Praktische ondersteuning: door het netwerk of niet?
Ook voor praktische ondersteuning doen doofblinden vaak beroep op hun netwerk. Dat loopt voor

verschillende deelnemers goed. Hun netwerk kent de situatie en ze hebben er begrip voor.

L] KSo 221 @SSt ONASYRSYy Sy Al 1ly KSi KSy
problemen mee. Zij weten van mijn situatie, ze weten van mijn Usher. Ze wetemiutink

8§88y ldziz 1lYy NAZ2RSYS MDethemarp) | +Yy +FfGACR YSG K

GWFd ST SN wX8 L1 ¢6SSG RIG YA2y YIYF 38T S3F
gF1FNI 2SS TAG YFEFENFfa 2SS LINBofSYSy KSo6d YSi K
[lacht] Ja en als ik mijn ma niet kan bereiken, dan bel ik mijn pa...ja, er is wel altijd iemand

die ik kan bereiken. Ik zit hier vast, dat snappen ze wel meteen. Ja, ze hebben voldoende

0SANRLI P22NJ RIG A2 |t 0A2R(Dal&eASY LINRPOE SYSY Y

Maar ook ervaren verschillende deelnemers dat ze voor praktische ondersteuning niet altijd beroep

kunnen of willen doen op hun netwerk omdat ze hen ook niet altijd willen ‘belasten’.

[ ry3a RS SyS 1ryid 6St YI I NJ ckglnodig8adheftevldl y A3 @
geworden is voor mijn netwerk, versta je? En allee, euhm... [denkt na] mijn netwerk heeft
niet genoeg draagkracht en draagvermogen... het is te klein en... dat is dan ook het risico van

een te laag assistentiebudget ente weiny§ RS 2 Yy RS NBeéinSndayEf y 3D D D €
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ik ze zie dan doen ze wel hun best om mij te helpen, dat wel. Het is niet dat ik ze natuurlijk

voor alles kan vragen waar ikt NIi2S Y2 SG KSZI(Ddlhetherw)2 NRG f I ad A3

Daarom doen verschillende doofblinden ook beroep op ondersteuning door diensten, al is dat voor
velen niet evident om te vinden. Hier wordt in ‘2.2 Ontevredenheid — begeleiding en ondersteuning’

nog verder op ingegaan.

GhyRSNEGSdzyAy3a A& ©@22Nlf R22N) YSyaSy RAS RI{
vooral van hulpverleners: klusjesman wordt ervoor betaald, poetsvrouw wordt ervoor
betaald, assistenten en tolken ook. De vrienden is niet echt oomdersteunen, allee ze

KSt LISy YA2 (délhemaf) ( dzdzNI A 21 ¢

1.2.1.4. Indicator 4: Communicatie

Beinvloedende factoren op de communicatie

Een goed verloop van de communicatie voor doofblinde personen is afhankelijk van veel factoren.
Een eerste beinvloedende groep van factoren, is omgevingsfactoren. Wanneer doofblinde personen,
die verbaal communiceren, een gesprek willen voeren is het heel belangrijk dat er geen
achtergrondlawaai is. Bovendien is het ook belangrijk dat de gesprekspartner dichtbij de doofblinde
persoon zit en dat er voldoende verlichting is. Zowel voor de doofblinden die verbaal communiceren
als voor de doofblinden die met gebaren communiceren, is dat laatste belangrijk. Voor diegene die
gebruik maken van Vlaamse gebarentaal is het bovendien ook belangrijk dat de gebaren aangepast
worden aan het individu. Voor doofblinde personen met tunnelzicht moeten de gebaren op een
klein oppervlak gemaakt worden en hoog genoeg, zodat de gebaren zichtbaar zijn binnen het
resterende gezichtsveld van de persoon. Voor personen met verworven doofblindheid waarvan het
zicht al verder negatief geévolueerd is, is het belangrijk dat de gebaren verderaf gemaakt worden
zodat de gebaren en het gezicht nog samen gezien kunnen worden. Voor doofblinde personen
waarvan het zicht te beperkt geworden is, is het belangrijk dat de gesprekspartner dichtbij zit,

aangezien er dan met vierhandengebaren gecommuniceerd wordt en de gebaren gevoeld worden.

G!'ttSSz ta Al YSG YSyaSy IrspnijiNgerhak koy ZittenNJ LIt I |
Plaatsen met een goede akoestiek, op rustige momenten, momenten dat iedereen daar naar

zijn werk was of op school zat, dat waren voor mij de uitgelezen momenten [lacht], niet als
ASRSNBSY RIFNX® 55 NI glangrikaDielkyhieh BeKcBria&t yhakémk 2y K
2F IN}1SYS RAS 1dzyySy (REnen®@EYYdzy AOF GAS YI {8y 3
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dan kan ik niet volgen. Dan heb je alleen contact met de nmedie viak naast u zitten,
achtergrondmuziek is storend... plus als ze dan nog sfeerverlichting inschakelen, dan is het
KSt SYLl I t (DReherer3)S LI ¢

a9y 221 YFEFENI O2YYdzyAOFGAS (2SS @Fy | IFyLIl &aaa
bijvoorbeeld doven gm makkelijk heel groot gebaren en ook laag gebaren, dus een grotere
en andere gebarenruimte gebruiken, en dat wordt moeilijker dus dan ga ik ook vragen van
1y 28 60 K23SNJ yIFI N KSG 3IST AOdéliemar @S I So6 I NB

Een tweede belangrijke factor is of de communicatie in groep verloopt of dat de communicatie één-
op-één verloopt. Communicatie in groep is voor 73,08% van de bevraagden erg moeilijk. Wanneer
mensen door elkaar praten en te ver van de doofblinde persoon afzitten, lukt het niet om een

gesprek te houden.

dalFNJ 2FY 0A2@22NDBSSEtR Iy GFFSt 1Sazx 1S@Sy
communicatie niet gestroomlijnd is, door elkaar gaat, te snel gaat voor ons ja dan... haken

wij af en ja, dan isoleer je en dan kamjet meer mee. Je probeert dan te volgen en dat zijn

dan flarden die je probeert te volgen maar echt deelnemen aan het gesprek is veel moeilijker.

wX8 al N SA3ISytAc] DIy ylFriGdaNE Ay SSy a20AlfS
Y2 SAf ADBelnenrP)d ¢

45dza RIylTA2 YA2y /LTI RIG Aa ¢St SSy 2y3sSt22
heeft ook zijn beperkingen, want rond een koffietafel zitten met verschillende mensen dat
Zou voor mij niet gaan, voor mij is het een €&m ©ommunicatie. Ik ben nooit een deel van

de groep, tenzij éé6 Sy = R K{Deelnd@vedU)i & £

a5F0 Aa 6St Y2SAtA21SNI RIYy SSy 2L SSy O2YYdzy
is. Plus met dat kokerzicht kan ik ook maar naar één persoon tegelijk diijkeais je met een

hele tafel zit en daar begint iemand te praten en daar, ja tegen dat ik naar die persoon kijk, is

RAS Ff dzA G 3SLINT | ((DeelbeindtW)A & a2Ya ¢St 1 adA3doe

Communicatie vergt inspanning
Verschillende doofblinden rapporteren ook dat communiceren veel energie van hen vergt. Ze

moeten zich goed concentreren in een gesprek en dat is erg vermoeiend.
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heel veel in gebarentaal gecommuniceerd en dat is heehaeiend om dat allemaal te
1dzyy Sy @c2lhemdsB] PE

L] oSy yASh 12 SSy o6lo0o6StFINE 21 RFEG ONI F 3
groepen en in het begin probeer je daar wel intens mee bezig te zijn maar op den duur... en
dat is ook éérvan de... er zijn daar ook wel mensen die daar problemen mee hebben... dat
2LIAYLFEFE (dzyySy @2t 30sebem&b)i 12480 SEGNI Sy SNA)

Tolk nodig
Doordat de communicatie speciale omstandigheden vereist, veel energie vergt en vaak moeilijk
verloopt, is het voor veel doofblinden aangenamer, en vaak noodzakelijk, om tijdens de

communicatie gebruik te maken van een tolk.

G+xFyRFF3 Aad 0A2@022NbSStR SSy (2f1 y2RA3I KS ¢
alles moeten schrijven en dan zou ik alles moetehrijven. En als de tolk hier is, is dat

tijdswinst hé. En dan met die Usher is het nog moeilijker om via schriftelijke communicatie,

dan is het makkelijker als er een tolk aanwezig is en dan kan alles rustiger gaan en is het
FFy3aASYF YSNI O@eihemér §RSNB Sy ¢

G%2 24 A1l RIFIG NBIStEYIFIGAT 2L 9y RIG Aa 221 |
is het natuurlijk ook lawaai in je omgeving en dan is het wel nodig dat iemand alles opnieuw
1Fy KS NXEenédmSry)d ¢

Informatie missen
Tot slot rapporteren verschillende doofblinden dat ze informatie missen tijdens de communicatie en

dat ze soms niet betrokken worden in een gesprek.

dal N YSG K22NI LI NFGSY (Fy A1 y-etéhtesyASG A
restaurant, café, ... eigejli alle plaatsen waar mensen elkaar ontmoeten, daar zit ik
SA3ISytAc2] oA2 @22NJ alLJS] SyDedrdryeSEy ® 5F NI {FYy AT

GdadyasdSy Trey TA0K yASH 08sdad OLy 6+LG 88y R:
blijit soms erg mager. Ik misn@®@SNb £ S O02YYdzyAOFiASYX YAYAS] S
gebeurt weleens dat ik er voor spek en bonen bij zit, dat er niemand tolkt en dat er niemand

mij bij het gesprek betrekt. Dat ik dus niet weet wat er gebeurt, of wie er is of waarover ze

praten. Datd S 6 S dzNIi (E&@nmeS ¢
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1.2.2. Domein 2: Maatschappelijke participatie
1.2.2.1. Indicator 1: Ondersteuning door diensten

Ondersteunende diensten

Alle bevraagde doofblinden maken gebruik van diensten die hen ondersteuning bieden. Het vaakst
aangehaald zijn de diensten: Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap (VAPH),
thuisbegeleiding, familiezorg, het Vlaams Communicatie Assistentie Bureau voor Doven vzw (CAB),
de Minder Mobielen Centrale (MMC), het ziekenhuis, de Vlaamse Dienst voor Arbeidsbemiddeling

en Beroepsopleiding (VDAB), de Brailleliga vzw en Blindenzorg Licht en Liefde vzw.

G. A202 2 ND SS bfRemé&& yan tle! Minde® Nibbielen Centrale. Dat is ook een
68t yaINRE]S KdA LJO WEE GFy +1tl 1818N Sy &t ai
Al KSo KSG !t ¢gBdelnekeSHt KFNR Yy2RAI KSdPE

GWEXE KSG xflFYa ! 3Sy piobrké tedugbetalingldarRiilpmidiidlen, 6 S NB S
©wX8 5y Ay KSG 1IFRSNJ @ry Yiacy 2206 R2S A
2YRSNRBRGSdzyAYIALINBYASET RAS YAia2y 6SN]3ISOSNI RI

(Deelnemer T)

4G5S ONIAfEStAIlF Shben[my Goéride Fotedfre\VarF de FOD Rdiale K S
zekerheid geloodst waardoor ik toch even kunnen overleven heb op mijn uitkering van de
FOD dus dat hebben die wel heel goed kunnen doen. En ik heb dankzij hen ook die opleiding
kunnen volgen en trajectbegeleidi gekregen voor het zoeken naar een job. Ik ga ook naar

KSG OSyidNXzy ©@22N) 9AadzsStS NBGIfARIGAS Sy RAS

(Deelnemer V)

Vrijwilligers

Sommige deelnemers doen ook beroep op vrijwilligers en vrijwilligersorganisaties.

G &arnaast zijn er ook SOS (Samen Op Stap) vrijwilligers en die mensen zijn mijn familieleden
§y S8y LI HINBnGMNACBY RS Y ®¢

GLY LINAYOALS KSG 2ht3x 22ySy YSO hyRSNEROSdzyAy:
neer dat op basis van vrijwmjkrs sporadische ondersteuning is, goh ja, één keer in de maand
ONA2oAtt AASNE I y3I&12YSy (D&emdrD)21 Sy 611 NI TS 1
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1.2.2.2. Indicator 2: Hulpmiddelen

Meest gebruikte hulpmiddelen

Alle bevraagden maken gebruik van hulpmiddelen. De meest genoemde zijn: hulpmiddelen voor de
mobiliteit zoals een witte stok, een blindengeleidehond en een tandem; hulpmiddelen voor de
communicatie zoals een hoorapparaat of een cochleair implantaat en een FM-systeem;
hulpmiddelen voor de computer, zoals spraaktechnologie of vergrotingssoftware; en hulpmiddelen

voor de deurbel, telefoon en het brandalarm, zoals een trilsignaal of een flitslamp.

GWFEX RS 6A0GGS aidi212X YA2Yy K2YyRZI d6&yiputerhébldd L |
Al OSNENBOGAYID £22NJ SdzKY RS (@8rerlerYKS6 A1 SSy

GL] KSo0 %22Y¢SEG 2L YAc2y 6SNl X OSNENRGAYy3IZ S
een hulpmiddel. Die heb ik nodig als ik op verplaatsing moet.etk dok een FM
communicatiesysteem dat ik gebruik voor vergaderingen, zo een toestelletje dat ik dan in het
midden leg op de vergadertafel of op een tafeltje binnen de cirkel van de vergadering [lacht]
IT2RFG0 RS aGSYYSy(Degiteferm t £ S YSyaSydoodé

a \Wan hulpmiddelen: de meeste dingen die ik aanvraag gaan vlot, tandem, trilwekker, witte
stok, spraaktechnologie voor privégebruik, een bakje voor als iemand aan de deur belt, dat
trilt, ringleiding die gesprekken ondersteunt in groep. Een loep... i R &y 1 Rl G DD

(Deelnemer D)

Daarnaast worden ook de Iphone, Ipad en Mac regelmatig vermeld als hulpmiddel omdat deze
toestellen redelijk toegankelijk zijn, door de spraaktechnologie en de vergroting die er al

automatisch bij zit.

dbdz KSo A {en 8i&if eidenlik 2ayz8lf toegankelijk. Daar zit spraak op, dat is
eigenlijk een pareltje van toegankelijkheid en gebruiksvriendelijkheid waarmee ik eigenlijk
ongeveer alles kan wat ik met mijn computer kan dus tegenwoordig is dat een belangrijk
hulpmicR S @ 2(Rehldenfek ER P £

1.2.2.3. Indicator 3: Vrije Tijd

Verenigingen
Van de bevraagden, is 76,92% lid van een vereniging of actief in het bestuur van een vereniging. Het
gaat dan over verenigingen voor doofblinden, sport- en muziekverenigingen, verenigingen voor

blinden en slechtzienden en verenigingen voor doven en slechthorenden.
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Ghytlry3a Ay y208SYoSNE RSOSYOSNI 2y3aS@OSSNI 41l &
ook doofblind zijn, ook Usher hebben, wij drie hebben samen iets opgericht. Het heet
Usherpower en dat is eigenlijk ondersteuning, dat is eigenlijk een goed doel. In Nederland is

er ook een organisatie die bezig is naar eigenlijk meer onderzoek voor doofblinde mensen, en
gAhe oAfttSy KSy SAISyleen@erPR2]1 o1 G 2yRSNEUGSdzy S\

a L1 odk 8dfvan VeBeS, vereniging voor blinden en slechtzienden. Die doen verschillende
I OGABGAGSAGSYZ Rbedinemieroy @y |ftSa T A2y dE

Go9y 2F3X A1 GAYR RIFEG oStlyaNrxRa2]l 2Y RSSt dzAd
bestuur van de fanfareye A1 KSo 221 @ly Ay KSG 06S3Ay 3ST ¢
slechthorend, ik wil wel iets betekenen voor jullie maar ik heb mijn beperkingen. En daar
ALINAY3ASYy 1S 5St [I(beblferwer)) £ I2SR YSS 2Ydé

Geen lid van een vereniging
Van alle deelnemers, is 23,08% niet aangesloten bij een vereniging en daar hebben ze verschillende
redenen voor, zoals te weinig tolkuren, te weinig draagkracht of geen idee welke vereniging ze

zouden moeten kiezen.

GbSSddd RIG Aa SSy 0SS ikzbudé Side tadekod® vel no@ih y K S
een vereniging willen gaan maar mijn draagkracht is momenteel niet groot genoeg om alles
6S oAttSyd WS Y28 1Sdz Sa YliDéebgmer)S® WS Y2Si 1

L] 3ISST It G2f1dNBEOIf FYFARE (02101 KX SKA DB NS K
Maar het zou interessant zijn moest er hier in de buurt ook een club zijn dan hebben we meer
O 2 vy U (D&lnedér S)

1.2.3 Domein 3: Rechten

1.2.3.1. Indicator 1: Rechten

Weinig deelnemers kunnen iets vertellen over hun rechten. Verschillende deelnemers zijn niet echt
op de hoogte van welke rechten ze hebben en ze weten niet goed hoeveel kennis de overheid heeft
over de groep van de doofblinden. 15,38% vertellen hier wel iets over. Het gaat dan vooral over de

rechten op het werk en de rechten voor een bijdrage van de overheid.
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Rechten op het werk

Wanneer het gaat over de rechten op het werk, brengen de deelnemers vooral aan dat ze soms het
gevoel hebben dat ze niet op het niveau van hun diploma werken en dat de quota van de regering

voor het aannemen van minderheidsgroepen niet gehaald worden.

5SS +ftlFtFYvYaS 20SNKSAR Sy RS FTSRSNIfS 20SNKSAR
Het laatste wat ik gelezen had was 1,9%ode federale overheid. Dat is echt triestig hé. Ik

denk dat dat bijvoorbeeld ook voor mensen met een migratieachtergrond is. Ik heb ook de
indruk van ja, ben ik goed voor op een niveau C te werken? Maar niveau B of niveau A, ja... ik
denk dat dat ... ikheb het nog niet geprobeerd hoor. Ik zou het eerst eens moeten proberen
@22NJ A1 YAZ2 RI RESWIV)] 'y dzA G ALINB | Sy oé

Recht op een uitkering en ondersteuning
Verschillende deelnemers geven aan dat ze een uitkering verliezen wanneer ze gaan samenwonen
met hun partner en dat het ook moeilijker wordt om recht te hebben op ondersteuning wanneer ze

gaan samenwonen.

L] 06Sy RAS dzAG1ISNARAYy3I ydz ¢St 12 3I28SR lta 16
vriendin, dat lijkt me ook niet billijk. Ik ken veeénsen en ja, die... ja die doen... sociale

TN dRSdodd RAS 1dzyySy yASi alyvySys2ySys RAS 1d

(Deelnemer V)

aL]l KSo 221 SSYy R22F0tftAYRS ONASYR Sy RAS KSS
nog niet inhuis, als je ondersteuning wilt, pak ze nog niet in huis. Laat haar maar af en toe

f 23SNBY YIFEN YASGH AYAOKNA2OSYydddé YII N 2F 00
KASNI y23 A&ad L1 12dz SAISyft A 2heelntredsi Sy & O0OKSARS)

1.2.3.2. Indicator 2: Respect

Respect op openbare plaatsen, dankzij zichtbare hulpmiddelen
De meerderheid van de deelnemers (88,89%) ervaart respect wanneer ze zich op openbare plaatsen
bevinden. Ze schrijven dat vooral toe aan de zichtbare hulpmiddelen die ze bij zich hebben, zoals een

witte stok of een fluovest.

G9dzKYdPdPd 2+ 1S 12YSy ¢St RA(l6A2t A ONI ISy Oly
mijn witte stok mee heb. Zelfs als ik met iemand ga wandelen en die persoon zegt dan van:

. f@RW S0l yzr A1 3T+ SGSy 1A21Syodé 5Fy 12YSy 1
RFEy 1783 A1 GLyY dabSS RI ylDeenEmerq) aidl GS 61 OKG !
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dh2kK 22 1TS8 tFdSy YAe2 ltfiGA2R R22NX® WIX az2ys
voorbisteken maar dat is dan in grote stations waar veel meer reizigers zijn. Maar telkens als
het mijn beurt is, dan laten ze mij gerust want ik heb nog nooit een duw gevoeld of een
a1 YL 3S@2StR® al I NJRFG Aa YAaada@gemdngr)22] YSi

Sommige deelnemers ervaren niet altijd respect en dat schrijven ze dan toe aan de onwetendheid

van de mensen en soms ook aan het te veel willen helpen.

a5F0 A& Gry LISNER22Yy (20 LISNER22Y | FKIy|1StAe]
totaal geen respect is soms uit onwetendheid, dat besef ik wel. Of soms te goed willen zijn.
Als je geen hulp nodig hebt maar ze geven het toch. Van ja, ik vraag geen hulp respecteer dat
SSy 0 Déelnénsro)é

1.2.3.3. Indicator 3: Gelijkheid

Gelijke toegang tot werk

De bevraagden ervaren niet allemaal een gelijke toegang tot werk. De werkgever staat er niet altijd

voor open om iemand met een beperking aan te nemen.

a9y ta 28 RIFIy aLINBS{1G 2¢0SNJ 3StA21 KS®.RZT RI
SdzkY KSG FSAG RFG TS (G8S3Sy dz v+t 18338y GlLy |
RFy 18338y 1TS8Y awkz YIFIFEN YSi SSy KIFIYyRAOILKE
' yySSYGts KSSTi SSy KSSf 3I2SRS  4i6 blijagf Qity SNI 0 A
YyI GdzdzNT A 21 Sy 2% RA DeekidmgrRA OF LI A& SSy &0 NHzA 1 ¢
G90K(G 3IStA2]1 0SKIFIYRSfIR 62NRSys:s ySSo wX6 .A2cQ
blijit heel moeilijk. Om inderdaad iemand anders aan te nemen daar blijft echt eém gr

gSSNEGFYR (S3Sys> 1S of pedtsrP)RIF NI SOKG ¢St ol )

Gelijke behandeling op openbare plaatsen

De meerderheid ervaart wel dat ze gelijk behandeld worden op openbare plaatsen zoals het

openbaar vervoer, een winkel, enz. Ook geven ze aan dat een gelijke behandeling van twee kanten

moet komen.

L1 RSyl KSiG 6StH D2K?Z3 kak &ltid kizide ingiderSein méethakéhl G 2 S
KSd al | NJ 208SN) KSG It 3SY®P&Memer@)A YR A1 KSG 4SSt

a9y RIYy RSyl Al RFG SNJ SSy addges OSNIyas22N

iedereen heeft het daar zo makkelijk mee hé. En ook vriendelijk zijn tegen mensen: als ik op
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een bus stap, zeg ik altijd goedendag tegen de chauffeur ek #&dsuig afstap dan zeg ik
dankjewel, dag. En als je zo een houding aanneemt, als er dan iets is, bijvoorbeeld je weet
niet aan welke halte je moet uitstappen, dan zijn de mensen sneller geneigd om je te helpen.
Het is iets dat van twee kanten, een wissekiey tussen mensen en dat van uzelf ook
dzA ( 3 (Ddeltefer T)

1.2.3.4. Indicator 4: Begrip

Onzichtbare handicap die situatieafhankelijk is
Doofblindheid is een onzichtbare handicap, die zich bovendien anders uit in een bekende omgeving
dan in een onbekende omgeving, in het licht en in het donker, enz. Het is dus niet gemakkelijk om

doofblindheid te vatten en uit te leggen.

L]l KS6 SSy 2yT AOK(G6FNB KFEYRAOIFILI KS Sy RIYy R
Sy 1 (heSlyehet H)

GXRFY ONRBEY KOUB LY By KSG LISNER2YySSt Sy A1 KSo
heb je niets hé want als ik naar die activiteit zal komen, zal je alleen maar problemen hebben

YSG YA2 KS RdzA Aa KSG o0SGSNIRFG A1 Zeghz8G 1 2 Y @
RFG yASG 2Y SN 2yRSNMUzZAG GS 12YSyKé WHI ySS K
het juiste woord te zeggen, blindelings mijn weg dus ook daar zien ze niet de echte, hoe
zwaar die handicap is, de impact. Plus dat ik daar ook altijd ijsens de dag, ik euhm... op

de duur heb je bepaalde... je weet altijd hoe het licht gaat vallen in de loop van de dag, in de

loop van de seizoenen maar zet mij eens op een andere plaats en ik ben volledig van de

1 I | NoBelbemer))

Onwetendheid
Veel mensen kennen doofblindheid niet en kennen de gevolgen van deze beperking niet. Er is dus

veel onwetendheid bij de bevolking wat ervoor kan zorgen dat er minder begrip is.

dal N a2vya TAdGd RS G2t1 RFy yASG 2L RB8at32SRS
die tolk bijvoorbeeld op een andere plek moet gaan zitten, maar de horende mensen die
begrijpen dat niet altijd. Die vinden het dan lastig dat ze moeten verplaatsen waardoor de

O2YYdzy AOF GAS 61 G Y2SAt A 2DeBlnersetRi ZGNRST OSNI 22|

CEr is veel onwetendheid bij de mensen. Dus euhm... die niet begrijpen dat iemand met een
witte stok nog resticht kan hebben en nog de krant kan lezen. Ik was in een winkel tussen de

platen aan het kijken en er was daar iemand aan het babbelen tegerNdBndzg Y a1y K2 S
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RFG ydz Y238tAa2] Sy RIG 1ly G20K yAaSié 8y RA:

toom houden. Ja, ik heb daar niet op gereageerd...dat was waarschijnlijk geen slechte mens
hé maar die was zich volledig aan het opjagen. Ja, dat veesnd. Dat was lang geleden dat
Al y23 12A8SGa KIFIR YSS3ISkelndgmér®) al I NJ 21 RI

Uitleg door externe partij verhoogt het begrip
Wat voor verschillende doofblinden een verschil kan maken, is dat een externe partij, bijvoorbeeld
de brailleliga, uitleg komt geven over de doofblindheid op het werk of in een vereniging. Op die

manier wordt het begrip van de collega’s of medeleden vergroot.

S ¢

G5y KSG 2FFNIYyFRASYE RAG 21 NE KSo0o6Sy 1S S§Sy

een vormiiyg komen geven want als ik dat zelf geef dan geloven ze dat niet. Ze moeten echt

iemand hebben, die zo wat pusht van er is toch met mij iets aan de hand. Omdat je in je

§A3Sy tSSTHSNBER T2 I28R 2S5 (DedinémgrM] Ly GNB11SY:

a h 214 brailleliga heeft een actieve rol gespeeld. In mijn huidige werksituatie hebben zij het
voor mij opgenomen. Het is belangrijk dat er iemand is met voldoende gewicht, ik bedoel de
brailleliga is niet zomaar iets, zij hebben een zekere naam en zij lexerstigy werk en ik
heb alleen maar positieve dingen van de brailleliga ondervonden. Maar dat heb je wel nodig
want als je alleen bent met deze problematiek, je mist een aantal dingen die andere mensen
St K 3Deain&méril)

1.3. Factor 3: Onafhankelijkheid

1.3.1. Domein 1: Zelfbepaling

1.3.1.1. Indicator 1: Autonomie

Eigen keuzes maken

Van de bevraagde doofblinden, kan 76,92% zelf beslissingen nemen over zaken die ze belangrijk
vinden in hun leven. Velen geven ook aan dat ze het niet zouden kunnen verdragen wanneer
anderen in hun plaats keuzes zouden maken en beslissingen zouden nemen. Ook beseffen
verschillende deelnemers dat je hulp kan vragen en nog steeds zelfstandig kan zijn en zelfstandig

beslissingen kan nemen.

GWrk 2Fs 3S8tdzl1A3 RIG A1 REG TSEF {Fy 41y

beslissingen moet nemdrgdeelnemer Q)

47

(R



dal N YSG RS GA2R 06Sy Al 0S3IAyySy o6SaSTFSy F
zelfstandigheid nog kan bewaren. Je kan nog altijd je beslissingen behouden, natuurlijk is dat

iets lastiger maar met de tijd besef ik wel dat ilgraieeds zelf beslissingen kan nemen. Ze

doen dan soms verschillende voorstellen van ofwel kan je dat doen, ofwel kan je dat doen en

dan kan ik wel kiezen hoe ik het zal doen. Omdat ik van veel dingen soms iets niet weet.

Maar als puntje bij paaltie komt®y A1 KS{ (DéehémerRIA S 1 A Sa dé

Belang van zelfstandigheid

Voor 61,54% van de deelnemers is de zelfstandigheid en het zelf kunnen beslissen ook erg

belangrijk.

GWFE TSSN) 6StlyaNrRaliH L1 RSyl YSyaSy YvY2S8aS8
beshaaSys yASG 1T StFadlyRAI 1y ([DeelRepIN)RIY 06Sy 2

GWFX RIG OGAYR Al 6Sft o0StlFryaNrRa]® wX6 all NJ AT

(Deelnemer U)

GL] 6Af 12 18tFadlyRAT Yenzékérd frheid Ja,alsfis WG ® 51 ¢
belangrijk voor mij. Als dat wegvalt... dat ze u overal moeten breSggn R 2(Seylrbreied £
V)

Beperkt in beslissingen en zelfstandigheid
Toch geeft 23,08% aan dat ze niet over alles zelf kunnen beslissen. Zo gebeurt het soms dat tolken of

familieleden in de plaats van de doofblinde persoon beslissingen nemen.

GaLy YAy LJXllGa oSatraaasSys RIFG 1Fy SSya 3So6S
boos om zijn. Bijvoorbeeld in de Helen Kellerclub, gebeurt hetdainae tolk mij naar een

groep mensen brengt waar zij graag bij wil zitten. Maar als ik dat niet gevraagd heb, mag

RFEG SA3SWeblderBetF) YA SH dE

Gal I NJ SNJ 62NRSyYy 4SSt o0SLIFERS TF{1{Sy @22NJ dz 685

gaat en je hbt goesting om naar huis te gaan... ja, dat gaat niet hé. Je moet wachten hé, die

RAS dz 3ISONY OKU KSS(BegineMe2)pii dz 0 SNHzZAR2SY KS®dé
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1.3.2. Domein 2: Persoonlijke ontwikkeling
1.3.2.1. Indicator 1: Onderwijs

Lager en secundair onderwijs

Van de bevraagden, heeft 20% het lager en secundair onderwijs doorlopen in het buitengewoon
onderwijs, dat ging voornamelijk over een school voor doven en slechthorenden. 52% liep in het
lager en secundair onderwijs, school in het reguliere onderwijs. 20% startte in het buitengewoon
onderwijs, in een school voor doven en slechthorenden, maar schakelde doorheen de
schoolloopbaan over naar het reguliere onderwijs. De reden hiervoor was meestal om een diploma

te kunnen behalen in de plaats van een getuigschrift.
& 9% b ik in een dovenschool gezeten tot mijn achttiende. Maar doordat ik achteraf wist

RI 1S 3SSy RALX2YI Q& dzZA G606 N» OKGSys 6+ A1 0o
Y2SGSy R2Sy X8 A(PeelerBeyC) 3Ss2yS aOK22f dé

[atN

dL]1 KSo S S NEadaan®edarStyaatdaeed tlan BeS ik naar de horende school
geweest. Eerst drie jaar socigathnisch. En ik wist al van in de dovenschool, ik wil later
1AYRSNIBSNI 2NBaGSNI 62NRSY Sy RIYy K(Bedlnerhet G20 ™
Y)

De overige 8% startte de schoolcarriere in het reguliere onderwijs maar schakelde later over naar
het buitengewoon onderwijs. De reden hiervoor was dat ze een achterstand opgelopen hadden

omdat het moeilijk was om te volgen door de beperking.

a9y RAS giéna ik sldithgrend §as en dan ging ik naar een dorpsschooltje en in
combinatie met logopedie zou dat dan wel gaan. Dus heb ik logopedie gevolgd maar hoe
goed ik ook mee gevolgd had, ik had een grote achterstand op taal en dan hebben de
medewerkers va KVG, de papieren in orde gebracht en weet ik veel en dan werd ik
R22NHSa(dzdzZNR Yy I N SSy R2@SyaOKIAkdlneneyl) RI I NJ KS

axidz2aG Sy YSU KSG RSNRS YARRStEOIFIFINIAYy KSi 3IS6:
ja ik weet niet... vanaf het eerste, tweede middelbaar kreeg ik ®@fkleiding,

geintegreerd onderwijs maar vooral de leerkrachten omdat ze niet wisten van ja, hoe moeten

ze omgaan met mij en dan ben ik overgeschakeld, omdat ik echt niet meer kon volgen, naar

het eciaal onderwijs voor blinden en slechtzienden. En daar heb ik dan ook braille geleerd

Sy 12 gtyd A1 GAYR RIG 4SSt 0Sfl yi@ddkniap 9y f SI
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Verdere studies
Van de deelnemers, heeft 68% na het secundair onderwijs nog verder gestudeerd in de vorm van

hoger onderwijs, avondonderwijs, volwassenenonderwijs of cursussen.

G5 Ny 6A23080Ky2t23A8 38%2¢t3IR Sy RIy O2YGAY
G2NNAY3I d20AF I f LISRI 32 IPeeleerBSNY = RIFEG o+ & OASI

L] KSO6 KI YRSt DkelpénSryjA SdzNJ ISRIE | y dé

4G9y YyIFRASY KSo6 A1 SSy LIFN 2FFNIaSa {eyiNr =
a22Nll K23Sa0Kz22ft @Iy allaAadNAOKGI RAS 2L @GSNEO

(Deelnemer C)

1.3.2.2. Indicator 2: Informatieverwerking

Informatie opnemen

Om informatie op te nemen gebruiken de meeste mensen hun ogen en oren als voornaamste
zintuigen. Dit zijn net de twee zintuigen die de doofblinde personen moeten missen. Het is dus niet
eenvoudig om informatie op te nemen en verschillende doofblinden geven aan dat ze soms wel het

gevoel hebben dat ze informatie missen of dat ze ‘te laat’ zijn in het ontvangen van informatie.

GWFs KSG Aa SSy oA2l 2yRSNBE LINROt $n\ie dirkivan @ L |
hoe ben jij in de wereld, door middel van je zintuigen, in eerste instantie het gehoor en het
TAOKG® al N IFHfa 28 RIFG yASG KSo6GX K2S o6Sy @
zintuigen waardoor je het meest in de wereld bent;ntijj valt het nog goed mee, denk ik,

maar je zal zeker mensen hebben gehad waar het effectief, die dan doof en/of blind zijn,

gL N KSG AYRSNRI [(BRelnéreiiy) SSy G2t 1 Y2Si ¢

GalkF NI GS 6SAyA3a SA3ISytArA21d® wX6 Ltjuliddehdeydz IS¢
reclame, jullie zien de C&A, jullie zien dit of dat en jullie krijgen een bron van informatie
OAYYSY®E £ty 0S8S3IAY (20 SAYRS 6 2Admbryerngdzt £ A S 3

4G5S K2NBYRS YSyaSy RAS eldawhydd ii Zadentem gebeRdi® 2 F 0
gr2 6SGSY RIFG yASG GAF RS NIRAZ2Z KSo® 2i2 1TA2y
komen toch altijd een klein beetje achter. Het is toch wel een verschil. Soms is er iemand die
mij verwittigt van kijk eensp uw GSM of die een sms stuurt met: kijk eens naar de televisie,

SNJ Aa ASda 3ISo6SdNR 2L) %l @SyiSyed 9y RFEG A

ax

(Deelnemer H)
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Toegankelijkheid van informatie
Van de bevraagden, geeft 30,77% aan dat ze aan informatie geraken door contact met anderen maar
het omgekeerde geldt ook: ze hebben het gevoel dat ze informatie missen door een beperkt contact

met anderen.

G522NJ ASYFYR | YRSNE® ®X8 allNJ Al {NA23I SA3aASy
andere mens onman informatie te geraken, dat is het enige dat kan helpen. Als mijn
0f AYRSYy3ISt SARSK2YR ydz 12dz (dzyySy ol o060StSyz

(Deelnemer M)

dGaray ONASYRI @ONAR2ogAffAISNE 1 2S10 Okkeml ff Sa
iets over de nazigeschiedenis, een bepaald personage. Dan ook wat er nog in de wereld
3S60SdNIIEs 0A2@22NBSSEtR RAS Flhyatl3aSy 2F @2Si

(Deelnemer X)

L] KSo0 6SAyA3a 02y il Ol YSi efakhgey Rebde ddvehd h LI Y
dat anders hé. Ik kan de gebaren niet aflezen. En voor mijn vrouw is het zelf moeilijk, ze is zelf

doof en zij kan het journaal zelf moeilijk volgen hé. Dus van haar kan ik ook niet leren, geen
kennis opdoen. En mijn kinderamaiit huis hé. Ik heb wel het gevoel dat mijn tijd een beetje
aGAtadrl G L1 0SyDeyfknkeidif) YSSNI T2 3I2SR YSSoé

Velen vermelden de televisie, de radio en de krant als media om aan informatie te geraken maar het
meest worden de computer en het internet vermeld. De computer is een goede manier om

informatie op te zoeken en om contact te onderhouden met anderen.

G9y A1 Y2Sid 1S833Sysx @ONRS3ISNI AYy RS GA2R RFG A
nog geen aangepaste computer en dan ben ik f@okn afgesneden geweest van alle
informatie. Het is eigenlijk die computer geweest die mijn toegangspoort was. Maar als je

RFEd yASG KFERXZT yASiad Bdelemer®d 1 SSNI 0S8t yaNAa]

Toch is niet alle informatie op de computer toegankelijk voor doofblinden. Bij webpagina’s is het
lettertype soms te klein en kan het niet vergroot worden, is de achtergrond soms te druk, staan de
pagina’s te vol en is het contrast niet altijd goed. Ook het sociale medium ‘Facebook’ is niet
toegankelijk omdat de foto’s niet beschreven kunnen worden en dat net de manier van

communiceren is bij deze sociaalnetwerksite.

GLYF2NXNIGAS 2L AYiSNYySiz SOKG GS1aaGaS8Sy TAracy y

Echt zo heel kleine lettertjes, als je dat wilt vergralan lukt dat niet. Bij sommige websites
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lukt dat wel, bij andere dan weer niet. Of zo de achtergrond, soms heb je echt super goede
I OKGi SNENERY RS@PeelIneMidrB)NJ a2 Y& D¢

aL]1 3II SSy @22NDBSStR 3ISGSyY YSy 3dF22Ath Al 65
website, op een pagina. Ja, de ervaring is dat de mensen het eerste wat ze zien eigenlijk het
OSYyiNIFf RSSt A&ad OXB6 all NI o6A2 o60fAYRSY Aa KS
tegenkomt, waar begint die? Van boven naar beneden. En dan kalfenjeaal ballast tegen

Sy SSNIRIFG 28 SNIRIY 12YG=Z 2 (DRengmer&)Sy 2S5 (2 Of

a! ftSSy F2G2Qa Sy FI10S6221= RIFIG A& YAYRSNI G2
O02YYdzyAOFGAS 3S06SdzNIi  @enandteh begtRrijventvat ér2eQignisSy 1 2 «
YIEFNI 32SR® CI OS eetdmerRF G I G yASGDE

Hulpmiddelen en aanpassingen voor de toegang tot informatie

Er zijn verschillende hulpmiddelen en aanpassingen die de toegang tot informatie kunnen
vergemakkelijken. De meest genoemde zijn vergrotingssystemen, zowel in de vorm van
programma’s op de computer als het gebruik van loepen, spraaktechnologie en het aanpassen van
het contrast, wat dan vaak de vorm aanneemt van witte letters op een zwarte achtergrond. Toch
blijkt uit verschillende citaten dat het opnemen van informatie, ondanks de hulpmiddelen en

aanpassingen, vermoeiend is.

GWFE>X A1 KSo0 SSy &L SOAlFIt OSNENRIGAYyIaZaedailisSSy:
vermoeiend. Bijvoorbeeld j& heb dat al gezegd van bijvoorbeeld boeken, dat is voor mij
KSSt Y2SAt A2](bOeeldeBetBS NI Qa | 2y RAEA D€

G9dzKY @22NJ RS GStS@AaAS Y2SiG A1 SSy oNRfE RNI
ogen wat te laten rusten. Voor de computer ook maaardaeb ik vergroting, er is spraak bij

Sy RIFG T A2y 4SSt (DEe&ner&) Kdzf LIYARRSt Sy oé

9y YSG Fry3asSLlaasSz 12rta 28 TASG Ay SSy R:
spraakondersteuning eventueel en zwaiit, witte letters op een zwarte ondergronkan ik

Rdza € ST Sy® al NI ftSTSy A& RIy SSy 3INR20G ¢22NR.

(Deelnemer U)
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2. Tevredenheid en ontevredenheid

2.1. Tevredenheid
Vrije tijd
Van alle deelnemers is 76,92% tevreden over zijn/haar vrijetijdsbesteding. Wandelen en fietsen

worden het vaakst aangehaald als vrijetijdsbesteding waarvan personen met doofblindheid kunnen

genieten.

aLy RS T2YSNI 3+ A1 St1S8 RF3I F+ty RS 188 41 yRS
langs de zee wandelen. Ik ben ggaaruin, met mijn gele zonnebril met mijn gele glazen. Ik

A T2 3INII 3 peenebrRS T SSRA 2] d¢

aX?@S8St s+ yRSEtSYy YSG RS K2yRX oNR2R 0F11Sy Sy
met de tandem rijden met een tolk en dan kan die terwijl we rijdeschrijven wat die

allemaal ziet. Dat is ook wel leuk voor mij. Bijvoorbeeld: daar is een vijver en er zitten veel

1T 6lLySy Ayd %2 2YISPGAYyTaADgemenddr) A S RIFEG OAYR A

Ook met vrienden afspreken, in de tuin werken en een uitstap maken worden regelmatig

aangehaald.

5SS GdzAy A& SOK(OG ¢St tSdzZl 2Y (S R2Sy @22NJ YA
G REY 31 28 616 Ay RS 1808t [pDlelein&y Sy vy |

G9Sy 1SSNJ SSy amisihaaiicen huseanSoadn, edn2errdsje doen, ... Ik denk
RFEG RIFG @22NJ A SRSNB(Begneed) SSy 0SSiG2S Tt T A2,

Sommige doofblinden hebben hun vrijetijdbesteding moeten aanpassen nadat het zicht of het
gehoor verslechterd was maar anderen geven aan dat ze nog steeds dezelfde activiteiten doen en

dat dat hen wel heel tevreden maakt.

GWEo 514G TAcay RS RAy3ISy RAS A1 3INII3I R2Se 9y
die ik deed toen ik nog niet wist dat ik slechtziend was. Ik ben eigdefifdfde dingen

blijven doen of terug beginnen doen en dat vind ik wel leuk. Ik ben ze niet kwijtgespeeld door

RS KI Y ([Rdelfemdrp ¢

Hulpmiddelen
Van de bevraagden is 57,69% tevreden over de hulpmiddelen. De procedure voor het aanvragen van

de hulpmiddelen/terugbetaling van de hulpmiddelen gaat bij de meesten vlot.
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G5FFN) KS6 A1 3ISER @22N) 6SNUzZA3ISINB3ISYy Gy KSi
6 St JBRe8rierdrés)

Ook over het gebruik van de hulpmiddelen zijn de bevraagden tevreden. De grootste tevredenheid
wordt geuit over hoorapparaten en cochleair implantaten, over hulmiddelen voor op de computer

en over een blindengeleidehond.

Gh@SNJ YA2y [/ L oDaymadkt]veeKver&hil. Nit §agfNkihietSalijd te liplezen

gyl KSG @GASt YAe Qa I @2yRa 2L Ffa A1 3IF2SR f
KSG ydz R2y1SNJ AaX K2SFT A1l YAe 3ISSy 1 2NHSy S
zicht dat nog altijd een probleem blijft. Dat is nog een struikelblok. Maar het gehoor maakt

6St OSStDednSMBLOKAf D¢

awrsz rfa 2SS AYyGiSNySid KSod RIy KSo 2SS vy (dzdzNX
IPad omdat je dat ook zwart/wit kametten. En voor bijvoorbeeld Humo, kan je dan witte

letters op een zwarte achtergrond en dat kun je ook vergroten, dus dat gaat, dat gaat
langzaam maar ik kan dus nog wel lezen en dat geeft mij wel een grote tevredenheid dat ik
y23 YSS AY RigelnégnferNISf R 0SSy @¢

GL]1 KSo6 SSy o6fAYRSY3ISt SARSK2Y Peeneiodr® KSE LI YA :

De meeste deelnemers zijn ook tevreden over het aantal hulpmiddelen. Ze hebben niet het gevoel

dat ze een hulpmiddel missen.
L1 o06Sy RIFINRASMINRRBRE VIY RRBESY ® 9y A1 KSo | f
(Deelnemer F)

Werksituatie

Van de 26 deelnemers heeft 46,15% betaald werk. Van de deelnemers die betaald werk hebben, is

91,67% tevreden over de werksituatie. Over het algemeen doen de deelnemers hun job graag en

ervaren ze dat de collega’s rekening houden met hen.
GWFE KSG 6SN] TStF¥ R2S A1 KSSf 3INIIF3IH wX6 h2j
ANRSL) 3SSYy LINRPOfSSYd WFHX RAS K2dzZRSy NB]1SyAiy3
kan2 S @2 f(BSngnelB ¢
GWFE RFEINIo0SY Al GSONBRSYy 20SN¥® 9y KASNE 2 |
Als ik er niet ben, kan men die dingen omhoog doen en dan is er volle licht, maar voor mij is

het donker gemaakt. Dus donkere ruinge groot scherm, dat heeft men hier van het werk,
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KSi aO0OKSNY Aa @Oly KSOGO +fllYvYa F2yRax RFG Aa 13

(Deelnemer U)

W RIFEG A& ¢St LXSTEFyd 2Y S R2Syo® hLl KSi
oppassen met de deur, dat zijn zo van die automatische deuren. Soms gaan ze ook weleens
rap dicht of zo, dus dat is altijd wel een beetje opletten [lacht]. Voor de rest is alles wel in
2NRS 2 LJ (KeBliemed \B)NJ @ ¢

Aangesloten zijn bij een vereniging

De deelnemers die aangesloten zijn bij een vereniging zijn hier tevreden over (42,31%). Vooral
verenigingen voor doofblinden en doven worden regelmatig genoemd omdat de mensen zich daar
goed in voelen en omdat ze voldoening halen uit het zich samen inzetten voor een goed doel. De
deelnemers vinden het een goede manier om in contact te komen met anderen en om mensen te

ontmoeten.

GWFEHX KSG Aa €SdzZle 1S Aa SSy YIFIYASNI 2Y YSyas
manier om je samen in te zetten vooreesg®@ R2 Sf & wX8 L1 oSy 3INI I 3
als ik er bij betrokken word en als ze mij zeggen wat er gebeurt. Met tolken ben ik graag

2 Y RSNI RS(DéIBeyer BY d¢

GWFES RFEFNI 6Sy A1 (GSONBRSYy 2@SNW» L\ awég 1St ¥
YSYyaSy Sy Al K2dz ObefineRekPy 3SYy 2NHI yYAASNBYy d¢

De Helen Kellerclub wordt door velen expliciet apart vernoemd, om verschillende redenen. Sommige
deelnemers gaan hier graag naartoe omdat ze dan lotgenoten kunnen ontmoeten en tips kunnen
uitwisselen, anderen komen er voor de vriendschap en het plezier. Nog anderen zijn het meest

tevreden over de actieve activiteiten.

G9y AY RAS 1StSy YSttSNOtdzo 16FY A1 221 | yRSI
dat er lotgenoten waren die hetzeidhadden meegemaakt, dat je niet heel je verhaal

opnieuw moet gaan uitleggen. En ze konden mij ook uitleggen, ze hebben mij daar verteld
gryyY awWS {1lFy 3SO0NHzZA]l YISy @Fly RS (2t dNBy !

(Deelnemer L)

d5S 1 St 8k yaSldaf el gbedag naartoe. Dat is een vereniging waar je veel plezier
1y YIF1Sy Sy 28 ONASYRSy GSNHA {ly TASyod 9Sy

(Deelnemer K)
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aDSfdzl1A3 KS6 2SS y23 | yRSNBE 3INBSHIFY medr || NI 22
FOGASDS | OUADBAGSAG felemirB)i LI &G YSSNI @322NJ YA 2«

Woonsituatie

Van de deelnemers is 76,92% tevreden over de woonsituatie. Vaak is de woning aangepast aan de
noden van de doofblinde persoon zoals een juiste lichtinval, genoeg contrast, goede verlichting,
genoeg plaats, enz. en is er een goede omgeving rond de woonplaats. Dat zorgt ervoor dat de

doofblinden tevreden zijn met hun woning.

GONJ Y2SG RAOKGOAZ2 2LISYyol NI @SNB2SNI T A2ysS RI
is, dat er een heel groot raam is dat er natuurlijk licht is aan deze kant en ook aan de andere

kant, en de laatste eis van mij was dichtbij winkels. Voor mij is dat wel makkelijk aangezien ik

alleen naar de bakker kan gaan, en dat ik overal makkelijkto@a&an. En daar hebben we
SA3ISytAc]l SOKG 3IASSY |(bekl@ieiiRFy 2O0SNE RIG A& oS
GL] 622y KASNI ANII3Id 9dzKY wRSyYyldG yre KSiG Aa
vlakbij, die wonen hier 6 kilometer vandaan maar ik woon hieagyr&r is een sportclub voor

mensen met een beperking in mijn stad. Ik heb een tuin en een terras, en ik heb veel plaats.

Het is hier goed om te wonen. Vroeger woonde ik op een appartement maar ik miste een

tuin, een plek om buiten te zijn. Hier ben il \Ddeinemer z)

Doofblinden die dicht bij het openbaar vervoer wonen, zijn over het algemeen meer tevreden over

de woning.

GL]1 622y KASN)I 3Stdz1l{1A3 6St 2L SSy 3I2SRS LI I |
wel een goede verbinding. Ja, zeketen. Ja, het is mijn eigendom hé. Ja, een geluk dat het
niet ver van een station was want dan kon ik hier blijven wonen. Want ik zag het eigenlijk

YASGO TAGGSY 2Y (S OSNKdAzZAT Sy y I | NDednSmérL) LILI NI S°

a WI A lier gr&ag jff. WK hebben het hier ook wel heel bewust aangekocht, het is heel
dicht bij de winkelcentra, bij het centrum van de stad, bij het station en dat is echt het
0SSt YyANR 2| (AetlemedPF 2 NJ YA 2 D¢

2.2. Ontevredenheid

Uit de verschillende interviews blijkt dat volwassenen met verworven doofblindheid over een aantal

aspecten van het leven niet tevreden zijn.
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Toegankelijkheid

Een eerste thema is de toegankelijkheid, waarin zowel de toegankelijkheid van openbare plaatsen,
openbare gebouwen als de toegankelijkheid van het openbaar vervoer vervat zitten. 76,92% van de
bevraagde doofblinden is hier ontevreden over. De toegankelijkheid van openbare plaatsen, zoals
de weg of een park, wordt door verschillende doofblinden (26,92%) als niet optimaal beschouwd.
Het gaat dan vooral over de staat van de voetpaden, over de blindengeleidestroken en over de
verkeerslichten. De voetpaden liggen niet recht, zijn vaak smal of er staan in het midden palen die de

doorgang beperken.

GXRdza RIFEYy Y2Si A1 221 y23 SSy aiddz1aS G4S @2Si

want je hebt daar kasseien liggen, die liggen dan wat scheef, de wetaéighiet recht, dus
@22NJ YA2 A& RIG (8efnemsSr8)y 1 adGA3aS araddz GASdE

GbSSsE RIG A& KSSt af SOKU KASNXD ®©X6 bl {dzdzNI A 2

smalle voetpaden ook en dan nog eens een paal bij. Nee, dat is heel sledfain Datbeterd

G2NRSYy® wX8 | ASNI IFIdG RFG yASiz KASNI oSy 2§

GdzA t 61 1 1Sy 2LJ RS ¢ SIApedodmekss 1 2dz yASG Y23Sy

Ook over de blindengeleidestroken zijn verschillende deelnemers niet tevreden. De stroken of tegels
zijn bedoeld voor de oriéntatie van slechtziende en blinde personen maar ze worden niet

systematisch aangelegd.

Gh21 RS adNXGSy Ffa 2SS SNBSya ylIIENI2S 3JrlFdo

paden die zo slecht zijn. Ze hehthier de markt vernieuwd en ze hebben stroken gemaakt

voor de blinden maar ze hebben dan stroken gemaakt en plots stoppen die en dan moet je

YEFNI 28 LEFY GNB11Syo® 5dza (2831 y] BdelteRdr KSAR K.

Y)

GL1 @A yeaeld dok @e@RoReNIn de straten voor de blinden, dat dat op niets trekt. Ik
heb zoiets van: ofwel ligt dat overal en kan je je overal oriénteren ofwel ligt het nergens hé

& |y ((Bedn@nder J)

Een ander probleem met deze stroken is dat ze soms niet goed voelbaar zijn, waardoor ze hun effect

missen.

dalFNJ A1l 3IF RIFEFNI YASGHO YyIFENI2S Ay YAc2y SSydae

blindengeleidestroken aangelegd maar dat was niet goed gedaan want ik heb erop gestapt
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en dat was plat. Nochtans zigr wel gaatjes in maar de bovenkant was plat in plaats van
F FIAISNRPYR Sy RIG o([DeenebsrISyt A2] yASH T2SRPE

Een laatste punt op de openbare weg waarover de deelnemers niet tevreden zijn, zijn de
verkeerslichten. Doordat ze de kleuren niet (goed) zien en/of de rateltikkers niet (goed) horen, zijn
ze aangewezen op anderen om over te steken, wat een gevoel van onveiligheid met zich mee kan

brengen.

aLl sra FlFy KSG adFLIISy>s SSy @GSN] SSNEf AOKGX
oversteken. Duik was aan het wachten, ik kon de kleur niet zien want de zon zat er op. Ik

was aan het wachten en maar wachten, en soms zijn ze kapot ook hé. Dan ben ik aan het
zoeken waar dat ik het goed kan zien, omdat die zon daar in zit. Dan wacht ik tot er een
menéSNJ 2F YSONRBdz yIlad YAiAe 12Yd 2F SSy FyRSN

(Deelnemer A)

da{2Ya 1ly A1l 221 RS ftAOKOSY RIFIFTNJYASG 32SR 1
de kleuren helemaal niet meer zien. En dan zeggen mensen, ja maas dakrgeluid bij dat
verkeerslicht, maar ja dat hoor ik ook niet! Dus ja, dat zijn ook dingen die zeer lastig zijn. 1k
weet ook niet of het voor doven zelf ook een probleem is, maar mijn probleem is vooral als de

zon laag zit dan schijnt die op die lialmten dan zie ik het verschil niet meer tussen die
kleuren rood of groen. En dan kijk ik echt wel van ah die andere mensen beginnen te lopen en
dan loop ik mee. Gelukkig zijn daar veel mensen uiteindelijk! Maar ik voel mij daar ook niet
SOK( [@&lheimdrB)d ¢

Ongeveer de helft van de deelnemers (53,84%) is niet tevreden over de toegankelijkheid van
openbare gebouwen. Vaak is het er erg donker waardoor de doofblinde persoon er niet alleen

naartoe kan.
GalFNJ a2vya ta 2SS 0A2 odk¥é heel Adnky Bijio&lyeeld irkhéti R |
dienstencentrum daar is het echt heel donker als je daar binnenkomt dus dat is al een
LINPOf SSYD 51N A& KSSt 6SAYyAT | (DeelRmOB)G G2 2 NJ
d. A2 ' yYRSNB 3S0o 2 digbfvgorbaed opkcafé ga,Re2 zjfn| o8kihés wdamde
toiletten beneden zijn in een donkere kelder en dat je dan zo een slecht verlichte trap af moet
Rdza 21 RFG 1LYy A {Dednémenyyd SiG T2 3I2SR I ffSSyodsé
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Sommige gebouwen zijn ook erg op het visuele gericht, zoals nummertjes trekken of gebruik moeten
maken van automaten. Voor doofblinden kan dit een hindernis vormen, wat er opnieuw voor kan

zorgen dat ze hier niet zelfstandig gebruik van kunnen maken.

z

Ly KSG adlRKdzAa Y2SG 2St gfarvierSwikradstdje dieSYSy @
ydzY YSNIieSa Y2Si ySYSy> SNIT A2y RIEFNI OSNEOKAC |
TASYy 6St1 ydzyrYSNJ 2S5 Y2SG RNHZ 1Sy® wX8 +22NDb
YydzYYSNIiaS Sy RIFEy A& SN 4j8&adplkiked yhaaOir Rah i S NE O K
weer niet zien hé! Ik probeer dan te kijken welke dienst, welk nummer. Ja, je zit daar te

g OKGiSy KS Sy RIG Aa KSSf Y2SAtAc2l® bSS yASi
a 0 I R KodshndntbréA)

G99y 22 % bagkzja iINHo® het meest internetbankieren dat is ook een voordeel. Maar

als ik geld moet afhalen aan een automaat, neem ik toch altijd de persoonlijk assistente mee

hoor want dat doe ik niet alleen. De automaat staat buiten en dan zie ik het scherm nie

altijd goed. Maar anders mocht ik ook de bank binnengaan om geld af te halen maar het
kantoor is veranderd nu en dat is met lichtjes nu om te kijken wanneer je binnen mag maar

dan moet je de hele tijd naar die lichtjes zitten te kijken. En ja maar @it dlkeen maar de
2LISYAYIEAdzZNBY I Sy RI (Deelheder®@ 2] YASG FfGAS2R ARSI |

Ook verschillende structurele, fysieke elementen kunnen hindernissen vormen voor doofblinden,
zoals een draaideur, het vele gebruik van glas in de gebouwen, trappen die onduidelijk gemarkeerd

zijn, ...

G+22NDPSSER 12Qy RNIFARSINE Al KIR 221 |f 389
RFG A1 R22NJ 1ty T2yRSNI RFG KSG RNIFAGZ 2YRIF G
@22N) 2y &35 A [DeethénSrih) KSG yASGHE

oSoms zijn er ook wel onverwachte hindernissen in een gebouw dat je zo zegt van allee, hoe

Ad RIFG ydz Ay St711FFN 3Said21] Sybeelnés2rWy ySSy a G NI L

De meeste doofblinden (61,54%) kaarten de hindernissen bij het openbaar vervoer, zowel het
vervoer zelf als de gebouwen, aan wanneer het gaat over toegankelijkheid. Bij de bus- en
stationsgebouwen worden drie problemen meerdere keren aangehaald. Ten eerste zijn er
problemen, zoals structurele hindernissen en een gebrek aan uniformiteit. Elk station zit anders in
elkaar, trappen zijn anders of niet gemarkeerd, perronnummers zijn anders of niet duidelijk
aangegeven, de perronhoogtes en -dieptes verschillen, ... Dit zorgt ervoor dat het moeilijk is om te

leren zelfstandig met de trein te gaan.
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dGal N gl G A1 o0A2@22NDbSStR ¢St 6SSG Aa RIG RS
Waarom? Er is geen standaard. Bij het opstappen van de trein, er zijn zoveel soorten
treinstellen, ik bedoel je kunt je daar niet in trainen. Eén perron iggnsander perron is zo,

RFEG GAYR A {Deeth&rieruf SSNJ SNH d¢

GONJ A& y23 KSSt SNEB @SSt Iy S R2Syo 210 07
FffS adldAz2yas X 2@0SNrf Aa KSOGO yRSNE® 5SS (N
stations zijn de trappen gemarkeerd, in het andere zijn ze niet gemarkeerd. In het ene station
gAtftSy 18§ 2Y SaitkSGAaOKS NBRSySy fa YI NJSNx
onvoldoende is voor slechtziende personen, zij moeten een volle doololja hebben als

markering op een trede. En ja... het is niet te begrijpen. Ik heb het al heel vaak aangekaart hij

RS ba.{ @ryY a1l 2SS Aa KSiG (20K Yz23aStiaec|l RIFO @
KSG Ay FEtS &adlbeéinker@eyTh KSG1 St FRS A& déé

Ook een probleem in de gebouwen van het openbaar vervoer zijn de urentabellen en de schermen

waarop de uren van de bussen en treinen getoond worden. Deze zijn voor velen onleesbaar.

. A2@22NDPSSfR RS (GNIYZ 2l RlItledh BaSlatiseed heRIA S dzN.
1tSAy ftraeyieSs 1tSAy {(Dé&hdm&RI&LIS RIFIG 1Ly A1 |t

G. A2@P22NDbSSftR o60A2 KSG adGraArAzy @ONRSASNI 461 NByYy
naar welke sporen je moest, op welk perron, dat was heel duidglijlzijn dat van die kleine

TV'fjes, dat is heel moeilijk voor mij, ik kan dat niet lezen. Nu dat zijn ze wel aan het
veranderen, maar ik zou heel graag terug die hele grote schermen hebben, dat zou voor mij
RdzA RSt A(Bebl@MNdrA) A 2y d ¢

Een laatste beperking in het station, die het moeilijk maakt voor doofblinden, is de aankondiging bij

een spoorverandering.

“Euhm... bijvoorbeeld bij het station, als er daar iets gebeurt... bijvoorbeeld door de
luidspreker, we horen dat niet altijd en wij weten daetiwaar naartoe. De trein komt niet

op dat perron maar op een ander perron. Er wordt bij de trein te weinig rekening gehouden

YSG RS &t SOK(GK2NBY RS Dedngmedki SOKGT ASYRS YSyaSy o
aXlFta SN @SN YyRSNAyYy3ASyY 1 A 2ydvia intdebos Ssr ibkdn R Gy
dat niet verstaan hé. Dus euhm... wat doe ik dan als dat te lang duurt: ofwel spreek ik
YSyaSy Iy 2F¢St 3 Al 38622y B6SSNI yI I N Kdz

(Deelnemer)
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Om deze problemen te vermijden, biedt de NMBS begeleiding aan bij het nemen van een trein.
Verschillende deelnemers zijn tevreden over deze begeleiding en hebben er nog geen problemen
mee gehad. Maar de meerderheid van de deelnemers, die gebruik maken van deze begeleiding, zijn
hier niet helemaal tevreden over. Vooral door de noodzaak om op voorhand te reserveren, wordt dit

niet altijd gezien als een verbetering van de toegankelijkheid.

a{2vya Ara KSU SSy o0SSieS OSNWStSyR 2Y RS 0S13
Vroeger moest dat 24u op vooné en dat was vervelend. En nu moet het nog 3 uur op
voorhand en dat is wel een verbetering maar soms heb ik een onverwachte trein en dan
hebben ze niet graag dat ik dat niet aangevraagd heb. En soms is het ook een probleem als ik
ergens naartoe ga en ileb begeleiding aangevraagd om terug te keren om drie uur maar de
GSNHIFRSNAY3I Aa 0A2P22NDBSStR dzZA(3St2LISyd 51y |

(Deelnemer F)

G¢e2ls oA RS GNBAY Y284 28 lfaracR22ubpirieR N
voorhand reserveren, anders riskeer je geen hulp te krijgen. Dat is bij de trein een groot
probleem. Dat ervaar ik als een gebrek aan toegankelijkheid. Als ik straks bijvoorbeeld ergens
naartoe wil met de trein, dat gaat niet lukken want heyid S 3 S NIDéelSeMEIH S NR P ¢

Niet alle deelnemers zijn tevreden over de wachttijden van de bussen en de trams. De deuren gaan
snel dicht en de trams en bussen vertrekken snel waardoor er gevaarlijke situaties kunnen ontstaan

voor de doofblinde reizigers.

GL1 62dz daAGadlrk LISy Sy RS OKI dzZFFSdzZNJ RSSR KSSf
heel erg. Want de mensen voor mij stapten nog uit en ik voelde die deuren achter mij zo viug

dicht gaan. Het ging veel te rap, hij was zo gehaast, ik wagyesghrokken. In de tram

gebeurt dat ook veel. Ja er is file om uit te stappen, en ja met mijn witte stok ik moet dat toch

nog zien, ja mijn stok zat er ook nog tussen zelfs. Ja het was zijn fout, dat ik zo teken deed:
allee, mijn stok zit er zelfs tussety R2 S RS RSdzNJ | f RAOKGO Sy &

(Deelnemer A)

Go9yddd RAS (NI Ya g OKGSY yASG fly3a 3ISy2S3 i:
[lacht]. Dus in plaats van even langer te wachten.... maar nee, dat... en ook zo, ik sta
dikwijls...ik sta recht als ze stilstaan hé voor af te stappen. Ik vind dat het opstappen, ja dat
gaat nu omdat er tegenwoordig perrons zijn die gelijk komen met de eerste opstap maar
@22N) RFYy dz SNBSyad o0AYyySyAy (S 1SGGSYy KSI F

(Deelnemer Q)
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Ook de infrastructuur van de bussen en trams geeft aanleiding tot ontevredenheid bij personen met
verworven doofblindheid. Het is te donker op de bussen, zeker ’s avonds wanneer er geen goede

verlichting is en ook hier ontbreekt de uniformiteit.

GWFESE RAS yASdzwS 06dzaaSy RAS ¢2NRSY R2Y{1SNRSND
lichtjes en dat is echt niet goed! Dan zie ik echt te weinig van waar ik moet lopen en dat vind

ik dan weer minder, die verlichting moet gewoon blijven of da2 @S NRI'3 A4 2F QA&

2+ yi Qa | g2yRa RIy R2Sy 1S RAS 3ANRGS tAOKGSY

ik ook veel gemakkelijker, omdat ik echt niet meer zie van waar moet ik hier nu zitten, waar

moet ik lopen. Dat is ook iets die moet aahde & (i & DedRetyf B) £

(@]
7))

G5F NI T 2dzRSy 1S 22100d dzyAF2NNAGSAG Aa 12
ook die toegang en de deur waar je moet instappen ook. Soms is er wel een leuning, soms is
er geen leuning, soms is er een trede @e jY2 S 2LJa0GF LISy > az2Ya Aa

(Deelnemer T)

Een laatste ontevredenheid bij de toegankelijkheid van het openbaar vervoer is dat er te weinig

openbaar vervoer is, zeker ’s avonds.

Gt fdza Qa ylIOKida A& SN 3ItgdSfianeljiSghaienddd, iknfostld 2 S NE
altijd met hen mee in de auto. Ja de taxi bijvoorbeeld, maar de taxi is voor mij ook echt te
duur, onbetaalbaar voor mij. Als ik dat elke dag zou benutten, dat kan ik echt niet betalen,

dus daar heb ik niet genoeg gel @ 2(Redidénier P)

AWFES SNJ A& YAYRSNI 2LISyol N OSNIB2SN) Rdza Al Y2
aankom, soms komt de bus te vroeg of te laat. Of als het donker is zouden er andere
oplossingen moeten zijn, er zouden aanpassingen moktédn2y Yl I NJ RAS T A2y

(Deelnemer R)

Sociale relaties

Een tweede thema waarover de doofblinde deelnemers van dit onderzoek (42,31%) ontevreden zijn,
zijn de sociale relaties. Verschillende doofblinden ervaren dat ze weinig mogelijkheden hebben om
anderen te ontmoeten en dat ze moeilijk in contact komen met anderen, waardoor het netwerk dat

ze hebben klein is.

awrkz ¢SSi 2SS 4G RFG A1 @GAYR KSK 5SS RF3A @Gly
allemaal aan het werk. En ik kan me niet inbeelden datakg aan iemand van het dorp,

kom een keer. De mensen zijn pas thuis om vijf uur, moest ik ze tegen komen op straat dan
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zie ik ze niet en ik kom niet op straat alleen. Eigenlijk is sociaal contact klein. Wel eigenlijk
door uw handicap heb je niet meertdaciaal contact van vroeger. Je bent niet zo bezig in de
RF3X Ay GS3ISYyRS Dkethemer]) YA & RIFEG 6Sf KSoé

GD2KZ ySS ySSo® L1 KS0 ¢ SADfehnéner@NA Sy RSY | ffSSs

Een gevolg hiervan is dat ze zich eenzaam gaan voelen en ook dat zorgt voor ontevredenheid bij de

deelnemers.

GWESE A1 Y280 1833S8Sys R22F0ftAYRKSAR A&d00dlff S
al zei, dat plaatsen waar mensen elkaar ontmoeten, daar functioneren we niet dus waardoor

dat je ook in een logica techtkomt waardoor je eigenlijk... allee ja, op den duur ga je dat

ook een beetje gaan vermijden om tussen de mensen te komen omdat het zo frustrerend is.

Het is minder eenzaam om alleen thuis te zijn dan om eenzaam te zijn tussen mensen, snap je

wat ik bedoel? Dat voelt echt eenzaam als je tussen een hoop mensen zit en iedereen zit met
St1FFNIAYy 3IS&aLINB|1 Sy 2ia2 1 Al(DsebedBd 22N allsS|

Gbdz 6SN] Al FtftGA2R FEtSSys 221 yASi MSSNI YSi
O2ftS3aFQa Sy az2vya 1TAS Al 1StFa yASYFIYRI Ay R
azvyaoodd RIFEG A& 221 yASi 3ST2yR KSI +Ffta 28§

(Deelnemer F)

Door de moeilijkheden met de sociale relaties, bestaat niet enkel het gevaar van zich eenzaam

voelen maar ook terechtkomen in een sociaal isolement komt voor bij doofblinde personen.

aL]l KSo KSG YSS3aSyrtirild rta A1l ofAyR Sy at SOl
isolement terechtgekomen. |k heb daar toctelween tijd ingezeten. Ik ben daar dan
uiteindelijk weer uitgeraakt, eigenlijk door het feit dat ik met een aangepaste computer leren

werken heb, ben ik weer contact beginnen leggen met de wereld rondom mij. Maar ik heb

toch wel een aantal jaren in dat isonent gezeten terwijl ik vroeger toch wel een vrij groot
a20A1 It v Déeltietdt]) Kl RdE

GL]l @GSNX¥2SR RIFG RFEG 221 ¢St @SSt @22N)]2Y03 dz
fenomeen is dat voorkomt. Je ervaart wel soms de dingen dat jedaig# er niet bij zijt, er

niet bij hoort, maar euhm... het is dat dat soms ook de stap naar sociaal contact moeilijker
YEF1dd £ fSSS (BeklitmeSAYIBE I NJ A1 (2 OK®dE
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Communicatie

Een derde thema, samenhangend met het vorige thema, waarover doofblinden ontevreden zijn, is
de communicatie (46,15%). Verschillende doofblinden geven aan dat ze soms een taalbarriére
ervaren. Deze barriéres worden op openbare plaatsen ervaren maar evengoed binnen de eigen

vrienden- en familiekring.

dal I NI RI yplagided By Réet ik dat dan vragen hé en niet iedereen kent dat

IS0l NI Wiz2AfSiQd %S 6SINR2LISY YA2 yASGd ¢2l =
WEZ 2LJAOKNR2OSYS Wgl I NI Aa(Ddelbetnerf)2 Af SGKQ Y2S0

458 O02YYE&NX@RALXIS y@SiG T2 3I32S8SRd |1 Si A& SOKG Y
R 2 2 (Pe®gemer H)

Ook voelen de deelnemers aan dat de communicatie door anderen soms uit de weg gegaan wordt of

heel kort gehouden wordt.

a2+G A1 6St @2 Svoederf zZb birlnén d&dd\WiEnfedn8chap ¥a8, iWoor dat

ik inderdaad minder goed zie, ja hoe moet ik dat nu eigenlijk uitleggen, ja ik merk ook dat de
communicatie soms misschien een beetje, ja hoe moet ik het zeggen, uit de weg gegaan
wordt. Ja ik ben een bge trager, ik zie de gebaren minder goed, zeker als het wat donker is,
slechte lampen en het is wat donker en dan voel ik zo wel van de gesprekken vaak ja dat die
LINEOSNBY 12Nl 3ISYLF ] G((DeelIBem&rB)NRSY S RIFEG @2St A

aLl @2Sft RIjio..lals Ye igklvartellénS. teyeh andere horenden is dat een heel
uitgebreid verhaal en dan vraag ik waarover ze bezig zijn en dan willen ze mij het uitleggen

en dan is dat heel kort. Allee, hij gaat het toch niet verstaan en we zeggen het hesh kort
eenvoudig. En dan heb ik zoiets van allee... doe toch gewoon normaal bij mij. Wat jij tegen

I YRSNBE K2NBYRSY 381 S3(BeelfeBedri = Yy 221 GS3Sy Y

Begeleiding en ondersteuning

61,54% van de bevraagde doofblinden is niet tevreden over verschillende vormen van ondersteuning
en begeleiding. Begeleiding en ondersteuning worden hier breed opgevat. Dat kan gaan van een
persoonlijke-assistentiebudget (PAB), nu een persoonsgebonden budget (PGB), tot het gebruik
maken van tolken. Een persoonsgebonden budget is belangrijk voor doofblinden. 36,36% van de
deelnemers heeft een PAB en ze zijn tevreden over de ondersteuning die ze hiermee kunnen
‘kopen’. 54,54% heeft een aanvraag ingediend maar geen toewijzing gekregen en 9,09% heeft
bewust geen aanvraag gedaan omdat ze tegengehouden worden door de lange wachtlijst of omdat

ze niemand hebben die ze als assistent kunnen vragen. De doofblinden die geen budget toegewezen
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hebben, zijn hier niet tevreden over. De ondersteuning die ze hierdoor niet hebben, komt op

gezinsleden terecht en het zorgt ervoor dat activiteiten niet kunnen doorgaan.

0Sy aAyR&a wnno SSy t!. Fly KSG IFy@Ny3aSs
Ki 2L YA2Y YIyYy Sy RP&nek&R)F I KSG 221 |1

a1 SG LINR 6t SiSn¥b elshin... Ik dou gof grabg fietsen maar ik heb geen PAB dus ik
heb niemand om mij te begeleiden dus heb ik fietsen moeten laten vallen. Dus ik ben niet
over alles tevreden. Dus euhm... ik mis ook nog veel dingen die ik graag zou doen maar die ik

moei f I GSy @I ffSy 2 YRendmer¥)] 3ISSYy Kdzf LI | NA 23§

Verschillende doofblinden zijn ook ontevreden over de kwaliteit van de ondersteuning die ze krijgen.
Dat gaat dan over verschillende diensten. De diensten werken te weinig vraaggestuurd en zijn niet

altijd bereid om aanpassingen te doen voor de doofblinde persoon.

dxky RS RASYyadSy YAYRSNE 2YRIG TS y23 tfSyYl

en ze hebben een aanbod dat niet voldoende afgestemd is op de vraag. Dat gaat over de

diensten danRS LISNE22yE A21 S | & &DednénGeyti A S GAYR Al

G2ryd RIFG Aa ftuA2R RS SSNBRUS ONIF3IY 4. Syd

Fydige22NRSYyY aL] T+t KSG SSya o06S1A21Syésx RIy

datis ook zoh2 YAy ©@SNLI SSIaiSNAD® wX6 Sy RIi
kunnen praten en er zijn er die prikken en dat was het. Dus ik heb al eens gezegd, het is
misschien een beetje radicaal maar als alle verpleegsters zo zouden zijn als zij dan kan ik
Y2NBSY S@0Sy 3F28SR daad KSG NIIFY &LINAyYy3IASYyo

(Deelnemer X)

Ook het vinden van de juiste hulp loopt niet altijd even vlot. Door de complexe beperking vallen
doofblinden soms tussen de hulpverlening, sommige doofblinden krijgen geen hulp omdat ze in een
andere provincie wonen en ook de doorverwijzing naar hulpverlening en ondersteuning is niet altijd

correct.

G5+ G SNBFEN A1 221 6St3 YIFINYFEGS YAey aAddz

naarmate dat het moeilijkewordt meer hulp moeten krijgen, maar het tegenovergestelde is
het geval. Hoe moeilijker dat het wordt, hoe meer dat je merkt dat je tussen de mazen van
het net valt. Allee, er zijn dingen voor blinden, er zijn dingen voor doven maar doofblinden die

valley (dzaaSy (688 2ai028t8y SyDeRieferehd SNI FffSSy
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GaL]l {NA23I 3SSy KdzZf LJ YSSNI @y RS R22F0of AyRSyaf
FFy 2YRSNEGSdzyAy3 2 L) -Raaiiderenldgyeén bke§ebbenacdedd, WI X
Antwerpen, Limburg, VlaarBrabant die zijn allemaal benadeeld allee, ten opzichte van de

mensenvanWest f Y RSNBY KS® hLl 3SqleédhBned) vy 2y RSNEGS

Een tekort aan tolkuren wordt ook aangegeven als een beperking in de ondersteuning en

begeleiding.

dal FNJ A1l T2dz SNJ y23 YSSNI gAfttSyod L1 KSo6 Rdza
hé. Ik kan dat weleens vragen aan mijn dove vrienden en zo van begeleid mij eens een uurtje

of twee maar voor hen is het ook een uitstap hé. De gebaren mag®mmij ook niet te snel

gemaakt worden en dan gaat de tijd ook sneller voorbij hé. De gebaren moeten dus traag
gebeuren want als het te snel gaat, kan ik niet volgen. Daarom zijn de tolkuren ook vaak

2y @2t R Eeihdinbr@)é

GbSS ySS> B.IWe krijgén...ne& datdsSié wehig. 1k zou ook graag op reis gaan
maar ik moet echt opletten dat ik... tolkuren gebruik ik voor vergaderingen, voor Helen
Kellerclub, voor alles eigenlijk... op school gebruik ik ook tolkuren en dat is van mijn
leefsituate en niet van onderwijs omdat die school beroepsonderwijs is en daarom... In het
ministerie kennen ze dat niet toe voor tolkuren, dat is toch zever. Ik moet alles van mijn
leefsituatie terwijl ik die wel nodig heb voor mijn dagdagelijks leven hé. Neenikotaal
YASG S INEB seliemirly)l NP &S NI ¢

En ook over de beschikbaarheid van de tolken zijn niet alle deelnemers tevreden. Het gebeurt dat er

geen tolk beschikbaar is en dat activiteiten hierdoor niet kunnen doorgaan.

dal ' NJ 21X RASats San anider tethaal nhitkubijk. Rat i niet gemakkelijk om

een tolk te vinden, soms moet ik dingen afzeggen omdat er geen tolken zijn en dat is heel

F NHza (i NBedldsryeRBH ¢

GbSSz azvya KSo Al ¢St @22NJ Rl (zoRdstoEk &8ey (2 |
doen. Dat is wel lastiger natuurlijk. Dat komt toch regelmatig voor ja. Maar er is ook een

G§S1U 2N I | yDeelnenervpy KS dé

Rechten
Bij de rechten wordt aangehaald dat het systeem van de Vlaamse ondersteuningspremie (VOP), die

een werkgever krijgt wanneer hij een persoon aanneemt die een arbeidsbeperking heeft die een
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impact heeft op het functioneren in de job, niet altijd goed werkt. Er zijn ook verschillende

deelnemers die wel tevreden zijn over deze premie.

dal I NJ RS 6SN]3ISOBSNI Aa FfdAcgR 12 @FEyyYy WK ¢S
gl FN KSG 12Ydz 6S 3rly RS YSyaSy ySYSy YSi

tijdens een stage in een woonzorgcentrum bij oude mensen en ik moest toen wel werken

zoals een horende en een goedziende maar dat kan toch niet. Ik heb wel een beperking en ze

weten het van tevoren. Ik heb dat twee keer meegemaakt bij mijn stages. Enebaik h

1

38T SIRY aL] adz2L) SNX¥SSz KSG KSSTG 3SSy T Ay Y

YEFENITS gAftSy yASlH RS(DeSeh&r®y KSf LISYy> RI

3. Wens tot verandering

Bekendheid doofblindheid

Een eerste domein waarop de doofblinde respondenten (46,15%) graag verandering zouden zien, is
in de bekendheid van doofblindheid. Doofblindheid is een beperking die over het algemeen niet of
nauwelijks bekend is bij de bevolking. De bewustmaking rond doofblindheid moet zowel bij de
horenden als bij de doven nog verbeteren. Vaak weten mensen niet hoe ze er mee moeten omgaan,
hoe ze moeten helpen en gaan ze die hulp uit de weg. De mensen kunnen er ook geen rekening mee

houden als ze het niet kennen.

1t :

Gwrz A1 RSY1l RIG RASsmmdetivaanderes ti&kbewugtmaRisg véhS N& G S

mensen. Dat wil ik eigenlijk wel veranderen. Ook in de dovengemeenschap, in de
dovengemeenschap is het al gebeterd. Het gaat eigenlijk ook niet alleen over de horende
mensen maar ook de dove mensen die daar meer bewan moeten worden. Ja, veel

mensen weten ook niet hoe ze moeten omgaan met doofblindheid. Wat mag ik zeggen? Wat

mag ik niet zeggen? Mensen durven u niet meer aanspreken of ze willen altijd helpen en te

veel. Ja, ik denk dat het gewoon gaat over infainlaS 3IS@Sy Sy RAS @SNE

(Deelnemer B)

GL1 RSyl RFG SNJ 6SAYAT YSyasSy RIG 1SyySyod 5t

Dat zou gerust van mij heel wat meer bekend mogen worden. Zodat mensen daar meer
NE1SYAy3 YSS [adfeyrsSW) K2dzRSyYy ¢

De bevolking kent blindheid en doofheid maar de combinatie van de twee is te weinig bekend. De
mensen moeten weten dat doofblindheid bestaat en dat ook de personen die deze diagnose

hebben, hun kwaliteiten en hun waardigheid hebben.

67



GbSS: S 6SAYyA3 0SUSYRKSAR® arAaaOKASy @SSt
alle mensen het moet weten dat doofblinden ook bestaan en dat ze ook waardigheden
KS0o0Syd . A2022NDbSStR 6S KS00Sy 3ISatdaRESNR Sy
T 6 NGIZ R22F 2 F(Daelfemsf @D bASG &l YSy dé

De verscheidenheid die de term ‘doofblind’ omvat, is zeker niet bekend. Zowel de variatie naar de

graad van de visuele beperking en het gehoorverlies als de variatie aan communicatiemethoden.

a 9 y vertellen over doofblinden en hun communicatie. Je hebt er die gebaren maken, je
hebt er die oraal communiceren, je hebt er ook die geen gebaren kunnen en dat is nog iets

FYRSNE KS® 5FG SNJ 2N (DeefemérF)l (= yASYIYR 1Sy

a+SSt Y SigdSay eclit Ai@ Hewust van hoe dat je communiceert met dove mensen
en al helemaal niet met de doofblinde mensen. Ja, sympathiek, vriendelijk ook, maar hoe dat
je effectief omgaat met mensen, dat is een ander verhaal. Dus veel te weinig bewust,
signalsatie, de uitleg van hoe je dat moet doen. Ja, de mensen denken echt van
doofblindheid dat je dan echt niets hoort, niets ziet in het algemeen, dus ze lezen daar ook te
weinig over. Er is te weinig informatie dat er heel wat variatie binnen die groegarier
mensen zijn die volledig doof zijn en een beetje slechtziend of omgekeerd. Dat er heel wat

GENREFGAS Ay TAG Sy RS YSyaBeyhnereAN T A2y T AOK RI

Doofblindheid zou meer in de media moeten komen zoals in de krant, op televisie, enz. om meer

bekendheid te bekomen.

G510 SN YA230KASY YSSNI 20SNJ R22Fo6f AYRKSAR 38§
het meer in de media komt en het meer bekend gemaakt wordt. Dus op de radio, tv,
weekbladen, dat het meer bekend wordt. Ja, watd ik zeg dat ik blind ben en zwaar
slechthorend dan zie je ze denken: Oei, bestaat dat ook al? En hoe ze er mee moeten omgaan
ook. Het gebeurt dat ze achter mijn rug iets zeggen tegen mij en dat ik het gewoon niet
gehoord heb. Dus ik loop gewoon verdardan denken ze dat ik arrogant ben maar ik heb

KSG 3S622Yy (DaelbdmerB)SK22 NRPE

GbSSz TS1SNIyASGe 5104 Y2SG y23 @SSt YSSNI dzA
meer uitgelegd worden. Want de mensen zien mij niet als slechtziende, ikdatoaltijd

maar uitleggen. Op den duur moet je een zonnebril opzetten om het niet meer te moeten
uitleggen. 1k begrijp hen ook wel, hoor. Dat dat moeilijk is om te begrijpen hoe dat wij leven

maar iedere keer hetzelfde... dus daar moet toch meer... maaijz toch goed bezig met
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' 3aKSNLR2 SN Sy 120 514G 18 1T2Qy YSyaSy (20K o8
Y 2 3 S(Peddemer K)

De doofblinden geven ook aan dat ze beseffen dat het maar een kleine groep is en dat ze er

realistisch in moeten zijn.

L1 GAYR RIFIG TS YSSNI 3SaidAYdzZ SSNR Y23Sy 42NR
te ver maar ervoor openstaan, vind ik wel belangrijk. Maar niet iedereen staat daar voor

open hé, dat is... ja het is maar een beperkt publiek, het is geen grote Im@ezInemer O)

GWFE>X R22F0fAYRKSAR Aa SOK(O YyASG o(SetlfefeRd | S
R)

Begeleiding

Van alle deelnemers wil 65,38% graag verandering zien in de begeleiding. Zoals reeds vermeld in ‘2.
Tevredenheid en ontevredenheid’, zijn veel deelnemers niet tevreden over de begeleiding. Doordat
doofblinden te weinig ondersteuning krijgen, moeten ze vaak terugvallen op hun netwerk voor de
ondersteuning. Verschillende doofblinden geven aan dat ze graag beroep zouden kunnen doen op

vrijwilligers of persoonlijk assistenten om op die manier hun netwerk te kunnen ontlasten.

GWF X &a2vya 12dz KSG ¢St 3ISYF{11StA21SNITA2Yy I f3:
voor ergens naartoe dat ik niet altijgpdamilie en vrienden moet rekenen. Zoiets... dat er een

goed vrijwilligerssysteem bestaat van mensen die dat ... ja, mensen met een handicap of

af SOKGT ASYRSY oAttt Sy 0S3IShelheR&SW) 2Y SNASya vyl |

a! St x> KSG 12 Y0 opShesr datreyhm,Slat Beb byfijit Ko@dn oR2d2 hek van je
partner hé, daar komt het een beetje op neer, vind ik. Ja en het moet geen veertig uren zijn
hé, ik zou niet weten wat ik met veertig uren in de week zou moeten doen met een PAB, maar

het zouwel oplO K i Sy @2 2 NJ (Be8infmeLd) I NJ dzdzNIb ¢

Andere personen hebben een heel klein of zelfs geen netwerk en hebben daardoor nood aan

betaalbare begeleiding.

GWFEddd A1 KSo6 3SSy ySigSNyl o L1 T12dz RFG 3ANI |
ziekenhuis, wigan mij eens voeren? Zonder dat daar een grote kost moet aan hangen want

daar komt het allemaal op neer. Je kan wel van dat gebruik maken en van dat maar het kost
allemaal geld hé tegenwoordig. En ik heb nergens een tegemoetkoming voor dit en voor dat.
DusA{ Y2SiG |t ®eelnem&H T o6Silf Syoé
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Een verandering die ze daarom willen zien, is dat de criteria om begeleiding te krijgen aangepast
worden. Regelmatig krijgen doofblinde personen te horen dat hun beperking ‘niet ernstig’ genoeg is

om begeleiding te krijgen.

dal N Al KSo6 3ISSy t!. YIFINI Al TAS 2L G4S3Sy

ellenlang en doofblinden komen daar zelden voor in aanmerking. Je moet al echt wel heel erg
zijn, dat je misschien in aanmerking komt maar diegenen dieeradeetje kunnen horen of

een beetje kunnen zien die komen in principe niet in aanmerking en dat vind ik eigenlijk wel
SNE® 5dza 2L RId 3IS0ASR VYbedAnefebW) SNJ & SNA Sdza

G5dza SSNEG Y2SGSy YAicy 2 dzR SN erRil Aokt op skraay >
staan, vooraleer ik in aanmerking kom voor een PAB. Ja, ik wist niet dat de doelstelling
veranderd was. Alhoewel dat ik ook, euhm bij de bespreking ervan, er ook uit bleek van, ja
dat men vroeg waarvoor, mobiliteit, ja mobilités geen criterium om een PAB te hebben. Ja
dan heb ik zoiets van ja maar, dit gaat over meer dan vervoer. Ik bedoel, ja je moet uw trein
vinden of uw bus, dus ja het is allemaal zo evident niet, je moet er ook veilig op zitten ook

K S eelnemer G)

Terwijl zelfs met restvisus en/of restgehoor, de combinatie visus- en gehoorverlies bijna automatisch

leidt tot beperkingen in communicatie en mobiliteit.

L] RSYy]l RIi R22Fo0fAYyRSYy 38622y 0538t SARAY3

maar ja ik dek dat dat wel heel moeilijk is. Gewoon begeleiding krijgen, die moeten dat

gewoon krijgen! Maakt niet uit hoeveel verlies of allee ja gewoon van, als je doof bent en

YAYRSNI 328R TASG RFYy Aada SNJ 22 DechémerBRyYy YSSNI 3¢

a 9 yok @n de begeleiding. Een doofblinde heeft altijd begeleiding nodig want zonder

6338t SARAY3 Aa KSiG yASdiao L] GAYR RFG KSSt

(Deelnemer L)

Toegankelijkheid
Zoals reeds aangegeven in ‘2. Tevredenheid en ontevredenheid’ zijn veel deelnemers niet helemaal
tevreden met de toegankelijkheid in de samenleving en ook hier zouden ze dus graag veranderingen

zien.

Toegankelijkheid tot de openbare weg en openbare plaatsen, zouden de doofblinden graag

verbeterd zien door bredere voetpaden en betere straatverlichting.
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GD2K 2F RFIFINJAY RS aidGNXIFd T2dz A1 ¢St 3aANI I3 K
recht en breder zijn zodat ik echt wel op mijn gemak daar kan wandelen. Ik moet constant
KSSt 2 L) SiiSy R stladghverichingoo) Bich Wk Bé. Ja SanSdhebt dan die

2Nl y2SIF OKGAIS 2dzRS GSNI AOKGAYy3a Sy RIFEG Aa SOK

(Deelnemer N)

G5dza 2+ RS Y20AfAGSAG 1 2dz 9SSt 3ASYl 1anSt A2 S
facy Sy RS FaAsSiasSy YSS 2L adNYIFG=Z REFEG SNI &G NI
voor ons hé. Nu ja, natuurlijk zijn er niet zo veel blinden allee in vergelijking met het totale
bewonersaantal hé. Ja, ze zouden wel kunnen samenwernkéme rolstoelpatiénten want

die hebben ook plaats nodig om te kunnen passeren hé. Of misschien ja ook zo, ... maar ze
beginnen dat al te doen hé, zoals hier ook, je hebt zo een verhoogd voetpad en dat ze dat dan
afvlakken. Ja, dat doen ze wel. Ja, hierde buurt zijn er weinig voetpaden en dat is

ASGI NI A2] KSPDPDd RI (i(Deblrerdersp St Y23Sy GSNI yRSNEB)

Ook de grote pleinen zijn een probleem omdat daar vaak geen zebrapaden aanwezig zijn en het
verschil tussen de straat en de voetgangerszone niet altijd even duidelijk is. Dus het aanleggen van
zebrapaden of een markering op de grens van het voetgangerszone en de straat zijn ook

veranderingen die een verschil kunnen maken.

G. A2@22NDSStR Iy KSuibedté bnieli@wanngek il Van delstrad S 4 2
naar het station wil stappen. Meestal stoppen ze niet voor mij. Ik heb zelfs een mail naar het

a0 RA0SAa0dzdzNJ X8 3ISaildzdzZNR YSG @ONI 3 yIIFN YSS
de lijnenwegen aan hetstaip @X 6 X Rl I NJ A ¥DednblderXS Sy 1 S06 NI LI R

%S KS00SYy RS YIFENJG GSNHA @GSNl yRSNR Sy RI

overal, dat heeft voerSy y I RSt Sy 9Sy @22NRSSt Aa ©22N) K

maar voor mij, en voor de meest, is het een ramp om geen onderscheid meer te zien tussen

KSG LI SAYy Sy RS &adNXIFGd 5S aOKSARAy3Iatacy ad

KSG ¢SSt adl 2S5 2L RS ol ky Sy (Ddelhemdil) SNI SSy | «
Ook de verkeerslichten zouden voor doofblinden verbeterd kunnen worden door bijvoorbeeld de

auditieve en visuele signalen aan te vullen met een trilsysteem.

Gwrks 2SS KSod KSSt @SSt @SN] SSNEftAOKGISY YSi S
voor blinden mar niet voor doofblinden. Meestal zijn die kleuren ook wel duidelijk maar

inderdaad als de zon er zo op schijnt dan zie je die kleuren niet meer. Kun je dat aanpassen?
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Ja dat is technologisch zeker, iets met een trilsysteem in mijn zak dan dat ik wédemam
2OSNE A1 o Sedinenfer®B)i yASH 2 d¢

De toegankelijkheid van openbare gebouwen kan verbeterd worden door de trappen en andere

hindernissen duidelijk te markeren en voor contrast te zorgen.

GWFX RS fFIFGadS GA2R ingabosveld, glaZeh waaderd, maaSdstis 3 | &
echt wel gevaarlijk. Daar moet echt wel een oplossing voor komen. Ja, bijvoorbeeld dat daar
van die strepen op komen, dat dat echt duidelijk is van het is een deur want anders loop je er

gewoon recht of.(Deelnemer B)

G+SSt 2LISYolI NS RASyadSy RAS KSo060Sy (NI LISy K
de rand, bijvoorbeeld dat er een zwarte strip op de trede hangt. Dan kan je eigenlijk altijd
zien waar dat de trede is, en zo is het vlotter om die trap dppen. Maar je ziet eigenlijk op

@SSt LI LI GASY A& RA®eelteMdrty 385622y Ay SSy 1t Sdz

Ook zouden sommige doofblinden terug willen naar de bemande loketten in het station, de post, de

bank omdat deze toegankelijker zijn dan de vervangende automaten.

GD2KX SA3ISytftarac] 2l odd ASGa YSSNI GSNHzZZ yIFIFN R
terug een postkantoortje zoals vroeger. Ja, ik vind de evolutie van de laatste jaren allemaal

via internet, via computer, via automaten, zonder mensen, niejaaml voor slechtziende
LISNE2Yy Sy 2F YSyaSy YSi S Speeldedzdo™ St S T Ay ddzh 3t A

Om de toegang tot het openbaar vervoer te verbeteren, is uniformiteit het belangrijkste. Alle
stations hetzelfde, alle perronhoogtes en -dieptes gelijk, alle deuren van bussen en trams gelijk, in
elke trein, tram en bus een omroepsysteem voor de haltes. Deze aanpassingen zouden het openbaar
vervoer een stuk toegankelijker kunnen maken voor doofblinde reizigers maar het zijn eigenlijk

aanpassingen die het voor iedereen aangenamer kunnen maken.

GWF ddd Sy 41N KSSt @SSt YSyaSy @Iy 2y1S R2S
afroepen van haltes, ja in bussen is dat praktisch onbestaand, in trams ook en in de trein is

het wel voorzien. De technische mbjgeeid is er maar het wordt niet gebruikt of toch niet

21 SSy O2vyaSpdesgnér) YI yASNIDE

G9dzKYdPPd @22N) YA2 3IALLG RFEG YSSadrt ¢Stod all N
verschil tussen de trapjes aan het perron en ik heb ook al edrelglat de trapjes niet
uitgeklapt waren en dat ik een halve meter naar beneden moest springen in de donker. Dat is

niet zo tof. Soms hebben we wel natuurlijk dat het verschil tussen het perron en de trapjes
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6St 610 K223 1T A2y S yaz&Srdeker idedial weKad, sothgookeniet. IRS G N
denk dat ze op zondag meestal niets afroepen. En ja die borden werken, bij sommige treinen

is er een bord met waar ze stoppen, dat vind ik heel goed maar niet alle treinen hebben dat.

Dat hebben ze alleen RAS Y2 RSNY S GNBAYySYy S R (Deeldeedz 6 S SN,
W)

Sociale relaties
De grootste wens tot verandering, op sociaal vlak (38,46%) is om vaker in contact te komen met

anderen en om meer nieuwe mensen te leren kennen.

GL1 KI Rekund Bad, Kafl ik iets willen doen waardoor ik meer in contact kwam met
YSyasSyo L]l 08y 2y3St22FtAre] (Beembferay28s RIFG Y|

Gl SG Aa yASG SSy@2dzRA3I 2Y yASdzwS YSyaSy &S
LINE 6 f SSY @ igen¥kom ap je MAagte antwoorden, eigenlijk zou ik meer willen
weggaan met mensen en meer mensen willen leren kennen. Ik zou meer willen uitgaan

0ACP22NDSSER Sy YSSNI SNHSYE yI | NEe@nBmed} | y® 9 A :

Maar niet enkel dat, ook in het bestaande netwerk zouden de doofblinden liever mensen vaker zien,

die ze nu niet vaak zien omwille van de organisatie en het mobiliteitsprobleem.

2SSt O02tftS3IFQa Oy GNRBRSISNI Gry YAia2y @2NAIT |
natdzdzNXI A 21 ® 9y S 0O2ffS3aI KSSFU (6SS R2OKISNAR 3IS
RS IYRSNBE KSSTiG RIFIy 6SSNI1tSAY{AYRSNBYy 3IS{NB
de vrienden van HKC die ik heb zou ik wel vaker willen zien, maar higd &rengeren hé,

RS OSNLX FFdaAay3a Aa fdA2R((D&Beherg)SSG2S RS R22RI
GWFES A1 1T2dz YA2Y YIGSy 3INIF3I 4F0G YSSNITASY Y
0 S S (i 2(Beeldemex\y

Veel doofblinden zouden hun netwerk willen vergroten. Als oplossing of hulpmiddel hiervoor
schuiven doofblinden meer begeleiding naar voor en bijvoorbeeld een sociaal assistent die mensen

samenbrengt.

G9ArAaSytac] T12dz SNI Ay St1S LINROAYyOAS
die u dan onder de mensen brengt 6f2 ® 9y RS YSyaSy SSya aly

(DeelnemerS)
aLl RSyl KSG Flyo2R Oty KSG +tllYa C2yRa 2F
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te azen, het persoonlijkassistentiecbudget en dat zou wel belangrijk kunmmiin om te
ondersteunen naar mobiliteit, naar communicatie, naar vrije tijd omdat dat veelzijdig is en in
SSY LI{Dedin&nierd§

Hulpmiddelen

Ondanks dat veel doofblinden tevreden zijn over de hulpmiddelen, zou 38,46% toch een aantal
veranderingen willen doorvoeren. Er zijn namelijk niet veel hulpmiddelen speciaal voor doofblinde
personen. Verschillende hulpmiddelen doen nog beroep op of het gehoor, of het zicht, zoals
bijvoorbeeld een spraakwekker of een flitsbel. Meer hulpmiddelen speciaal voor doofblinden,

bijvoorbeeld gebaseerd op tactiele waarnemingen, zijn voor hen welkom.

L1 GAYR KSiG az2vya 221 KSSt 2FYYSNI RFG T S8 it
slechtzienden hebben. Het zijn meestal spraakapparaten, dat is niet iets voor een doofblinde

T2rta A1® wX6 Ly ! YSNR{IF KS6 A1 SSy LJIIFN 6SR
OX8 allkNJRFG A& It SVYbebldemeych SG T2 SOARSY(d SAI:

Ook de terugbetaling van sommige hulpmiddelen zouden doofblinden beter willen zien, zoals

bijvoorbeeld een terugbetaling voor een tweede cochleair implantaat.

G2 4G A1 221 3INXIF3I gAf KSo600Sy KSI Aa RFEG KSi
voor dedoofblinden. Daar wil ik achter staan. Dat wil ik nog zien. En als dat zo is, wil ik dat

graag overwegen. Voorlopig lukt het nog met het hoorapparaat hé maar ik merk toch dat als

ik mijn hoorapparaat uit doe, dat dat nog niet dat is hoor. Maar ja, het gdbeok

regelmatig dat de persoon aan mijn goede kant moet zitten want anders versta ik hem niet.

WEZ @22NJ RS R22F0f AYyRSyeeRdmarl)gAf A1l y23 GSNI yI

a!' K 2Fx KSG SyA3aS YIFIGSNARSES RFEG yASG GSNYz3
ziekenfonds en dat is alleen... gewoon standaard hoorapparaat maar ik heb een digitale en ik

heb iets bijbetaald en dat betalen ze niet terug. Batterij wordt ook niet terugbetaald ... brillen

St d® all N KSGi KSft(hddneyeAsSi @SSt KS wfl OKGB dé

Er zijn ook doofblinden die ideeén hebben, vanuit hun eigen ervaringen voor de ontwikkeling van

nieuwe hulpmiddelen.
G2 4 Al 68t 3ANI I3 T2dz KSooSy> Al 6SSG yASi
restaurant zou gaan of een spelletjesavond bijvoorbedddy is er vaak weinig verlichting.

Dat zou tof zijn moest ik zelf verlichting kunnen meenemen en dat daar zo zetten zodat er
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221 2LJ RAS LX S1U SSy 3I2SRS @JSNI A OK(deklyeder A a d 5|
R)

G9y YAAaaOKASYy ijetizdobiS et tecBnol@yi2.1Zo meb drones of zo of een
robotgeleide hond. Dat zou veel goedkoper zijn dan een echte hond opleiden en er zouden er

ook veel meer beschikbaar kunnen zijn. En het zou ook goed zijn voor mensen die allergisch

zijn voor honden. Eman facebook, nu niet voor mij maar dat er iets bestond dat een
0SaO0OKNRA2GAY3I YII10d Oly RS F2i2Qaddd @22NIf O
nog weleens iets goed voor uitvinden dat goed werkt. En ook in het Nederlands hé dat de

mensen hifld IS K2 f LI®yelndnar@d)y KS dé

Een vaak gehoorde opmerking tijdens het interview, wanneer het gaat over ondersteuning en

hulpmiddelen, is: “lk weet eigenlijk niet wat er allemaal bestaat”.

GWF ddd oSadtly TS 2F 0S5 a iawd wor nifzouhat 8einKgodd| ¢SS
Zijn om zo een brochure te krijgen of een boek met wat er allemaal bestaat want ik weet het
Y A S (i (DeKli@rivet 1)

' AGSAYRStEA2] 688G Al yASG K88t 3I328R 6S5t18
duidelik welkeef A 2y = $Sy YSya RSy |DeelnredYNJ yASG It dA2R

Hierdoor pleiten verschillende doofblinden (23,08%) voor één centraal informatiepunt waarin te
vinden is waar doofblinden terecht kunnen voor welke hulp en wat er allemaal bestaat van hulp en

hulpmiddelen. Op die manier zou het gemakkelijker zijn om aan de juiste hulp te geraken.

GWFE A1 K22L) SOKG RFG SNI T2 SSy LXFFGa Aa 6l
moet overal rondlopen en dat is echt te veel, dat is echt niet goed! Ecldentrale plaats,

of één plaats per provincie die echt wel daar informatie over heeft en die goed bereikbaar is.

50 Y2SG ¢St O2(Rehlherek®B DSNI YRSNBY d¢

a1 SG rAa SOKG T2 SSy O02YLX SGS OFiGFradNRFS 2Y |
informatie te geraken. Er zijn wel diensten of er zijn wel hulpmiddelen maar om ervan af te
weten, dat is een serieus probleem. Op een of andere manier zou informatie gecentraliseerd
moeten zijn, zodat je weet als je in die situatie terechtkomt, van daaikkgaan aankloppen

YSi Ff YA2y @ONI ISy Sy KdzZ LIYARRStSy> y2S8SY YI I
beperkingen komen ook vaak in het ziekenhuis terecht hé. En eigenlijk begint het daar. Als je

de mensen daar de bos instuurt, geef ze dan eens, het nigieveel zijn hé, maar geef ze

eens een papiertje met een aantal adressen. Van daar en daar en daar kan je terecht met
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(Deelnemer E)

Tolken

Een laatste thema waarin de deelnemers (30,77%) veranderingen willen aanbrengen, zijn de tolken.
Naast meer tolkuren, zouden ook de criteria om in aanmerking te komen voor een tolk aangepast
mogen worden. De deelnemers begrijpen dat er ergens een grens vastgelegd moet worden maar ze
pleiten ervoor om rekening te houden met bijkomende beperkingen zoals het slecht zien. Ook
suggereren ze om te werken met een tussenzone voor de criteria. Wanneer de doofblinde persoon
in die tussenzone zit, kan het zijn dat hij/zij geen recht heeft op tolkuren maar dan komt die
beslissing meer gematigd over omdat de doofblinde persoon zich gedeeltelijk erkend voelt in
zijn/haar problematiek en merkt dat hij/zij niet zomaar onder het criterium valt maar wel in de grijze

tussenzone.

G5S LINE @ privaiphlBel thegankelijk maar zolang je in aanmerking komt. Als je juist
op die ongelukkige grens zit, dat dat soms pijnlijk is. Voor mij was dat ook met die tolkuren
hé. Met dezelfde omstandigheden krijg je al dan niet ondersteuning en in diedan. ik
begrijp wel dat ze grenzen moeten trekken maar als ze de grenzemaivanaken, het zou

misschien gemakkelijker zijn als ze twee grenzen maken waartussen je zit, een grijze zone...

REy 12Yd RFEG YAYRSNI KddFemdrb)y Ffa 25 SN yASi

L] KSo SSy LIIFN YFHIFIYyRSy 23St SRSy SSya @22N

omdat mijn percentage van slechthorendheid niet... allee aan de grens reikt. Maar in
combinatie met slechtziendheid, daar houden ze geen rekening mee. Dat vindaknmelr

want dat is eigenlijk een dubbelzijdige beperking. Want de tolkuren dat zijn de cijfers die

(SttSy Sy Ffta 28 SNJ yAS( (Dedngmer®P t R2S5G3x RIYy O 1

Ook in de opleiding van tolken zou iets mogen veranderen zodat tolken beter opgeleid worden om

te tolken voor doofblinde personen omdat dat specifieke vaardigheden vereist.

GL1 RSyl SOKiG RIG RS 2 SARAY3 yASG ©2fR2Sy

opbouw van de opleiding dat die niet klopt, dat daar hiaten in zitten, warg echt wel te
weinig aandacht voor stemtolken. En ook wel te weinig aandacht voor het tolken van
doofblinden, verschillende communicatievormen, hoe dat dat aangepakt wordt. Daar wordt
echt wel te weinig aandacht aan besteed. Of mensen die afgestudigeren de bijscholing
daarbij, nadien is er echt heel weinig qua aanbod en dat heeft echt wel gevolgen voor de
16FEAGSAG DIy RS (DeBlderteSNfE INBGS 3IS@2f ASY ¢
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Als laatste zouden ze ook graag een statuutwijziging van de tolken willen zien zodat het beroep van

‘tolk’ aantrekkelijker wordt en zo de beschikbaarheid van tolken minder problematisch wordt.

Gd%S LINBOSNBY ¢St YIFNE 2 RS R2@S G2t1Sy RA
betekent als we een aanvraag doen voor een tolk die doakisdoof is, dan moet ik het

eigenlijk al gaan zelf financieren en dat is ook wel euhm. Ja, daar zijn ze ook wel voor aan het
AU0NASRSY 2Y RIG S @SNIyRSNBy® WX RS @NI I 3

(Deelnemer B)

dal I NJ SNJ A & aaf ®lken BSDAt isliz&8fbtanhdlg in bijberoep en veel mensen zien
dat niet zitten, dat is niet aantrekkelijk. Dus als ze die statuten van tolken zouden verbeteren
hé dan zouden er waarschijnlijk meer tolken komen. En dan zou het voor iedereen beter zijn
want dan zijn er over het algemeen meer tolken voor de doven, slechthorenden en niet alleen
@22N) RS R@DéhenériVy RSy d¢
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Hoofdstuk 5: Discussie

In zowel de literatuurstudie als in ons empirisch onderzoek wordt gevonden dat volwassenen met
verworven doofblindheid problemen en moeilijkheden ervaren in verschillende domeinen van
kwaliteit van leven, gedefinieerd door Schalock (Schalock, 2010). Deze moeilijkheden hebben een

invloed op de ervaringen die ze hebben over hun kwaliteit van leven.

Domein 1: Fysiek welbevinden

Usher is één van de meest voorkomende oorzaken van doofblindheid verworven in de adolescentie
of de jongvolwassenheid (Dean et al., 2017), wat ook in de steekproef van ons onderzoek terug te
vinden is. Naast de verworven doofblindheid rapporteren de deelnemers nachtblindheid en
evenwichtsproblemen (Soper, 2006) als bijkomende gezondheidsproblemen. Deze problemen
hangen vaak samen met de doofblindheid (Dean et al., 2017) en beinvloeden ook de levenskwaliteit

doordat ze bijdragen aan onder andere moeilijkheden in de mobiliteit (Soper, 2006).

Zowel uit de literatuur als uit ons onderzoek, blijkt dat de mobiliteit niet eenvoudig is voor personen
met verworven doofblindheid. In de literatuur wordt gevonden dat de mobiliteit beperkt wordt door
moeilijkheden in de communicatie en soms ook door evenwichtsproblemen (Soper, 2006) en dat de
mobiliteit beinvloed wordt door de mate van restvisus en restgehoor (Andrade-Figueiredo et al.,
2013; Ronnberg & Borg, 2001). In dit onderzoek wordt de nadruk door de doofblinde personen
vooral gelegd op het verschil dat ze ervaren in de mobiliteit wanneer het donker of licht is, wanneer
het om een bekende of onbekende omgeving gaat en wanneer de verplaatsingen gebeuren met of
zonder begeleiding. Ook wordt de ervaring van een onveiligheidsgevoel bij verplaatsingen
buitenshuis benadrukt. Uit de literatuurstudie en uit dit onderzoek blijkt dat verplaatsingen het
meest te voet of met het openbaar vervoer gebeuren (Andrade-Figueiredo et al., 2013). In de
literatuur wordt vermeld dat hulpmiddelen de mobiliteit kunnen verbeteren (Rénnberg & Borg,
2001; Soper, 2006) en dat wordt in dit onderzoek bevestigd, maar er wordt ook gevonden dat

hulpmiddelen niet alle risico’s die verplaatsingen met zich meebrengen, kunnen wegnemen.

Domein 2: Materieel welbevinden

In de internationale literatuur wordt weinig vermeld over de werk- en woonsituatie van de personen
met doofblindheid. Toch blijkt uit dit onderzoek dat er zich ook op dit vlak moeilijkheden voordoen.
Voor de doofblinde personen zijn vaak aanpassingen nodig op het werk en kost het uitvoeren van
het werk veel energie en concentratie. Bovendien is ook het vinden van werk voor velen niet
gemakkelijk. Het hebben van werk wordt dan weer als belangrijk ervaren door de respondenten en

zij zijn ook tevreden over hun werksituatie. Sommige personen met doofblindheid, die momenteel
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zonder werk zitten, zouden liever betaald werk hebben. De doofblinde personen die geen werk

hebben, investeren vaak in verschillende hobby’s en vrijwilligerswerk.

De resultaten van dit onderzoek geven weer dat de personen met verworven doofblindheid
tevreden zijn over hun woonsituatie. Ze hebben vaak kleine aanpassingen gedaan, die het wonen
aangenamer maken, al zijn die niet altijd nodig aangezien de woning een bekende omgeving is. Bij
het zoeken van een woning wordt rekening gehouden met verschillende factoren, vooral in de

omgeving van de woning.

Domein 3: Emotioneel welbevinden

Uit de resultaten van dit onderzoek blijkt dat sommige volwassenen met verworven doofblindheid
stress ervaren door het gebruik van het openbaar vervoer, een beperkte mobiliteit, tijdsdruk en
tijdverlies (Moller, 2003). Ook in de literatuur wordt een hoge mate van stress bij doofblinde
personen gerapporteerd maar die wordt vooral toegeschreven aan de hindernissen die de
doofblinde personen ervaren in de interactie met hun omgeving (Hersh, 2013). Toch zijn er in dit
onderzoek ook deelnemers die geen of maar in lage mate stress ervaren. Dammeyer (2013),
Gullacksen et al. (2011) en Miles (2008) vermelden dat personen met doofblindheid vaak angst
ervaren, die dan vooral te maken heeft met problemen in de communicatie en in het verkrijgen van
informatie. In dit onderzoek wordt ook door enkele deelnemers een angstgevoel gerapporteerd
maar dat is vooral gericht op de onzekerheid over de toekomst. Om de doofblindheid een plaats te
geven, is het belangrijk dat die doofblindheid geintegreerd wordt in de identiteit van de persoon (de
Kok, geciteerd in Gullacksen et al., 2011). Dat wordt bevestigd in ons onderzoek, waaruit blijkt dat de
aanvaarding van de diagnose belangrijk is voor de identiteit van de doofblinde personen en dat ook
de identiteit als doof persoon voor doofblinde personen met Vlaamse gebarentaal als eerste taal,

belangrijk is.

Domein 4: Sociale relaties

Zowel uit de literatuur als uit dit onderzoek blijkt dat goede communicatie niet evident is voor
personen met verworven doofblindheid. In de literatuur wordt gevonden dat doofblinde personen
moeilijkheden ervaren in het vinden van de juiste communicatiemethode na de negatieve evolutie
van de doofblindheid (Hersh, 2013) en dat de compensatie voor de verloren zintuigen niet altijd
gemakkelijk is (Gullacksen et al., 2011). Daarenboven blijkt uit beide studies dat communicatie veel
energie en concentratie van de doofblinde persoon vraagt (Gullacksen et al., 2011) en dat ze het
gevoel hebben dat ze informatie missen tijdens een gesprek. In dit onderzoek wordt ook nog
gevonden dat de personen met doofblindheid ervaren dat een gesprek kort gehouden wordt of uit

de weg gegaan wordt en dat er soms taalbarriéres zijn, wat voor ontevredenheid zorgt. Bovendien
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benadrukken de doofblinde personen in dit onderzoek dat er verschillende voorwaarden vervuld
moeten zijn in de gesprekssituatie opdat een gesprek zo optimaal mogelijk kan verlopen. De
communicatie op zich wordt als erg belangrijk ervaren door de personen met doofblindheid in dit

onderzoek en zo blijkt ook uit de literatuur (Hersh, 2013).

Ook de sociale relaties komen uit dit onderzoek als belangrijk naar voren voor personen met
verworven doofblindheid. Zowel in de literatuurstudie als in dit onderzoek wordt gevonden dat de
kwaliteit van de relaties onder andere afhankelijk is van hoe goed de communicatie verloopt (Hersh,
2013; Moller, 2003) en dat de doofblinde personen een beperkte ondersteuning ervaren waardoor
onder andere de sociale contacten moeizamer verlopen (Hersh, 2013). In dit onderzoek
benadrukken de doofblinde personen dat ze moeilijkheden ervaren om anderen te ontmoeten en
om in contact te komen met anderen en dat ze ontevreden zijn over de grootte van hun netwerk.
Extra ondersteuning wordt door hen dan ook als een oplossing gezien om hun netwerk te vergroten.
Doordat de doofblinde personen moeilijkheden ervaren in de communicatie, vergroot de kans op
een sociaal isolement. De kans hierop wordt nog eens extra vergroot door de negatieve evolutie van
de doofblindheid, door een gebrek aan kennis bij de omgeving en door moeilijkheden in het

verkrijgen van informatie (Hersh, 2013; Méller, 2008). Dit laatste wordt bevestigd in dit onderzoek.

Voor zowel emotionele als voor praktische ondersteuning, doen de doofblinde personen het meest
beroep op hun eigen netwerk en niet op formele ondersteuning van professionele diensten (Hersh,
2013). Hersh (2013) deed een studie in zes verschillende landen en in al deze landen is er een vraag
naar meer formele ondersteuning. Hetzelfde wordt gevonden in ons onderzoek. Doordat het
netwerk waarop doofblinde personen beroep doen vaak klein is, wordt de ondersteuning als
onvoldoende ervaren en willen de doofblinden hun netwerk ‘sparen” omdat de draagkracht ervan

niet altijd groot genoeg is.

Domein 5: Maatschappelijke participatie

Over de vrijetijdsbesteding wordt weinig geschreven in de literatuur. Wel wordt door Hersh (2013)
benadrukt dat verschillende doofblinde personen, na het doofblind worden of na de negatieve
evolutie van de doofblindheid, nieuwe vrienden maken en zich inzetten in nieuwe activiteiten. Dat
wordt bevestigd in dit onderzoek, al zijn er ook personen met doofblindheid die, na de progressie
van de beperking, nog steeds dezelfde activiteiten uitoefenen. In dit onderzoek wordt ook gevonden

dat de meeste doofblinden over het algemeen tevreden zijn over hun vrijetijdsbesteding.

Volwassenen met verworven doofblindheid in dit onderzoek, en zoals ook uit de literatuur blijkt

(Hersh, 2013), doen beroep op professionele diensten, zowel voor hulpmiddelen, voor
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ondersteuning in mobiliteit als voor ondersteuning bij de communicatie. Ook doen personen met
doofblindheid vaak beroep op vrijwilligers. Hersh (2013) vermeldt dat de begeleiding voor personen
met doofblindheid noodzakelijkerwijs de vorm aanneemt van één-op-één begeleiding en dat wordt
in dit onderzoek bevestigd door het belang van een persoonlijke-assistentiebudget, waarmee
persoonlijke, individuele ondersteuning ‘aangekocht’ kan worden. Ook tolken zijn een belangrijke
ondersteuningsbron voor deze groep maar er heerst ontevredenheid over de beschikbaarheid van
de tolken en over het aantal tolkuren dat de doofblinde personen toegewezen krijgen, zoals ook
blijkt uit een rapport over de mensenrechten van personen met een handicap in Vlaanderen (GRIP
vzw, 2011). Uit ons onderzoek blijkt ook dat er in het algemeen ontevredenheid heerst bij de
doofblinde volwassenen over de beschikbaarheid en kwaliteit van ondersteuning. De doofblinde
personen zouden graag één centraal informatiepunt willen, waar ze terecht kunnen voor
hulpmiddelen en ondersteuning, ondersteuning zou meer vraaggestuurd moeten werken, de criteria
voor ondersteuning zouden afgestemd moeten worden op de dubbele beperking en het beroep van

tolk zou aantrekkelijker gemaakt moeten worden.

Uit dit onderzoek blijkt dat de personen met doofblindheid over het algemeen tevreden zijn over het
aantal hulpmiddelen en de werking van de hulpmiddelen. De meest gebruikte hulpmiddelen zijn die
ontwikkeld voor de ondersteuning van de mobiliteit, voor de ondersteuning van de communicatie en
voor het gebruik van de computer. Toch zijn meer hulpmiddelen speciaal ontwikkeld voor
doofblinden welkom en zou de terugbetaling van sommige hulpmiddelen moeten veranderen in

Vlaanderen.

Zowel in de literatuur als in dit onderzoek wordt gevonden dat doofblinde personen graag een
bijdrage leveren aan de maatschappij (Hersh, 2013). In dit onderzoek zijn veel personen met
verworven doofblindheid lid van een vereniging of ze zetten zich vrijwillig in voor een project,
organisatie of onderneming. Diegenen die aangesloten zijn bij een vereniging of zich hiervoor
inzetten, zijn hier tevreden over. Een grote tevredenheid heerst over de verenigingen voor
doofblinden, wat zowel wordt teruggevonden in de literatuur (Hersh, 2013) als in dit onderzoek. Er
zijn ook verschillende redenen om zich niet aan te sluiten bij een vereniging, zoals een tekort aan
tolkuren, zodat er geen uren meer over zijn om te spenderen aan deelname in een vereniging, of

een tekort aan draagkracht bij de persoon met verworven doofblindheid, zo blijkt uit dit onderzoek.

Domein 6: Rechten
Personen met verworven doofblindheid in dit onderzoek ervaren over het algemeen voldoende
respect in de maatschappij, maar gelijkheid wordt niet altijd ervaren. Vooral op het gebied van werk

is de gelijkheid nog niet bereikt en zijn de doofblinden niet altijd tevreden over hun rechten. Ook het
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begrip is niet altijd aanwezig, wat de doofblinde personen vooral wijten aan de onzichtbaarheid van
de beperking en de onwetendheid bij de bevolking. In de naaste omgeving van de doofblinde
persoon kan deze onwetendheid verholpen worden via verduidelijking door een externe partij. Ook
bij de algemene bevolking zouden de personen met doofblindheid de onwetendheid willen

verhelpen door doofblindheid bekender te maken.

Uit dit onderzoek blijkt dat de meeste doofblinde personen niet tevreden zijn over de
toegankelijkheid van de openbare weg, de openbare gebouwen en het openbaar vervoer, wat ook
gevonden wordt in de internationale literatuur (EDBN, 2014; GRIP vzw, 2011). Bovendien zorgen die
hindernissen in de samenleving er voor dat personen met doofblindheid afhankelijk gemaakt

worden van anderen (Hersh, 2013).

Domein 7: Zelfbepaling

In dit onderzoek rapporteren de deelnemers dat de zelfbepaling en de zelfstandigheid erg belangrijk
zijn. Over de zaken die ze belangrijk achten, kunnen de personen met doofblindheid zelf beslissen.
Uit de literatuur blijkt echter dat de zelfdeterminatie van personen met verworven doofblindheid
beperkt is door verschillende factoren (Hersh, 2013). In zowel de literatuurstudie als dit onderzoek,
komt naar voren dat bij sommige beslissingen in de plaats van de doofblinde persoon een keuze

gemaakt wordt.

Domein 8: Persoonlijke ontwikkeling

Onderwijs wordt in de literatuur als belangrijk aangehaald door Miles (2008) maar dat komt niet
uitdrukkelijk naar voren in dit onderzoek. Op het gebied van onderwijs wordt in dit onderzoek wel
gevonden dat de meeste personen met verworven doofblindheid het lager en middelbaar onderwijs
(deels) in het reguliere onderwijs gevolgd hebben en dat een meerderheid ook verdere studies

aangevat heeft.

Zowel uit de literatuur als uit de resultaten van dit onderzoek blijkt dat de personen met
doofblindheid vaak informatie missen (Gullacksen et al., 2011; Ronnberg & Borg, 2001) en dat de
informatie die ze wel verkrijgen gefragmenteerd, vertekend en/of onvolledig is (Wiley et al., 2014).
Deze moeilijkheden in het verkrijgen van informatie, worden onder andere verklaard door
problemen in de communicatie en de sociale interactie (Kiekopf, 2007; Wiley et al., 2014). Ook dat
de doofblinde personen verschillende hulpmiddelen gebruiken om de toegang tot informatie te

verbeteren, wordt in beide studies gevonden.

Ondanks dat de gevonden literatuur over onderzoeken rapporteert die in andere landen en zelfs

andere werelddelen uitgevoerd zijn, zijn er grote overeenkomsten gevonden tussen de literatuur en
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ons onderzoek. De grootste, door de doofblindheid beinvioede indicatoren van kwaliteit van leven
zijn de mobiliteit, de communicatie, de sociale relaties en het verkrijgen van informatie. Ook in
Vlaanderen wordt de levenskwaliteit van de doofblinde personen vooral door deze indicatoren
beinvloed. De grootste tevredenheid van doofblinde personen in Vlaanderen bevindt zich op vlak
van de vrije tijd, de woonsituatie en de aansluiting bij een vereniging voor doofblinden. De grootste
ontevredenheid in Vlaanderen doet zich voor op vlak van de ondersteuning en de toegankelijkheid in
de samenleving. De belangrijkste wensen tot verandering van personen met verworven
doofblindheid in Vlaanderen ten slotte, betreffen een betere bekendheid van doofblindheid, een

verbetering van de ondersteuning en een verbetering van de toegankelijkheid.

Er kunnen enkele kritische kanttekeningen gemaakt worden bij dit onderzoek. Zo verliep de
verzameling van de steekproef via een belangenvereniging voor doofblinden. Via die vereniging
werd een aankondigingsbrief en een aankondiging in Vlaamse gebarentaal verspreid, via mail, via de
nieuwsbrief en via de website. Op die manier zijn hoogstwaarschijnlijk vooral de leden van die
vereniging bereikt en hebben andere personen met verworven doofblindheid geen uitnodiging tot
deelname ontvangen. Dit heeft ook als gevolg dat veel deelnemers afkomstig zijn uit de provincies
West-Vlaanderen en Oost-Vlaanderen, in de buurt van de belangenvereniging die zich in West-
Vlaanderen bevindt. De aangeschreven doofblinde personen konden dan vrijblijvend reageren op de
aankondigingsbrief, waarin gevraagd werd of de doofblinde persoon interesse had om deel te
nemen. Dit kan ervoor gezorgd hebben dat enkel personen met doofblindheid die hun situatie
bekend willen maken en die genoeg (zelf)vertrouwen hebben om deel te nemen, gereageerd
hebben. Omwille van bovenstaande redenen kan het zijn dat de steekproef niet volledig
representatief is voor de personen met verworven doofblindheid in Vlaanderen. De verzamelde
steekproef was echter wel gevarieerd in leeftijd, geslacht, graad en type van doofblindheid en in

communicatiemethode.

Een tweede kritische kanttekening kan gemaakt worden bij het proces van de interpretatie. Omwille
van tijdsgebrek is er namelijk geen formele ‘membercheck’, een terugkoppeling naar de
respondenten van de data en analyse, geweest. Deze terugkoppeling had klaarheid kunnen bieden in
welke mate de onderzoeker de respondenten ‘correct’ had begrepen en had een mate van zekerheid
kunnen geven over de ‘correctheid’ van de interpretaties van de onderzoeker. Wel is een eerste
schets van de resultaten voorgesteld op een bijeenkomst van de belangenvereniging van
doofblinden in april 2017, waarbij er een mogelijkheid was tot feedback van de aanwezige

doofblinde personen.
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Dit onderzoek is het eerste onderzoek in Vlaanderen dat zich specifiek richt op de kwaliteit van leven
van personen met verworven doofblindheid. Via deze weg hebben personen met doofblindheid in
Vlaanderen de kans gekregen om hun stem te laten horen over hun levenssituatie, hun
tevredenheden en hun ontevredenheden. Aangezien er in dit onderzoek specifiek aandacht gaat
naar de tevredenheid, ontevredenheid en wens tot verandering, kunnen de resultaten van dit
onderzoek gebruikt worden om een aanzet te geven tot verandering in de levenssituatie van
personen met verworven doofblindheid in Vlaanderen door bijvoorbeeld de huidige situatie aan te

kaarten op beleidsniveau.

De centrale vraag van dit onderzoek wordt beantwoord door een beschrijving te geven van de door
de deelnemers meest aangehaalde thema’s binnen de indicatoren van kwaliteit van leven,
gedefinieerd door Schalock (Schalock, 2010). Verder onderzoek is nuttig, zodat er verder gekeken
kan worden dan de beschrijving van de thema’s. Het is namelijk interessant om ook te weten te
komen of er bepaalde relaties bestaan tussen de indicatoren en hoe die relaties zich uiten in het

dagelijkse leven.

In dit onderzoek wordt de groep van volwassen personen met verworven doofblindheid bewust als
één groep beschouwd omdat de vraag ook naar de groep van doofblinde personen gesteld wordt.
Zoals onder andere uit de inleiding blijkt, is de groep van de personen met verworven doofblindheid
echter erg divers. Naast de verschillen in graad van visus- en gehoorverlies, zijn er ook grote
verschillen in de communicatiemethoden en zijn er verschillen in de leeftijld waarop de
doofblindheid ontstaan is. Verschillende deelnemers die van een beperkt zicht naar blind
geévolueerd zijn of van een verminderd gehoor naar doof, geven ook aan dat ze andere ervaringen
hebben over de verschillende thema’s die in dit onderzoek geidentificeerd werden. Een suggestie
voor verder onderzoek is dan ook om de groep van volwassenen met verworven doofblindheid op te
splitsen, naar de mate van visus- en gehoorverlies, en te onderzoeken of de ervaringen van de
kwaliteit van leven tussen deze deelgroepen verschillen. Daarnaast kan het ook interessant zijn om
te kijken naar de verschillen in ervaringen van kwaliteit van leven tussen de personen met

verworven doofblindheid die verschillende communicatiemethoden hanteren.

Dit onderzoek heeft zich gefocust op volwassen personen met verworven doofblindheid, daarnaast
zijn er in Vlaanderen echter ook personen met congenitale doofblindheid en met de diagnose van
ouderdomsdoofblindheid. Een suggestie voor verder onderzoek is om ook bij deze groepen te

onderzoeken hoe zij hun kwaliteit van leven ervaren in Vlaanderen.
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Bijlage 3: Aankondigingsbrief onderzoek

Geachte Heer/Mevrouw,

Er loopt op dit moment een onderzoek van de Universiteit Leuven en Anna Timmerman naar het

leven van mensen met verworven doofblindheid.

Met dit onderzoek willen we tot voorstellen komen die het leven van doofblinde mensen positief
kunnen beinvioeden. In het onderzoek krijgen doofblinden voor de eerste keer de kans om zelf hun
stem te laten horen. We richten ons naar alle mensen tussen 18 en 65 jaar met een

verworven auditief-visuele beperking, ongeacht de ernst en de oorzaak.

We zullen één gesprek hebben met u in de maand maart of april. De datum van het interview wordt
samen met u vastgelegd en ook de plaats kan gekozen worden (thuis of op een andere plaats,
bijvoorbeeld in Spermalie of de universiteit van Leuven). U spreekt dan voor het interview best zelf

uw voorkeurtolk aan. Deze tolk zal door de vereniging Anna Timmerman vergoed worden.

Wil u graag deelnemen of hebt u nog vragen, neem dan zeker contact op met Elien Van der Voorde,
studente 1¢ master orthopedagogiek aan de KU Leuven, via mail

elien.vandervoorde@student.kuleuven.be

Alvast bedankt voor uw tijd.

Vriendelijke groeten,
Elien Van der Voorde
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Bijlage 4: Interviewleidraad

Er zijn in de literatuur verschillende (8) domeinen bepaald die voor iedereen een invloed hebben op

de kwaliteit van leven van personen. De bedoeling van vandaag is, dat ik met u, elk van die

domeinen ga overlopen en u daarover uw visie en situatie kan weergeven.

A. Fysiek welbevinden: gezondheid, mobiliteit

1.

2
3
4.
5
6
7

Zou u mij iets kunnen vertellen over het ontstaan en de aard van de doofblindheid?
Zijn er nog visusresten en/of gehoorresten?

Zijn er nog bijkomende problemen/beperkingen?

Hoe ziet uw situatie eruit op vlak van mobiliteit? Hoe verplaatst u zich buitenshuis?
Bent u tevreden over die situatie?

Hoeveel belang hecht u aan mobiliteit/verplaatsing?

Vindt u dat er iets zou moeten veranderen en hoe ziet u die verandering dan?

B. Materieel welbevinden: werksituatie/dagbesteding, woonsituatie

1.
2
3
4,
5
6.

7.
8.

Gaat u werken? Welke activiteiten doet u overdag?

Bent u tevreden over uw werk/dagbesteding?

Vindt u werk/dagbesteding belangrijk? Hoe belangrijk?

Vindt u dat er iets zou moeten veranderen aan de situatie zoals die nu is?

Hoe ziet uw woonsituatie eruit? (Woont u alleen, met partner? Zijn er aanpassingen in
de woning/omgeving van de woning?)

Bent u tevreden over uw woonsituatie?

Hecht u veel belang aan de woonsituatie?

Vindt u dat er iets zou moeten veranderen op het gebied van uw woonsituatie?

C. Interpersoonlijke relaties: Sociale relaties, ondersteuning (emotioneel & praktisch),

communicatie

1.
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Hoe ziet uw sociaal netwerk/sociale relaties eruit? Met welke mensen hebt u frequent
contact? Welke mensen zijn belangrijk in uw leven?

Bent u tevreden over uw sociaal netwerk/sociale relaties?

Vindt u sociale relaties belangrijk? Hoeveel belang hecht u eraan?

Vindt u dat er iets zou moeten veranderen aan de situatie zoals die nu is en zo ja, wat?
Ervaart u veel ondersteuning via uw sociaal netwerk? Zowel praktisch als emotioneel.
Bent u tevreden over deze ondersteuning door uw sociaal netwerk?

Hoe belangrijk vindt u die ondersteuning van een sociaal netwerk?

Vindt u dat er iets moet veranderen op vlak van ondersteuning van het sociale netwerk?

Vil



9.

10.
11.
12.
13.
14.
15.

Op welke manier communiceert u? Ervaart u problemen bij de communicatie?
Bent u tevreden over de situatie zoals die is? Waarom?

Wat kan er dan veranderen, volgens u?

Hecht u veel belang aan communicatie?

Kan u beroep doen op tolken?

Bent u tevreden over het aantal tolkuren dat u krijgt?

Bent u tevreden over de beschikbaarheid en de kwaliteit van deze tolken?

Maatschappelijke participatie: maatschappelijke rollen, ondersteuning door diensten,

hulpmiddelen, vrije tijd

1.
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10.
11.
12.
13.
14.
15.

Heeft u nood aan ondersteuning door diensten? Op welke manier krijgt u
ondersteuning?

Bent u tevreden over de ondersteuning die u krijgt van deze diensten?

Hecht u veel belang aan ondersteuning door diensten?

Vindt u dat er iets moet veranderen aan de ondersteuning van de diensten?

Maakt u gebruik van hulpmiddelen/ondersteuningsmiddelen? Welke?

Bent u tevreden over deze ondersteuningsmiddelen?

Zou u iets willen veranderen?

Op welke manier neemt u deel in de samenleving, welke rollen neemt u op in de
samenleving? (vrijwilligerswerk, vereniging,...)

Bent u daar tevreden over? Zou u graag nog ergens anders aansluiten?

Hecht u veel belang aan de deelname in de samenleving?

Vindt u dat er iets zou moeten veranderen op dit vlak?

Hoe vult u uw vrije tijd in? Wat zijn uw hobby’s?

Bent u tevreden over deze invulling?

Vindt u vrije tijd belangrijk? Hoe belangrijk?

Vindt u dat er iets moet veranderen aan de situatie van vrije tijdsbesteding?

Emotioneel welbevinden: tevredenheid, identiteit, weinig/geen stress

1.
2.

Bent u tevreden over uw leven in het algemeen?

Kan u genieten van het leven? Wanneer wel/wanneer niet?

Ervaart u veel stress in uw dagelijks leven? Welke factoren maken dat u veel of weinig
stress ervaart?

Zou u iets willen veranderen en zo ja, hoe zou u dat veranderen?

Bent u tevreden over de persoon die u bent?

Vil



6.

7.

Heeft u het gevoel dat u volledig uzelf kan zijn? Zijn er situaties waarin u het gevoel hebt
dat u niet aanvaard wordt?

Zijn er situaties wanneer u ervaart dat u niet uzelf kan zijn? Welke?

F. Zelfbepaling: autonomie, keuzes

1.
2.
3.
4.

Kan u zelf keuzes maken en beslissingen nemen over zaken die u belangrijk vindt?
Bent u tevreden over deze situatie?
Wat zou u eventueel veranderen?

Hecht u veel belang aan het zelfstandig zijn en eigen keuzes kunnen maken?

G. Persoonlijke ontwikkeling: Onderwijs, informatieverwerking
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Welk soort onderwijs heeft u gevolgd?

Bent u tevreden over het diploma dat u behaald heeft?

Hoe belangrijk vindt u onderwijs?

Wat is uw situatie op vlak van informatieverwerking?

Hoe geraakt u aan informatie? Hoe weet u wat er in de wereld/in de omgeving gebeurt?
Kijkt u naar tv, kan u de radio beluisteren, gebruikt u e-mail, internet, krant?

Bent u tevreden over deze situatie? Zou u hulpmiddelen kunnen gebruiken zodat u beter

toegang heeft? Welke?

H. Rechten: respect, gelijkheid, toegankelijkheid

1.

Hoe ervaart u de toegang tot de diensten in de samenleving zoals openbaar vervoer,
openbare gebouwen? Zijn er obstakels, hindernissen die u beperken in de toegang tot
openbare gebouwen?

Bent u tevreden over deze toegankelijkheid?

Wat vindt u dat zou moeten veranderen? En hoe?

Is er volgens u voldoende vertrouwdheid met doofblindheid in de samenleving? Kennen
de mensen doofblindheid, volgens u?

Is er voldoende aanpassing in de samenleving? Is er volgens u voldoende bereidheid tot
aanpassing?

Hebt u het gevoel dat u gelijk behandeld wordt? Bijvoorbeeld wanneer u in de winkel
bent, heeft u het gevoel dat u op dezelfde manier behandeld wordt als de andere
klanten?

Ervaart u voldoende respect? Zijn er situaties op openbare plaatsen waarin u zich

oncomfortabel, beledigd voelde?

Heel hard bedankt voor uw deelname. Indien u nog vragen heeft of indien er later nog vragen bij u

opkomen, mag u mij zeker contacteren.



Bijlage 5: Geinformeerde toestemming

Geinformeerde toestemming

Titel van het onderzoek:
Onderzoek naar de kwaliteit van leven bij personen met verworven doofblindheid in Vlaanderen.

Naam + contactgegevens onderzoeker:

Elien Van der Voorde

Student 1¢ master orthopedagogiek KU Leuven
elien.vandervoorde@student.kuleuven.be

Doel en methodologie van het onderzoek:
Met dit onderzoek willen we de kwaliteit van leven van personen met verworven doofblindheid in

kaart brengen en tot voorstellen komen die het leven van doofblinde mensen positief kunnen
beinvioeden.

Dit gebeurt aan de hand van een semi-gestructureerd interview met een doofblinde persoon.

Duur van het interview: maximum 3 uur

i Ik begrijp wat van mij verwacht wordt tijdens dit onderzoek.

i Ik weet dat ik zal deelnemen aan 1 interview, waarbij ik bevraagd word over de domeinen van
kwaliteit van leven.

i Ik begrijp dat mijn deelname aan deze studie vrijwillig is. Ik heb het recht om mijn deelname
op elk moment stop te zetten. Daarvoor hoef ik geen reden te geven en ik weet dat daaruit
geen nadeel voor mij mag ontstaan.

i De resultaten van dit onderzoek kunnen gebruikt worden voor wetenschappelijke doeleinden
en mogen gepubliceerd worden. Mijn naam wordt daarbij niet gepubliceerd, anonimiteit en de
vertrouwelijkheid van de gegevens is in elk stadium van het onderzoek gewaarborgd.

i Ik geef toestemming om het interview op te nemen. Ik weet dat dit geluidsmateriaal enkel
gebruikt zal worden door de onderzoeker voor het uitschrijven van het interview en dat het
materiaal nadien vernietigd zal worden.

i Ik wil graag op de hoogte gehouden worden van de resultaten van dit onderzoek. De
onderzoeker mag mij hiervoor contacteren op het volgende e-mailadres:

i Voor vragen weet ik dat ik na mijn deelname terecht kan bij:
Elien Van der Voorde via  elien.vandervoorde@student.kuleuven.be

U Voor eventuele klachten of andere bezorgdheden omtrent deze studie kan ik contact opnemen
met de voorzitter van de Anna Timmermanvereniging via [mail].

Ik heb bovenstaande informatie gelezen en begrepen en heb antwoord gekregen op al
mijn vragen betreffende deze studie. Ik stem toe om deel te nemen.

Datum:
Naam en handtekening deelnemer Naam en handtekening onderzoeker
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Bijlage 6: Codeboek

Codes vanuit de domeinen van kwaliteit van leven
Welbevinden
0 Fysiek welbevinden
A Gezondheid
A Mobiliteit
0 Materieel welbevinden
A Werksituatie/Dagbesteding
A Woonsituatie
0 Emotioneel welbevinden
A Stresservaring
A Identiteit
A Angst
9 Sociale Participatie
0 Interpersoonlijke relaties
A Sociale relaties
Emotionele ondersteuning
Praktische ondersteuning
Communicatie
Tolkuren
1 Tolkuren aantal
9 Beschikbaarheid tolken
9 Kwaliteit tolken
0 Maatschappelijke participatie
A Ondersteuning door diensten
A Hulpmiddelen
A Deelname aan en rollen in samenleving
A Vrije tijd
0 Rechten
A Toegankelijkheid openbare gebouwen
Toegankelijkheid openbaar vervoer
Respect
Gelijkheid
Begrip
Bekendheid doofblindheid
9 Onafhankelijkheid
0 Zelfbepaling
A Autonomie
0 Persoonlijke ontwikkeling
A Onderwijs
A Informatieverwerking

> > > >

D> D> >

Codes op basis van het interview
9 Feitelijke situatie

9 Tevredenheid positief

i Tevredenheid negatief

1 Wens tot verandering

Xl






