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Einleitung

1. Einleitung

Seit 2017 gibt es die Mdglichkeit, im Schwerbehindertenausweis, zusatzlich zu den Merkzeichen
~taub“ und ,blind“, das Merkzeichen ,taubblind“ eintragen zu lassen. Die Einschrankungen, die
Menschen mit angeborener oder erworbener Taubblindheit erleben, sind umfassend. Wahrend
taube Menschen mithilfe ihres Sehsinnes oder blinde Menschen mithilfe ihres Horsinnes teilweise
den fehlenden Hoér- oder Seheindruck kompensieren kdnnen, haben taubblinde Menschen diese
Maoglichkeit nicht. Die Kommunikation, die Aufnahme von Umgebungsinformationen sowie der
Aufbau von Umweltwissen sind daher stark erschwert.

Unser Anliegen ist, die Situation von Menschen mit Taubblindheit in Baden-Wurttemberg aus
verschiedenen Blickwinkeln zu beleuchten. Daher haben wir diesen Fokus als ,Baukasten®
konzipiert. Jedes Kapitel steht fiir sich und ist in sich abgeschlossen. Sie sind frei zu wahlen, in
welcher Reihenfolge Sie sich den verschiedenen Schwerpunkten widmen méchten.

Der vorliegende Fokus richtet sich vorrangig an Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der
Eingliederungshilfe und der 6ffentlichen Jugendhilfe in Baden-Wrttemberg. Dartber hinaus
kdnnen die zusammengestellten Informationen fir Menschen, die beruflich mit oder fir Menschen
mit Taubblindheit arbeiten sowie fiir deren Angehdrige von Interesse sein. Damit der Inhalt des
Fokus auch flir Menschen mit Taubblindheit zuganglich ist, stehen einige Exemplare dieses Fokus
in Braille-Schrift zur Verfugung.

Wir informieren Uber die Anzahl von Menschen mit Taubblindheit sowie lber Leistungsangebote
und Unterstitzungssysteme in Baden-Wirttemberg. Nach einem Kapitel zur sozialrechtlichen
Einordnung bietet der Baustein ,Medizinischer Blick“ eine Ubersicht tiber mégliche Ursachen und
haufige Erscheinungsformen von Taubblindheit. Den oft zusatzlich bestehenden Erkrankungen
(Komorbiditaten) widmet sich ein weiterer Baustein. Ein Kapitel Uber die Férderung von Kindern
und Jugendlichen stellt diese Altersgruppe besonders ins Zentrum. Dies wird durch ein Interview
mit Frau Prof. Dr. Wanka (Padagogische Hochschule Heidelberg) erganzt. Die Frage, wie
Kommunikation gelingen kann und wie Barrieren im Alltag, auch mit Hilfsmitteln, Gberwunden
werden kénnen, wird in einem weiteren Kapitel behandelt.

Wir freuen uns besonders, dass es uns mit diesem KVJS-Fokus gelungen ist, neben Expertinnen
aus der Praxis auch ,Experten in eigener Sache” zu Wort kommen zu lassen. Ein herzliches
Dankeschdn an all diejenigen, die uns im Rahmen von Interviews an ihrer Expertise teilhaben
lieRen.

3 KVJS Fokus



Zahlen zu Taubblindheit

2.Zahlen zu Taubblindheit

Zum Stichtag 28.02.2022 trugen 140 Menschen in Baden-Wirttemberg das Merkzeichen TBI fiir
Ltfaubblind“ in ihrem Schwerbehindertenausweis. 7.213 Menschen hatten das Merkzeichen Gl fir
~gehorlos” und 8.905 das Merkzeichen Bl fiir ,blind**.

Eine Anfrage beim Statistischen Landesamt Baden-Wirttemberg ergab folgende Zahlen fir Baden-
Wiirttemberg (Stichtag: 31.12.2021)2:

Menschen mit Behinderungen davon im Alter
(LD EEe L i von ... bis unter ... Jahren

der Behinderung in Baden- Insgesamt

Wiirttemberg am 31.12.2021 0-18 18 — 50 50 und ilter

Blindheit oder Verlust beider

Augen UND Taubheit 48 2 12 34
Hochgradige Sehbehinderung

22 1 4 17
UND Taubheit
Blindheit oder Verlust beider
Augen UND Taubheit kombiniert
mit Storungen der 50 1 15 36

Sprechentwicklung und
entsprechenden Storungen der
geistigen Entwicklung

Hochgradige Sehbehinderung
UND Taubheit kombiniert mit
Storungen der Sprechentwicklung 5 - - 5
und entsprechenden Stérungen
der geistigen Entwicklung

Insgesamt 127 4 31 92

Bei Menschen mit schwerer geistiger oder mehrfacher Behinderung kommt es vermutlich zu einer
Unterschatzung der Pravalenz (Haufigkeit) einer Hérsehschadigung. Haufig wiirden hier die
geistige oder motorische Behinderung als dominant wahrgenommen und nicht die
Beeintrachtigung des Sehens und Hoérens?. Der Anteil von Menschen mit einer schweren geistigen

" Vgl. Landtag Baden-Wirttemberg 2022, Drucksache 17/2078, S. 3
2 Vgl. Statistisches Landesamt Baden-Wiirttemberg, Stuttgart 2023; grafische Darstellung: KVJS
3 Vgl. Lang/Keesen/Sarimski 2015, S. 143
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Zahlen zu Taubblindheit

Behinderung, die zusatzlich von einer doppelten Sinnesbehinderung (gemeint ist Taubheit und
Blindheit) betroffen sind, wird auf ca. 20 Prozent geschatzt*. ,Dass Uber 80 Prozent der in der
Studie von Fellinger et al. (2009) diagnostizierten Hérsehschadigungen im Vorfeld der Studie nicht
bekannt waren, zeigt, dass die Diagnostik von Sinnesbeeintrachtigungen beim Vorliegen
komplexer Beeintrachtigungen ein Problemfeld darstellt*S.

Ergebnisse einer Online-Umfrage mit PAdagoginnen und Padagogen in verschiedenen
Einrichtungen (Frihférderstellen, Férderschulen mit dem Schwerpunkt Sehen, Héren, geistige
Entwicklung, kérperliche und motorische Entwicklung, spezialisierte Einrichtungen fur Kinder und
Jugendliche mit Hérsehschadigungen) in zehn Bundeslandern legen nahe, dass die Haufigkeit
einer Horsehschadigung im Kindes- und Jugendalter in Deutschland bei etwa 0,01 Prozent liegt.
Das waren bundesweit etwa 1.300 Kinder und Jugendliche®. Dies entspricht in etwa der Pravalenz
in Studien zu Zahlen Hérsehgeschadigter in den USA und Kanada.

Stand 2015 existierten ,noch keine verlasslichen Angaben zur Anzahl hérsehgeschadigter Kinder
und Jugendlicher in Deutschland“?. Die oben genannte Studie ergab, dass beim ,Personenkreis
der Kinder und Jugendlichen mit komplexen Mehrfachbeeintrachtigungen das Vorliegen einer
Hoérsehschadigung haufig nicht bekannt ist oder Diagnosen der Sinnesbeeintrachtigung nicht in
standardisierten Werten vorliegen*e.

In einer Pressemeldung der Beauftragten der Landesregierung fiir die Belange von Menschen mit
Behinderungen Baden-Wirttemberg wird die Zahl der taubblinden und hérsehbehinderten
Menschen auf rund 625 in Baden-Wiirttemberg geschatzt. Das Merkmal taubblind werde ,bisher
statistisch nicht erhoben.

4 Vgl. Lang/Keesen/Sarimski 2015, S. 143

5 Lang/Keesen/Sarimski 2015, S. 143 f.

6 Vgl. Lang/Keesen/Sarimski 2015, S. 145 ff.

7 Lang/Keesen/Sarimski 2015, S. 143

8 Lang/Keesen/Sarimski 2015, S. 145

9 Die Beauftragte der Landesregierung fur die Belange von Menschen mit Behinderungen Baden-
Wirttemberg; Pressemitteilung vom 14.08.2024
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Sozialrechtliche Aspekte

3. Sozialrechtliche Aspekte

Mit einer Anderung in der Schwerbehindertenausweisverordnung (SchwbAwV) wurde im Januar
2017 das neue Merkzeichen TBI fiir ,taubblind“ im Schwerbehindertenausweis eingeflihrt'©.

,Das Merkzeichen umfasst nicht automatisch die Nachteilsausgleiche fur blinde und gehérlose
Menschen, wie zum Beispiel Landesblindengeld, Landesgehdrlosengeld oder steuerliche
Nachteilsausgleiche. Deshalb werden die Merkzeichen ,BI* (blind) und ,GI (gehérlos) bei Vorliegen
der jeweiligen Voraussetzungen zusatzlich zum Merkzeichen , TBI“ in den
Schwerbehindertenausweis eingetragen” ''. Zu diesem Zeitpunkt wurde das Merkzeichen TBI als
solches statistisch nicht erhoben.

Merkzeichen Gl (Gehorlosigkeit)

Fir Menschen mit einer Schwerbehinderung mit dem Merkzeichen Gl (gehdrlos) gibt es in einigen
Bundeslandern finanzielle Unterstiitzung in Form des Gehdrlosengeldes. In Baden-Wirttemberg
gibt es diese finanzielle Unterstiitzung nicht2.

Merkzeichen Bl (Blindheit)

Menschen mit Schwerbehinderung und einer diagnostizierten Taubblindheit oder

Horsehbehinderung haben Anspruch auf die Nachteilsausgleiche fir sehbehinderte Menschen mit

dem Merkzeichen BI (blind).

Nachteilsausgleiche kénnen unter anderem sein:

e Unentgeltliche Beférderung im &ffentlichen Personennahverkehr (§§ 228 ff. SGB 1X)

o Kraftfahrzeugsteuerbefreiung (§ 3a Absatz 1 KraftStG)

e Befreiung vom Rundfunkbeitrag

e Pauschale fiir Aufwendungen fiir durch eine Behinderung veranlasste Fahrten als
aulergewodhnliche Belastung bei der Einkommenssteuererklarung (Behinderten-

Pauschbetrag) (§ 33b Absatz 3 Satz 3 EStG)

e Befreiung von der Hundesteuer fiir Blindenfuhrhunde

10 vgl. Landtag Baden-Wirttemberg 2022, Drucksache 17/2078, S. 4
1 Landtag Baden-Wurttemberg 2020, Drucksache 16/9243, S. 2
12 \/gl. Landtag Baden-Wirttemberg 2016, Drucksache 16/791, S. 2
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Sozialrechtliche Aspekte

e Fahrtkostenibernahme bei ambulanten Behandlungen. Voraussetzung ist, dass die betroffene
Person an einer Grunderkrankung leidet, die eine bestimmte, sich Uber einen langeren
Zeitraum erstreckende Therapie mit hoher Behandlungsfrequenz erfordert

e Parkerleichterungen flir schwerbehinderte Menschen
e Blindenhilfe und Landesblindenhilfe3.

Zum Ausgleich der durch die Blindheit bedingten Mehraufwendungen und Benachteiligungen
haben blinde und hochgradig sehbehinderte Menschen mit Wohnsitz in Baden-Wirttemberg nach
§1 Blindenhilfegesetz (BIiIHG) Anspruch auf die Landesblindenhilfe. Diese Leistung wird auf Antrag
gewahrt. Zustandig sind die ortlichen Trager der Sozialhilfe. Die Landesblindenhilfe wird
einkommens- und vermdgensunabhangig gewahrt. Angerechnet werden allerdings Leistungen der
hauslichen Pflege aus der Pflegeversicherung oder bei vollstationarer Versorgung. Dadurch kann
sich die Hohe des Blindengeldes reduzieren.

Fir blinde Menschen mit Anspruch auf Leistungen nach SGB XII (Sozialhilfe) besteht zusatzlich
der Anspruch auf Blindenhilfe nach § 72 SGB XII.

Abweichende Regelungen gelten bei Anspriichen gegeniiber der gesetzlichen Unfallversicherung
(SGB VII) und den Leistungen der sozialen Entschadigung (SGB XIV) bei hochgradiger
Sehbehinderung, Blindheit und Taubblindheit.

Leistungen der Eingliederungshilfe

Anspruch auf Eingliederungshilfeleistungen haben

Personen, die nach § 2 SGB IX in Verbindung mit Prof. Dr. Wanka:

§ 99 SGB IX zum leistungsberechtigten »ES gibt noch deutlich zu wenig
Personenkreis gehdren. Dazu zahlen Personen, Taubblinden-Assistenten. Der Schwerpunkt
bei denen eine behinderungsbedingte wesentliche der Taubblinden-Assistenz ist die Gruppe
Teilhabeeinschrankung (wesentliche Behinderung) von Personen mit erworbener
vorliegt. Also Personen, die kérperliche, seelische, Taubblindheit. Das heiltt Menschen, bei

denen die Wahrscheinlichkeit hoch ist, dass
sie irgendwann selbststandig oder im
ambulanten Bereich wohnen kénnen und
nicht auf ein in irgendeiner Form stationar
geartetes Wohn- und Arbeitsangebot
angewiesen sind.“*

geistige oder Sinnesbeeintrachtigungen haben,
die sie in Wechselwirkung mit einstellungs- und
umweltbedingten Barrieren an der
gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft
mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als sechs
Monate hindern kdnnen. Dieser Anspruch fir
korperlich wesentlich behinderte Menschen ist
dargelegt in § 1 Eingliederungshilfe-Verordnung. Fir die Leistungsberechtigung im Rahmen der
Eingliederungshilfe ist in der Regel keine gesonderte Feststellung der wesentlichen Behinderung

13 Vgl. Regierungsprasidien Baden-Wirttemberg 2023
* Prof. Dr. Wanka: Interview vom 15.05.2023
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Begriffsbestimmung

notwendig. Zu den Leistungen der Eingliederungshilfe gehdrt auch die Taubblindenassistenz als
spezielle Hilfe zur Sicherung der sozialen Teilhabe.

.Der Schwerpunkt der Taubblinden-Assistenz ist die Gruppe von Menschen mit erworbener
Taubblindheit. Das heifl3t Menschen, bei denen die Wahrscheinlichkeit hoch ist, dass sie
irgendwann selbststandig oder im ambulanten Bereich wohnen kénnen“'4.

4. Begriffsbestimmung

Ein Mensch mit Schwerbehinderung erhalt das Merkzeichen Taubblind TBI, wenn er aufgrund einer
Stérung der Horfunktion mindestens einen Grad der Behinderung (GdB) von 70 und gleichzeitig
aufgrund einer Stérung des Sehvermdégens einen Grad der Behinderung von 100 hat.

Eine Stérung der Horfunktion mit einem GdB von mindestens 70 bedeutet in der Praxis, dass
die Person entweder eine an Taubheit grenzende Schwerhdorigkeit oder Taubheit aufweist.

An Taubheit grenzend schwerhdrig ist eine Person, wenn sie auf beiden Ohren einen Horverlust
von mindestens 80-95 Prozent hat.

Taub ist man mit einem Hoérverlust auf einem Ohr von 100 Prozent und auf dem anderen Ohr von
95 Prozent (Merkzeichen Gl).

Eine Stérung des Sehvermoégens mit einem Grad der Behinderung von 100 hat eine Person,
die hochgradig sehbehindert ist.

Eine hochgradige Sehbehinderung liegt vor, wenn eine Person nur noch eine Sehscharfe (Visus)
unter 0,05 (entspricht 5 Prozent) hat.

Das Merkzeichen Bl erhalten vollstdndig erblindete Personen und Personen, bei denen die
Gesamtsehscharfe beidaugig maximal ein Finfzigstel (Sehscharfe bzw. Visus von 0,02) betragt.
Ebenso erhalten Menschen mit Sehbehinderung dieses Merkzeichen, bei denen eine dieser
Sehscharfe entsprechende Sehstérung vorliegt. Dies ist unter anderem der Fall, wenn das
Gesichtsfeld erheblich eingeschrankt ist.

Neben dem Schwerbehindertenrecht ist die Zugehdrigkeit zum leistungsberechtigten Personenkreis
nach § 99 SGB IX zu betrachten.

14 Prof. Dr. Wanka: Interview vom 15.05.2023
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Medizinischer Blick

Die aktuell geltende Eingliederungshilfe-Verordnung (EingIHV) konkretisiert, dass zu den wesentlich
korperlich behinderten Menschen unter anderem folgende Personengruppen gehoren:

e blinde und erheblich sehbehinderte Menschen

e Personen, die gehdrlos sind oder denen eine sprachliche Verstandigung tber das Gehdr nur
mit Hérhilfen moglich ist.

Das Eingliederungshilferecht orientiert sich grundsatzlich, in Anlehnung an das bio-psycho-soziale
Modell der ,International Classification of Functioning, Disability and Health“ (ICF) der ,World Health
Organisation* (WHO), an den individuellen behinderungsbedingten Teilhabeeinschrankungen und
den daraus resultierenden Bedarfen. Zusammen mit der leistungsberechtigten Person fiihrt der
Trager der Eingliederungshilfe im Dialog eine umfassende Bedarfsermittiung fir eine wirksame
Teilhabe durch, die sich an den individuellen Zielen der jeweiligen Person mit Behinderung orientiert.

Fur die Personengruppe der Menschen mit Taubblindheit ist es besonders wichtig, dass
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter bei den Tragern der Eingliederungshilfe fachliches
Hintergrundwissen zur allgemeinen Bedarfslage von Menschen mit Taubblindheit mitbringen.
Dadurch kdnnen sie die individuellen Bedarfe im Einzelfall nicht nur besser nachvollziehen, sondern
im Dialog mit dem Menschen mit Taubblindheit auch passgenau und vollumfanglich erfassen.

Die Bundesarbeitsgemeinschaft der Uberoértlichen Trager der Sozialhilfe und der Eingliederungshilfe
(BAGUS) weist in ihrer Orientierungshilfe zum Behinderungsbegriff aus dem Jahr 2009 darauf hin,
dass in der Praxis manchmal verwendete Begriffe wie ,Mehrfachbehinderung® in den gesetzlichen
Grundlagen weder angewandt noch definiert werden®.

5. Medizinischer Blick

Ublicherweise kénnen Kinder schon vor der Geburt gut héren. Angeborene Einschrankungen des
Hoérens haben eine sehr hohe Relevanz fiir die Sprachentwicklung. Ein Hérscreening erfolgt in
Deutschland daher meistens schon in der Geburtsklinik. Auffalligkeiten werden frihzeitig
diagnostisch abgeklart, sodass eine spezifische Forderung frihzeitig erfolgen kann.

Die Sehfahigkeit ist ebenfalls schon bei der Geburt gegeben, das Sehsystem ist zu diesem
Zeitpunkt aber noch relativ unreif, die Entwicklung der Sehbahn ist erst mit circa zwei Jahren
abgeschlossen. Stérungen der Sehentwicklung kénnen in den Vorsorgeuntersuchungen oft nur
ungenau erfasst werden. Manche Untersuchungsmethoden (z.B. Plusoptix®) sind keine regulare
Leistung der Krankenkasse. Eine einseitige Sehschwache kann daher bis in das Vorschulalter
unentdeckt bleiben.

15 Bundesarbeitsgemeinschaft der Gberdrtlichen Trager der Sozialhilfe und der Eingliederungshilfe 2009, S. 6
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Medizinischer Blick

Nach wissenschaftlicher Definition wird eine Taubblindheit nicht als Krankheit, sondern als
Behinderung klassifiziert. Nur sechs Prozent aller Menschen mit Hérsehbehinderung sind
tatsachlich taubblind.

Die medizinische Nachsorge zielt vor allem darauf, Komplikationen zu verhindern und durch
Hilfsangebote ein hohes Mal} an Selbststandigkeit zu gewahren.

Die Ursachen fur Taubblindheit beziehungsweise Hérsehbehinderung haben sich seit den 1980er
Jahren verandert. Bis zu dieser Zeit waren vorgeburtliche Infektionen mit Rételn die Hauptursache
fur angeborene Horsehbehinderungen. Diese kdnnen heutzutage durch Impfungen weitestgehend
vermieden werden. Aktuell sind Schadigungen in der Schwangerschaft durch andere Infektionen
oder Noxen (Medikamente, Drogen, Alkohol), Friihgeburtlichkeit sowie genetische Syndrome die
haufigsten Ursachen flr angeborene beziehungsweise frih eintretende Hérsehbehinderungen.

5.1. Genetische Syndrome
Usher-Syndrom

Das Usher-Syndrom ist mit 50 Prozent die haufigste genetische Ursache (1:25.000 Geburten) fur
Taubblindheit. Beide Elternteile sind zwar Ubertrager der Behinderung, selbst aber nicht daran
erkrankt. Es handelt sich um mehrere Gendefekte, die auf unterschiedlichen Chromosomen
angesiedelt und fir die Taubblindheit verantwortlich sind. Es sind zwélIf verschiedene Mutationen
beschrieben.

Die Horbehinderung entsteht durch eine Schadigung der Haarzellen in der Schnecke des
Innenohrs. Die Sehbehinderung entsteht durch eine Retinopathia pigmentosa. Das bedeutet, dass
die Sehzellen auf der Netzhaut nach und nach absterben, was zur Degeneration der Netzhaut
fuhrt.

Klinisch werden drei Typen unterschieden:

e Beim Usher-Typ 1 (USH1) zeigt sich der schwerste Verlauf der Erkrankung mit angeborener
Taubheit und einer beginnenden Retinopathia pigmentosa ab dem zehnten Lebensjahr.

e Beim Usher-Typ 2 (USH2) besteht eine konstante, hochgradige Schwerhdérigkeit. Die
Retinopathia pigmentosa setzt wahrend der Pubertat ein.

e Beim Usher-Typ 3 (USH3) beginnt der Hoérverlust nach dem Spracherwerb und schreitet
kontinuierlich fort. Die Retinopathia pigmentosa beginnt etwa in der zweiten Lebenshalfte.

KVJS Fokus 10



Medizinischer Blick

Das Ausmal der Behinderung ist unterschiedlich stark ausgepragt. Die Horbehinderung tritt vor
der Sehbehinderung ein. Weitere Komplikationen kdnnen epileptische Anfalle und
Gleichgewichtsstorungen sein'®.

CHARGE-Syndrom

Das CHARGE Syndrom entsteht als Neumutation. Das bedeutet, dass es nicht von den Eltern
vererbt wird, sondern durch Abbriiche sehr kleiner Fragmente (Mikrodeletion) am Chromosom 8
neu entsteht. Dadurch kommt es zu Schadigungen an verschiedenen Organsystemen, unter
anderem an Augen und Ohren. Diese Schadigungen sind sehr variabel. Die Entwicklung verlauft
insgesamt verzogert. Die Betroffenen bedirfen einer intensiven medizinischen Betreuung. Sie
werden oft mehrfach operiert, sodass ein dreijahriges Kind mit CHARGE-Syndrom durchschnittlich

zehn Operationen hinter sich hat.

Die Bezeichnung CHARGE ist ein englischsprachiges Akronym, das sich wie folgt
zusammensetzt'”:

C: Colobom (Kolobom = angeborene Spaltbildung des Auges)

H: Heart Defects (angeborener Herzfehler)

A: Atresia or stenosis of Choanae (Choanalatresie = Verengung / Verschluss der Nasengange)

R: Retardation of Growth and Development (verzégerte Allgemein- und / oder GréRRenentwicklung)
G: Genital Anomalies (Anomalie des Genitalbereichs)

E: Ear Anomalies (Anomalie des Ohres sowie Schwerhorigkeit)

Goldenhar-Syndrom beziehungsweise Oculo-auriculo-vertebrale Dysplasie (OAV)

Es handelt sich dabei um oft einseitige Fehlbildungen von Augen, Ohren und Kiefer. Die meisten
Falle von Oculo-auriculo-vertebraler Dysplasie treten spontan auf (1:3000-5000 Geburten). Jungen

sind Uberproportional haufiger betroffen. 15 Prozent der Betroffenen sind auch kognitiv
eingeschrankt's.

16 vgl. Krug 2011
17 Vgl. knw Kindernetzwerk e.V. 2019, S. 1
18 Vgl. Selch/Antwerpes 2023
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Medizinischer Blick

Hurler-Syndrom beziehungsweise Mukopolysaccharidose Typ1 (MPS 1)

Hierbei handelt es sich um eine sehr selten auftretende genetisch bedingte
Stoffwechselerkrankung (1:100.000 Geburten). Die Betroffenen sind sehr anfallig fur
Atemwegsinfektionen und Entziindungen des Mittelohrs, die Hornh&ute der Augen triiben sich, das
Langenwachstum ist beeintrachtigt, die Gelenke sind oft steif. Die kognitive Entwicklung ist
ebenfalls betroffen.

Mittlerweile kann die MPS 1 durch frihzeitige Knochenmarkstransplantation und
Enzymersatztherapie positiv beeinflusst werden, heilbar ist sie jedoch nicht'®.

5.2. Fruhgeburtlichkeit
Fruhgeborene haben ein erhéhtes Risiko fur Sinnesbehinderungen. Diese kénnen durch
Komplikationen wie Hirnblutungen oder Friihgeborenenretinopathie (ROP = retinopathy of

prematurity), aber auch durch notwendige therapeutische MalRnahmen (Aminoglycoside,
Sauerstoffgabe) verursacht werden.

5.3. Infektionserkrankungen
Infektionen wahrend der Schwangerschaft, zum Beispiel Toxoplasmose, Rételn, Syphilis, Herpes,

Cytomegalie, kdnnen eine Taubblindheit als Folge haben. Ebenso wiederkehrende
Mittelohrentziindungen, Herpes Zoster oder eine Meningitis in spateren Lebensphasen.

5.4. Weitere Ursachen

Weitere Ursachen fir Taubblindheit kdnnen sein:

e Schadigungen wahrend der Schwangerschaft durch Alkohol, Drogen und Medikamente
e Schwere Verletzungen in jeder Lebensphase

e Nachlassen der Sinnesfunktionen im Alter

e Maligne Erkrankungen

Der Begriff maligne Erkrankung wird verwendet, um einen Krankheitsverlauf zu kennzeichnen, der
fortschreitend zerstorerisch wirkt. Moglicherweise fiihrt diese Erkrankung auch zum Tod.

19 vgl. Unterhofer/Kummer 2022
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Zusatzliche

Beeintrachtigungen

Im Hinblick auf die Férderung sind folgende Unterscheidungskategorien relevant:
e Taubblind geboren (z.B. vorgeburtliche Schadigung)

e Blind geboren und vor dem Spracherwerb ertaubt

e Blind geboren und nach dem Spracherwerb ertaubt

e Taub geboren und im Kindesalter erblindet (z.B. Usher Typ 1)

e Taub geboren und im hohen Alter erblindet

e Sehr viel spater ertaubt und erblindet, entweder gleichzeitig oder zeitlich versetzt

6. Zusatzliche Beeintrachtigungen
6.1.Geistige und / oder korperliche Beeintrachtigungen

Lang, Keesen und Sarimski?® vergleichen die Ergebnisse ihrer Umfrage mit denen amerikanischer
Erhebungen des “National Consortium on Deaf-Blindness, 2013" (Nationales Konsortium fur
Taubblindheit). Danach wird in den USA von sechs Prozent der Kinder und Jugendlichen mit
Hoérsehbehinderung ausgegangen, die keine weiteren Behinderungen nach dem dort geltenden
Behinderungsbegriff aufweisen. Dabei wurden in den USA neben kdrperlichen und geistigen
Behinderungen auch noch Verhaltensauffalligkeiten und komplexe gesundheitliche Probleme
erhoben. In der deutschen Studie wurde bei 22 Prozent der betroffenen Kinder und Jugendlichen
keine korperliche oder geistige Behinderung angegeben. In den USA wurden bei

e 68 Prozent der betroffenen Kinder Prof. Dr. Wanka:
eine zusatzliche kognitive

L sIch glaube, dass es im Taubblinden-Bereich das
Beeintrachtigung und

Problem ist, dass ganz oft Fehldiagnosen gestellt
werden, auch vom padagogischen System. Dass also

* Dbei 61 Prozent eine zusatzliche beispielsweise die kognitive Behinderung deutlich
korperliche Beeintrachtigung stérker eingeschatzt wird, als sie vorhanden ist. Dass die
festgestellt. Diagnose Autismus-Spektrum deutlich haufiger gestellt

wird, als sie vorhanden ist. Die ist von der Pravalenz
Hingegen wurden in der deutschen Studie genauso wie bei jedem anderen Menschen, auch in dem

bei 72 Prozent eine zusatzliche kognitive Bereich Taubblindheit / Hérsehbehinderung. Aber wenn
Beeintrachtigung und bei 42 Prozent eine die sich irgendwann zurtickziehen, dann wirkt das
zusétzliche korperliche Beeintréchtigung vielleicht autistisch. Wir nennen das pseudo-autistische
festgestellt. Verhaltensweisen und dass man naturlich auf Basis
dieser Fehldiagnosen nicht passende Bedarfe
einschéatzt.“*

20 Vgl. Lang/Keesen/Sarimski 2015, S. 142 ff.
* Prof. Dr. Wanka: Interview vom 15.05.2023
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Zusatzliche

Beeintrachtigungen

Auch in der deutschen Studie kann

L Andra:
das Vorhandensein einer
zusétzlichen geistigen oder ~Psychologische Gesprache, die wirklich tiefer gehen, sind
kérperlichen Behinderung nicht unheimlich wichtig fir die Klienten. Es sind oft sehr viele
ausgeschlossen werden. Bei drei psychische Probleme da. Wir holen auch unseren internen

Psychologen mit ins Boot. Wir sind keine Psychologen und
brauchen da Unterstiitzung.“*

Prozent der erfassten Kinder und
Jugendlichen lagen keine Angaben
zu Diagnosen vor.

6.2. Gefahrdung der seelischen Gesundheit

Wenn bei Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung eine zusatzliche
Taubblindheit/Hérsehbehinderung nicht erkannt wird, hat dies schwerwiegende Auswirkungen auf
alle Lebensbereiche dieser Menschen. Hierzu zahlt eine nicht adaquate Beschulung und auch eine
fehlende taubblindenspezifische Unterstiitzung und Beratung.

Fir Menschen, bei denen die Taubblindheit erst im Laufe des Lebens entsteht oder zu einer
bereits bestehenden Hoér- oder Sehbeeintrachtigung noch der Verlust der jeweils anderen
Sinneswahrnehmung hinzukommt, ist dies mit einer hohen Gefahrdung der psychischen
Gesundheit verbunden. Im Gegensatz zu Menschen, bei denen die Taubblindheit angeboren ist
oder im frihen Kindesalter auftritt, sind sie mit dem Verlust ihrer Fahigkeiten und der
zunehmenden Abhangigkeit von Hilfe konfrontiert und erleben diese bewusst mit.

,Die psychische Belastung fiir einen Taubblinden kann sehr grof3 sein. Menschen, die erstim
spateren Verlauf ihres Lebens taubblind werden, missen mit dem Verlust ihrer Selbststandigkeit
zurechtkommen. Wenn jemand standig auf fremde Hilfe angewiesen ist, kann dessen
Selbstwertgefihl und Selbstbewusstsein stark darunter leiden. Kénnen Menschen nicht mehr
sehen und horen, sind sie zudem mit vielen neuen Angsten konfrontiert: zum Beispiel, weil sie sich
nicht mehr orientieren kénnen und permanent die Méglichkeit besteht, sich zu verletzen. Das kann
zu grofRer Verunsicherung, Unzufriedenheit bis hin zu Depressionen fuhren. Diese zu Uberwinden
ist nicht einfach. Geht es einem nicht gut, fehlt es haufig an Motivation, Neues zu lernen und
auszuprobieren, zum Beispiel Gebarden oder Freizeitaktivitaten wie etwa Tandemfahren mit einem
personlichen Assistenten?!.

21 Oberlin Lebenswelten 2024
* Andra: Interview vom 06.07.2023
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Kinder und

Jugendliche

7.Forderung von Kindern und Jugendlichen
Taubblindheit wird nicht immer (rechtzeitig) erkannt

Die erste Hirde fir eine passende Férderung von Kindern und Jugendlichen mit Taubblindheit ist,
dass diese umfassende doppelte Sinnesbehinderung oft nicht rechtzeitig diagnostiziert wird. Das
Erkennen einer Taubblindheit bei geistiger Behinderung oder komplexen Behinderungen gelingt
bei etwa einem Finftel der Kinder und Jugendlichen nicht standardmafig. Die Diagnostik der Hor-
und Sehfahigkeit bei Kindern mit geistiger Behinderung ist herausfordernd. Dennoch ist sie
dringend notwendig, da ansonsten die Gefahr besteht, ,dass auf grundlegende Bedirfnisse nach
Sicherheit und Kontrolle sowie sozialer Teilhabe und Kommunikation, nicht adaquat eingegangen
werden kann“?2, Aufgrund dieser

Prof. Dr. Wanka: ungestillten Bediirfnisse kénnen
.Der Begriff Taubblindheit ist ein sehr Harter fir Ver?alte.nsm./eisen entsteheni die ,ohne
Eltern. Da braucht es eine hohe Sensibilitat, weil es ~ Bertcksichtigung der sensorischen
auch etwas mit der Identitat zu tun hat. Ausgangslage leicht als autistisch,

hyperaktiv oder anderweitig gestort
fehlgedeutet werden. Sodass die Suche
nach der funktionalen Bedeutung eines

bestimmten Verhaltens vorschnell
Unsere Vorstellung ist - weil wir so auf Héren und endet“23.

Sehen aus sind - natirlich da begrenzt. Und das
erschreckt uns, glaube ich, und das erschreckt
Eltern nattrlich auch.

Die sagen: ,Wie soll das gehen? Wie sollen die in
Kommunikation treten? Wie sollen die tiberhaupt
leben? Wie funktioniert das?*

Eine Umfrage in verschiedenen

Einrichtungen in Deutschland

»Wie soll das funktionieren mit meinem Kind? Wie (Frihforderstellen, Forderschultypen,
kann das glucklich werden? Findet es Freunde? allgemeine Schulen im Zuge der
Kann ich wieder irgendwann selbststandig leben Inklusion) zeigte, dass beim

oder muss ich mich mein Leben lang um mein Kind ,Personenkreis der Kinder und

kimmern?** Jugendlichen mit komplexen
Mehrfachbeeintrachtigungen das
Vorliegen einer Hérsehschadigung haufig nicht bekannt ist oder Diagnosen der
Sinnesbeeintrachtigung nicht in standardisierten Werten vorliegen“?*.

»Wir gehen davon aus, dass von Menschen, die komplex behindert sind, jeder Vierte oder Flinfte,
zumindest international, eine nicht identifizierte Taubblindheit oder Hérsehbehinderung hat. Gehe
ich in eine Klasse mit Schilern mit komplexen Behinderungen, sehe ich, dass ein oder zwei eine
Hoérsehbehinderung haben, die nicht identifiziert ist. Die Ursache kann sein, dass keine
Hilfsmittelversorgung stattgefunden hat oder eine falsche (also Brille, Horgerat). Es kann auch
sein, dass es wirklich pathologisch eine Hérsehbehinderung ist, die weder identifiziert noch weiter
begleitet wurde, weil andere Behinderungen im Vordergrund standen. Das Verhalten, das sich

22 | ang/Keesen/Sarimski 2015, S. 149

23 Epd.

* Prof. Dr. Wanka: Interview vom 15.05.2023
24 Lang/Keesen/Sarimski 2015, S. 145

15 KVJS Fokus



Kinder und

Jugendliche

zeigt und manchmal auf andere Behinderungen zurtickgefihrt wird (wie eine schwere kognitive
Behinderung oder eine schwere korperliche Behinderung), liegt urspriinglich vielleicht in der
Sinnesbehinderung, die als solche nicht erkannt ist?5.

Erwerb von Umweltwissen

Bei Kindern, die mit einer Taubblindheit geboren werden, sind die Mdglichkeiten der
Kommunikation mit den Eltern und dem sozialen Umfeld massiv eingeschrankt. Es fehlen die
Eindriicke des Blickkontaktes, der Mimik und der Gestik. Es fehlen die Stimmen von Vater, Mutter,
Geschwistern, das Brummen des Staubsaugers, das Klirren des Geschirrs in der Kiiche, das
Gerausch des einlaufenden Badewassers und andere Umgebungsgerausche. Das Kind erkennt
nicht anhand der Stimme, wer im Raum ist. Ein Kind mit Taubblindheit wird seine Arme nicht nach
der Rassel, die ihm entgegengestreckt wird, ausstrecken, da es diese weder sehen noch héren
kann. Wahrzunehmen, dass etwas im Umfeld des Kindes passiert (Geschwister spielen, eine
Person betritt den Raum, der Kinderwagen wird aus dem Hausflur ins Freie gefahren, ...), Dinge zu
sehen oder zu héren, denen es sich zuwenden kann, liegt auRerhalb der Moéglichkeiten eines

Kindes mit Taubblindheit.

Dies bedeutet, dass das Kind die Menschen in seinem Umfeld nur wahrnehmen kann, wenn diese

aktiv Uber Kdrperkontakt auf das Kind zugehen.

Bei allen Umwelterfahrungen benétigt das
Kind eine direkte Begleitung und (Hand-
)FUhrung. Die Hand des Kindes muss auf
das Fell eines Hundes gelegt werden. Es
muss alle Korperteile des Hundes spiiren,
um in etwa erfassen zu kénnen, was ein
Hund ist. Um im Rahmen der
Sprachentwicklung Oberbegriffe und
Kategorien zu bilden, beispielsweise die
Kategorie ,Tier¢, muss das Kind oder die
jugendliche Person noch viele andere Tiere
ausgiebig und wiederholt mit seinen Handen
und seinen anderen Sinnen erkunden, bis
im Gehirn ein Abbild der Kategorie , Tier*
entsteht. Umweltwissen auf diese Art
aufzubauen, erfordert viel Zeit und eine
permanente Begleitung des Menschen mit
Taubblindheit durch eine vertraute Person,
die die nichtsprachlichen AuRerungen des

25 Prof. Dr. Wanka: Interview vom 15.05.2023
* Ebd.

Prof. Dr. Wanka:

»Wie jeder andere Saugling lernt: Die Mama und der
Papa machen was im Haus, sprechen dabei und die
Dinge bekommen einen Namen. Dasselbe musste mit
den Schulerinnen und Schulern mit Taubblindheit
passieren. Man muss den Zugang zur Situation
schaffen und die Worte mdglichst schnell danach auch
anbieten. Es ist meiner Erfahrung nach oft schwer fiir
andere Menschen zu verstehen, wie eigentlich der
Zugang zur Welt ist, wenn man von Geburt an taubblind
ist. Und eben noch nie gesehen hat, wie ein Raum ist.
Dass Menschen miteinander reden. Dass ich irgendwo
aufhdére und der andere irgendwo anfangt. Dass es
Lacheln gibt und weinen. Dass es Worte gibt und
Gesten. Das sind Dinge, die sind nicht zuganglich. Das
ist noch nicht da, dieses Konzeptwissen und
Weltwissen. Und dass es StralRen und Autos gibt,
Flugzeuge und ein Universum. Das sind manchmal
ganz abstrakte Inhalte auch.“*
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Kinder und

Jugendliche

Kindes oder des jugendlichen Menschen deuten und somit in den Dialog mit ihm treten kann.

Wichtig ist ebenfalls eine Férderung der Entwicklung der Lautsprache und eine bestmogliche
Versorgung mit technischen Hoérhilfen, um eine mdglichst breite Wahrnehmungsqualitat zu
erreichen, sofern Restwahrnehmungen maéglich sind. Umso mehr Sinne angesprochen und genutzt
werden, desto besser kdnnen Einschrankungen in der Wahrnehmung kompensiert werden.

Wahrnehmung sozialer Situationen

Nicht nur der Erwerb von Sachwissen ist deutlich erschwert. Auch die Wahrnehmung sozialer
(Kommunikations-)Situationen, beispielsweise in der Kindertagesstatte oder auf dem Schulhof, ist
stark eingeschrankt. Ein junger Mensch, der nicht sehen und héren kann, womit sich seine Peer
Group (Mitglieder der sozialen Gruppe) beschéaftigt oder wortiber sie sprechen beziehungsweise
mit DGS (Deutsche Gebardensprache) gebarden, ist aus der kommunikativen Situation
ausgeschlossen. Wahrend ein sehender und hérender Mensch in komplexen Gruppensituationen
(mehrere Sprechende gleichzeitig oder im schnellen Wechsel), bezugnehmende Mimik, wie zum
Beispiel ein Nicken, ein fragender Blick, ein verachtliches Grinsen oder eine abgewandte
Kérperhaltung der umstehenden Personen schnell entschliisseln kann, entgeht dies der Person mit
Taubblindheit. Da diese nur ber taktile Kontaktaufnahme einbezogen werden kann, ist ein aktives
Beruhren der Schiilerin mit Taubblindheit oder des taubblinden Schiilers durch die sehenden oder
hérenden Umstehenden notwendig, um zumindest einen Anteil der komplexen Gesprachssituation
mitzuteilen oder Mitteilungen der taubblinden Person fur die Peer Group zu Ubersetzen.

Adoleszenz

Eine wichtige Entwicklungsaufgabe der Adoleszenz ist es, eigene (Korper-)Grenzen
wahrzunehmen und einen Umgang mit Sexualitédt zu entwickeln. Wahrend das Beruhren der
Hande, des Gesichts oder des Korpers des Gegenubers fir einen Menschen mit Taubblindheit zur
Kommunikation essenziell und somit alltaglich ist, fallen diese Beriihrungen fur sehende und
hoérende Menschen in den Bereich der freundschaftlichen oder intimen Kérperkontakte. Hier
braucht es eine vertraute Person (bspw. eine Taubblindenassistenz) in der Begleitung, die erklart
und ,ubersetzt”.

17 KVJS Fokus



Kinder und

Jugendliche

Besonders schwierig vermittelbare P
Inhalte sind Informationen Uber die
korperlichen Veranderungen in der
Pubertat und die Sexualerziehung.
Ton- oder Stoffmodelle ersetzen
hier teilweise Bilder, Grafiken und
Lehrfilme, die von Menschen mit
Taubblindheit nicht erfasst werden
kénnen.

»,Ein taubblinder Mann hatte eine Partnerin und das ist
dann auseinandergegangen. Wir haben hier einen
Fachdienst sexualisierte Gewalt. Dort waren wir mit ihm zur
Beratung. Zum Besprechen, was bedeutet es, wie ist der
Koérper aufgebaut, von einer Frau und vom Mann. Wir
haben ganz viele Themen mit ihm erstmal ein bisschen
bearbeitet. Er wollte einfach eine Frau. Wir haben gesagt,
das ist nicht so einfach, eine Frau ist kein Gegenstand. Das
einfach erklaren, wenn eine nicht méchte, dann heif’t es
auch Nein. Er hat immer gefragt und wollte unbedingt. Das
war schwierig, ich bin selber Uberfordert gewesen. Wie
kann man das ihm klarmachen, was Beziehung,
Partnerschaft, Sexualitat bedeutet.“*

Spezifische Forderung und fachlich kompetente Unterstiitzung

.Mangelt es an kompetenten Interaktionspartnern, die hérsehgeschadigten Kindern einen ihren
Wahrnehmungsfahigkeiten entsprechenden Zugang zur Welt eréffnen, hat dies Folgen fir deren
kognitive und sozio-emotionale Entwicklung. Spezifische padagogische MalRnahmen und
Unterstitzungsangebote sind folglich nétig, um Kindern mit einer doppelten Sinnesbehinderung die
Entwicklung von Teilhabe und Autonomie zu ermdglichen*?8.

Entscheidend fir eine passende Unterstiitzung ist nicht der funktionale Grad der Hor- oder
Seheinschrankung, sondern auch in welchem Male das betroffene Kind oder der betroffene
jugendliche Mensch seine verbliebenen Wahrnehmungsfunktionen zur Kompensation einsetzen
kann.

Da ein grofRer Teil der hérsehgeschadigten Kinder und Jugendlichen weitere kognitive und
motorische Beeintrachtigungen aufweist, liegt der padagogische Unterstitzungsbedarf ,haufig in
ganz basalen Entwicklungsbereichen, wie der Anbahnung von Kommunikation, dem Erleben von
Selbstwirksamkeit, der Entwicklung von Konzepten iiber die Welt, sich selbst und andere, der
Initiierung von Eigenaktivitat, der Schaffung von Strukturen et cetera“?’.

26 Lang/Keesen/Sarimski 2015, S. 142
* Andra: Interview 06.07.2023
27 Lang/Keesen/Sarimski 2015, S. 149
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Jugendliche

Die Rolle einer Taubblindenassistenz oder gegebenenfalls einer Schulbegleitung sollte nicht auf
die einer rein dolmetschenden Tatigkeit reduziert werden. Diese, bestenfalls langjahrig zur
Verfiigung stehende, vertraute Person, wird haufig auch zur Beschreibung und Erklarung von
Umwelt und sozialen Situationen, zum Ubersetzen von Texten, Busfahrplanen, Hilfestellungen
beim Einkaufen, Essen, Kleidungsauswahl und zur Sicherstellung der Mobilitat bendétigt.

Sonderpadagogische Qualifikation

Durch die deutschlandweit erste Stiftungsprofessur 2018 fir Taubblinden-/
Hoérsehbehindertenpadagogik an der Padagogischen Hochschule Heidelberg, besteht fir
Studierende der Sonderpadagogik die Méglichkeit, das Erweiterungsfach Taubblinden-/
Hoérsehbehindertenpadagogik zu studieren. Dies ermoglicht es, Forschungsprojekte zu allen
Fragen der Taubblinden- und Hérsehbehindertenpddagogik durchzufihren.

In Baden-Wirttemberg gibt es keinen spezifischen sonderpadagogischen Férderschwerpunkt
Taubblindheit, sondern die beiden sonderpadagogischen Férderschwerpunkte Héren und Sehen.

Frihforderungen und Sonderpadagogik fiir taubblinde Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene

Interdisziplinare Friihforderstellen (IFFS)

»In den anerkannten interdisziplindren Frihférderstellen arbeiten heilpddagogische, psychologische
und medizinisch-therapeutische Fachleute im Team zusammen mit Kind und Eltern. Sie sind im
Gebiet des jeweiligen Landkreises tatig. Trager von IFFS sind freie, kommunale Trager oder
Tragerverblinde. In Baden-Wirttemberg gibt es Interdisziplinare Frihforderstellen in weitgehend
allen 44 Stadt- und Landkreisen“28,

Sonderpadagogische Beratungsstellen (SPB)

Die sonderpadagogischen

Beratungsstellen sind meist an die Celik:

Sonderpadagogischen Bildungs- und »Ich bin selber gehdrlos und habe die Stelle flur
Beratungszentren (SBBZ) jemanden im Fachdienst fur die Taubblindenarbeit
angegliedert. Meist arbeiten dort gesehen. Ich hatte vorher noch keine Erfahrungen in
Sonderpadagoginnen und dem Bereich. Man hat mich genommen und ich konnte
Sonderpédagogen mit einer nach und nach taktile Gebarden lernen.
Ausbildung in den unterschiedlichen Gebardensprache konnte ich schon, weil ich gehdrlos

bin. Aber taktile Gebarden und Lormen, das konnte ich

Forderschwerpunkten wie zum Beispiel :
alles hier lernen.“*

Sprache, geistige Entwicklung,
korperliche und motorische

28 | andesbildungsserver Baden-Wiirttemberg o.J.
* Celik: Interview vom 06.07.2023
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Entwicklung, Lernen, Héren oder Sehen. In manchen Regionen gibt es einen Frihférderverbund
durch den Zusammenschluss verschiedener sonderpadagogischer Beratungsstellen.

Trager der SPB sind die kommunalen Schultrager oder freie Trager. Das Personal wird vom Land
gestellt oder bei freien Tragern refinanziert (freiwillige Leistung des Landes).

»An Frihférderstellen konnen sich Eltern von Kindern mit Entwicklungsstérungen oder
Behinderungen wenden. Frahférderung kann in der Frihférderstelle, mobil beim Kind zu Hause
oder auch im Kindergarten stattfinden. Frihférderstellen handeln ausschlielich im Auftrag der
Eltern und beziehen Eltern in die Planung und Gestaltung der Frihférderung mit ein. Die
MaRnahmen der Friihférderstellen sind kostenfrei“2°.

Sonderpadagogische Dienste der SBBZ

Eine Ubersicht tiber die Sonderpadagogischen Dienste fiir die Férderschwerpunkte Héren, Sehen
und kérperliche und motorische Entwicklung finden Sie unter: https://www.schule-bw.de/faecher-
und-schularten/schularten/sonderpaedagogische-bildung/soepaed dienste.

Diese beraten niederschwellig Schulen, die eine Schulerin oder einen Schiler mit einer
Behinderung unterrichten.

SBBZ mit Internat

Es gibt kaum SBBZ mit Internat in Baden-Wirttemberg, die auf taubblinde Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene spezialisiert sind. In der oben genannten Ubersicht der SBBZ mit
Forderschwerpunkt Horen gibt es keine gesonderten Hinweise auf die Aufnahme von Schiilerinnen
und Schilern mit einer Sehbehinderung.

Prof. Dr. Wanka: Unter den SBBZ mit Internat mit

,Die meisten, die nicht identifiziert sind, sind Fé"rderschwerp.unl.(t Sehen st fir Ba?'e”‘
wahrscheinlich an Schulen fiir geistige Wirttemberg einzig der Standort ,Stiftung St.

Entwicklung und kérperliche Entwicklung, Franziskus Heiligenbronn* erwahnt, der tber einen
weil wir dort eben nicht im Schwerpunkt auf ~ Schulbereich fir Taubblindheit /

die Sinne gucken. Ich glaube, im SBBZ-  Hérsehbehinderung verfiigt®.

Sehen mussten wir starker auf die

Hoérbehinderung gucken. Im SBBZ-Horen Ein Schulkindergarten, der auch Kinder mit

wurde ich, weil da oftmals eher die Fitteren = Taubblindheit aus den umliegenden Landkreisen
sind, weniger vermuten.“* aufnimmt, gehort ebenfalls zum Angebot3!.

29 | andesbildungsserver Baden-Wiirttemberg o.J.

30 \gl. Landesbildungsserver Baden-Wirttemberg o.J.
31Vgl. Stiftung St. Franziskus Heiligenbronn 2024

* Prof. Dr. Wanka: Interview vom 15.05.2023
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Interview mit

Prof. Dr. Wanka

8. Interview mit Prof. Dr. Andrea Wanka

Frau Professorin Doktor Andrea Wanka arbeitet seit 2018, anfangs noch im Rahmen einer
Stiftungsprofessur, im Bereich der Taubblinden-/Horsehbehindertenpadagogik im Institut fir
Sonderpadagogik an der Padagogischen Hochschule Heidelberg.

MPD: Was ist das Besondere in der Entwicklung der Kommunikation von Menschen mit
Taubblindheit?

Prof. Dr. Wanka: Was wir mit einem Saugling als aller erstes tun ist, dass wir alles, was er tut,
aufnehmen und kommentieren. Und zwar alles, egal, was er macht, ob es gut oder schlecht ist.
Wir machen eine Riesenfeier darum herum. Wir richten uns immer an diesem Baby aus. ,Ach,
wie schén, was du da tust. Wie schén! Wie wunderbar!“ Ein Mensch mit Taubblindheit hat das
nie erlebt, dass das, was von ihm kommt, spurbar aufgegriffen wird und dass er wiederum darauf
reagieren kann. Also diese Wechselseitigkeit, die ihm zeigt: ,Du bist da. Du bist wichtig. Du bist
interessant. Ich bin auch da. Ich bin auch wichtig. Ich bin auch interessant. Guck mal, was ich da
mache.

Was wir oftmals machen und was ich schwierig finde ist, wir bringen einfach nur Begriffe bei. Wir
bringen den Begriff ,Ball“ bei. Das ist 6de. Wir erleben es dann im Erwachsenenbereich, dass die
Menschen sagen kdnnen ,Ich habe heute Kaffee getrunken. Ich habe gearbeitet. Tag war gut.” Ich
weild nicht, wie es lhnen geht, wenn Sie nach Hause kommen und Sie sagen jeden Tag: ,Ich habe
Kaffee getrunken. Ich habe gearbeitet. Tag war gut®. Der andere fragt, ,und wie geht es dir so?* -
,Der Tag war gut.“ Das ist das Gesprach, das ich gefiihrt habe, weil ich nur einzelne Worthilsen
gelernt habe und nicht gelernt habe, in Konversation zu sein. Oder auch gar keinen Zugang
bekommen habe, dass ich Geflihle habe und wie die heiRen. Dass Andere Geflihle haben und wie
die heilRen. Dass es Spannendes gibt, was mich interessiert. Dass es Langweiliges gibt, was mich
nicht interessiert.

MPD: Welche Qualifikation hat eine Taubblinden-Assistenz?

Prof. Dr. Wanka: Die Qualifizierung ist ganz gut, auch da die Inhalte in Ricksprache mit dem
Gemeinsamen Fachausschuss Taubblind (GFTB) abgesprochen sind. Er hat vorgegeben, was flr
Qualifizierungsinhalte sie sich vorstellen wirden fir Taubblinden-Assistenten. Dann hat sich der
Taubblinden-Assistenten-Verband entwickelt, das System wurde professionalisiert. Und trotzdem
steht es noch relativ am Anfang. Die gesamte Taubblinden-Padagogik ist eine sehr junge Disziplin.

Wenn man jetzt pauschalieren musste, wirde ich sagen, die Qualifizierung ist zum einen auf
Menschen mit erworbener Taubblindheit starker ausgerichtet und auf Menschen, die selbststandig
leben kénnen. Nicht so sehr auf Menschen, die von Geburt an taubblind sind, was eine
Schwierigkeit macht in der Begleitung von Schilerinnen und Schiilern. Taubblinden-Assistenten
kénnen toll sein in der Begleitung von Schiilerinnen und Schiilern. Aber es kann auch eine Grenze
geben im Verstandnis, weil sie all das, was ich eben genannt habe (Zugang zur Welt, Zugang zu
Kommunikation, es gibt noch kein konventionelles Kommunikationssystem, das muss erst
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entwickelt werden) eventuell nicht haben. Wenn wir jetzt einen Schiler, eine Schilerin mit Usher-
Syndrom (mit einer erworbenen Taubblindheit) in der Schule haben, ist eine Taubblinden-Assistenz
aus meiner Sicht eine sehr gute Begleitung.

Dann haben wir die Gruppe von Taubblinden-Assistenten, die selber gehdérlos geboren sind und
als Muttersprache die Gebardensprache haben. Da ist ein groRer Vorteil, da sowohl die Deutsche
Gebardensprache als auch die Anpassung ins Taktile oftmals viel besser sind als bei hérenden
und sehenden Menschen, die Gebardensprache als Zweitsprache (als Fremdsprache) erworben
haben. Ein grol3er Vorteil gegentber uns hérenden Menschen ist, dass sie sich in der
Gehorlosenkultur auskennen. Menschen, die erworben taubblind sind und gehérlos geboren sind,
gehdren oftmals der Gehorlosenkultur an — je nachdem wie die Hilfsmittelversorgung war oder ob
die Eltern auch gehdrlos sind.

MPD: Welche Schwierigkeiten kénnen in Bezug auf Taubblinden-Assistenz auftreten?

Prof. Dr. Wanka: Sagen wir, wir sind in einer Selbsthilfegruppe und es gibt ein Treffen und der
Taubblinden-Assistent (TBA) begleitet denjenigen. Dann ist es oftmals so, dass der gehérlose TBA
viel besser ist als der Hérende. Er kennt alle und alles und kann sich schnell den Zugang zu den
Inhalten verschaffen.

Wenn wir aber bei einer hdrenden Veranstaltung sind, dann kann es sein, dass der gehorlose
Taubblinden-Assistent selbst Unterstutzung brauchte, um diese Veranstaltungen zu begleiten. Es
brauchte einen Dolmetscher, damit der gehérlose Taubblinden-Assistent Zugang zu den Inhalten
hatte. Die Passung zum Taubblinden ware da, aber die Passung zur Veranstaltung ware nicht da.
Das macht es kompliziert.

Ich glaube, nachdem ich viele Taubblinden-Assistenten im Einsatz beobachtet habe, dass es beide
braucht, die gehdrlosen Taubblinden-Assistenten und die hérenden Taubblinden-Assistenten. Wir
brauchten viel mehr Taubblinden-Assistenten, auch in Baden-Wurttemberg, aber vor allen Dingen
auch deutschlandweit. Wenn wir eine Veranstaltung haben in Deutschland und es sind relativ viele
Taubblinde dort, dann kriegen bei weitem nicht alle Assistenten, weil einfach alle Assistenten
ausgebucht sind.
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9. Kommunikation und Uberwindung von Barrieren
im Alltag

Menschen mit einer Taubblindheit nehmen ihren Alltag grundlegend anders wahr als Menschen
ohne Taubblindheit. Das Nichtvorhandensein des Sehens und Hoérens fiihrt zu einer veranderten
Eigen- und Umweltwahrnehmung. Es ist eine hohe Wahrnehmungssensibilitat sowohl fur
Beriihrungen als auch fiir Geriiche und Vibrationen vorhanden32.

Menschen mit einer Taubblindheit benétigen eine angepasste Umweltgestaltung, um ihren Alltag,
so weit als mdglich, eigenstandig leben zu kdnnen. Dadurch kénnen vorhandene Kompetenzen der
Menschen zur Entfaltung kommen. Forderliche Aspekte sind hier zielgerichtete
Kommunikationsmaoglichkeiten, der Einsatz von pflegerischen, technischen und digitalen
Hilfsmitteln, soziales Eingebundensein sowie eine barrierefreie Lebensumgebung.

Eine optimal gestaltete Umgebung meint einerseits die Gestaltung von Gebauden, Rdumen,
AuBenanlagen und Kommunikationsmoglichkeiten. Die Installation von Leitlinientechnik an
Bahnhoéfen und offentlichen Platzen, vibrierende Taster an Ampelanlagen und barrierefreie
FulRwege sind andererseits Bestandteile fur einen barrierefreien 6ffentlichen Raum, um Teilhabe
fur alle Menschen zu ermdglichen.

Grundlage fir einen gelingenden Alltag ist es, den erhdhten Zeitaufwand und eventuell bestehende
Komorbiditaten zu bertcksichtigen. Dies ist Uiberwiegend in einer gelungenen Kommunikation
begrindet. Gelungene Kommunikation erfordert die ausschliel3liche Fokussierung auf den
Menschen mit Taubblindheit. Nebenbeschaftigungen sind nicht moglich. Dadurch ergeben sich
ausgewabhlte Situationen im Tageslauf. Die Aufmerksamkeit des Menschen mit Taubblindheit ist
ausschlieRlich auf die Kommunikationssituation gelegt.

Hilfreich fiir eine erfolgreiche Alltagsgestaltung®::

e Klare Absprachen und wiederkehrende Tageslaufe

e Ausreichend Zeit fur und mit der Kommunikation

e Einheitliche Wortwahl fiir die Begriffsbildung

e Das bewusste Offnen und SchlieRen von Tiiren, um An- und Abwesenheit einer weiteren
Person anzukindigen

e Nutzung der Wahrnehmungen fir Vibrationen, Gerduschen, Gertichen und taktile
Empfindungen

32 \gl. Paulinenpflege Winnenden e.V. 2022
33 Vgl. Stiftung Nikolauspflege 2022
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e Kenntnis von Tag und Nacht — durch geregelte Tagesablaufe und -rituale, sowie
Vibrationsuhren

e Medizinische Anbindung und der Kontakt zu Selbsthilfevereinigungen

e Anordnung von Mobiliar und Gegenstanden unter Berlcksichtigung der Sturz- und
Verletzungsgefahr (beispielsweise Kopffreiheit)

e Taktile Anhaltspunkte an wichtigen

Gegenstanden und Mobiliaren zur Orientierung Andra:
und Ordnung im persénlichen Umfeld ,Das grofe Thema ist der Zeitfaktor. Es ist
4-5-mal mehr Zeit notwendig als bei einem,
e Der Einsatz von Licht (ausreichend Lumen, ,nur* gehorlosen oder ,,nur“. b””d9”
direkte / indirekte Beleuchtung, punktuelle oder Menschen. Es braucht ganz viel Zeit und

es braucht immer Wiederholungen. Das
merken wir in der Kommunikation, wenn
wir etwas erklaren méchten. Manchmal
zehn Wiederholung, bis es endlich
angekommen ist, was wir wollen oder
Uberhaupt um welches Thema es jetzt
geht. Weil sie oft so abgekapselt und
verschlossen in ihrer Welt leben. Bis man

da mal eindringen kann, das dauert einfach
e Taktile Markierungsgegebenheiten, taktile viel mehr Zeit.“*

Handlaufe, Gelander mit tastbaren
Anhaltspunkten im 6ffentlichen Raum

breite Beleuchtung)

e Der Einsatz von Blendtechnik und Kontrasten
bei Restsehfahigkeit (Jalousien, Raumteiler,
Markisen)

e Klare Ordnungssysteme

Weitere technische und digitale Hilfsmittel kbnnen notwendig sein. Beispielsweise Langstock,
Navigationsgurtel, Hindernisanzeiger, “Tabli” mit Braillezeile, Vibrationswecker, Vibrationsmatratze
und Vibrationsklingel, Alarmtrittmatte fur die Eingangstire, funkbasierte Vibrationspager fur eine
Brandmeldeanlage oder vergleichbare Anwendungsgebiete, Kochfeldschablone, Schneidehilfen fir
Obst und Gemuse, Lormen- und Braille-Handschuh sowie eine digitale Gerduscherkennung.

Einen umfassenden Einblick gibt auf Anfrage die Hilfsmittelliste der Landesarbeitsgemeinschaft
Taubblind BW (Anfrage per Mail an info@lag-taubblind-bw.de)34.

9.1. Welche Kommunikationsformen gibt es fiir Menschen mit Taubblindheit?

Kommunikation ist ein grundlegendes menschliches Bedirfnis. Der Mensch méchte sich mitteilen
und verstanden werden. Einige Menschen mit Taubblindheit kbnnen sich mit eingeschrankter oder

34 Vgl. Landesarbeitsgemeinschaft Taubblind Baden-Wirttemberg o.J.
* Andra: Interview vom 06.07.2023
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auch ohne Lautsprache mitteilen. Dies héngt davon ab, wann die Taubblindheit eingetreten ist und
welche Kommunikationsform bereits verwendet wird und wurde.

Es kénnen auch Elemente der visuellen Gebardensprache sowie der Lautsprache verwendet
werden, wenn die Taubblindheit im Lebensverlauf eingetreten ist. Auch bei visuellen
Einschrankungen wie Sichtfeldeinschrankungen ist dies méglich.

9.1.1. Nicht-schriftliche Kommunikation durch Gebéarden und Zeichen

Deutsche Gebardensprache - DGS

Die Deutsche Gebardensprache weist ein grundsatzlich anderes grammatikalisches System auf als
die deutsche Lautsprache. Es kann mit einer Gebarde ein Bild, Symbol oder eine Satzpassage
mitgeteilt werden. Durch das Aneinanderreihen verschiedener Gebarden bildet sich eine Mitteilung

an den Kommunikationspartner.

Es werden verschiedene AuRerungen verwendet, um Informationen zu Ubermitteln. Dazu zéhlen
Handformen, Mimik, Gestik und Mundstellungen.

Menschen, welche von Geburt an gehoérlos und sehend sind, erwerben die Lautsprache nicht als
Muttersprache. Sie konnen die Deutsche Gebardensprache erlernen und dadurch kommunizieren.

Bei einer geringen Restsehfahigkeit sollte ein kleiner Gebardenraum beachtet werden, um die
Sichtbarkeit der Gebarden auf Gesicht- und Hals-HOhe gewahrleisten zu kénnen.

Fir Menschen mit Taubblindheit ist die Deutsche Gebardensprache nicht geeignet, weil die
Gebarden kaum gesehen werden kénnen. Eine Adaption ist die taktile Gebardensprache.

Die taktile Gebardensprache

Abbildung 1: Taktile Gebardensprache3®

35 Fachdienst Integration Taubblinder Menschen (ITM) o.J.: Copyright Fachdienst ITM
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Die taktile Gebardensprache ist eine Kommunikationsform, bei der die Kommunikationspartner die
Informationen erfiihlen, indem ein Kommunikationspartner seine Hande auf die Hande des
anderen Kommunikationspartners legt. Hierdurch ist ein Erfiihlen der Bewegungen, Handzeichen
und Handstellungen madglich. Taktile Gebarden werden genutzt, wenn nahezu keine
Restsehfahigkeit vorhanden ist und auch keine angepassten Gebarden in einem eingeschrankten
Sichtfeld des Kommunikationspartners mehr méglich sind. Menschen mit Taubblindheit kdnnen
diese taktile Gebardensprache nutzen.

Body Signs

Body Signs vermitteln zusatzliche Informationen und kdnnen eine Kommunikationsgrundlage fur
Menschen mit Taubblindheit sein. Die Zeichen werden dem Menschen mit Taubblindheit auf den
Arm oder den Rucken mitgeteilt. Exemplarisch handelt es sich um kurze Abwesenheiten des
Gesprachspartners wie das Verlassen des Raumes, oder dem Benennen von Gegenstanden und
dem Erhalt von Umgebungsinformationen.

Die Frucht Orange wird beispielhaft folgendermalfien mitgeteilt:

,Die Finger der Hand werden auseinandergespreizt und abgeknickt. Nun setzt man die Hand mit
den Fingerspitzen auf den Oberarm und dreht sie in kleinen schnellen Bewegungen nach rechts
und links. Dies ahnelt der DGS-Gebarde und symbolisiert das Quetschen oder Entsaften“.

Das Fingeralphabet®’

Das Fingeralphabet kann zusatzlich zur Gebardensprache genutzt werden, beispielsweise um
Namen, Abklrzungen oder schwierige Worter auszudriicken. Grundlage ist die Schriftsprache.
Jedem Buchstaben des Alphabetes entspricht eine besondere Fingerstellung.

Daktylieren

Das Fingeralphabet in einer zu ertastenden Variante ist das Daktylieren. Es wird von Menschen mit

Taubblindheit oder einer starken Sehbehinderung erganzend verwendet, insbesondere bei
wichtigen Situationen in der Schule oder im Beruf38.

36 SignGes - Kompetenzzentrum fiir Gebardensprache und Gestik der RWTH Aachen o.J.
37 Vgl. Deutsches Taubblindenwerk gemeinnitzige GmbH o.J.
38 Ebd.
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Das Lormen

Das Lormen basiert auf der Schriftsprache. Hier schreibt ein Kommunikationspartner in die
Handinnenflache des Gegenlbers. Die Handinnenflache wird beriihrt und abgetastet. Hierfiir sind
einzelne Handpartien, Finger und Fingerspitzen den Buchstaben zugeordnet.

Abbildung 2: Tastalphabet nach Lorm?°
9.1.2. Schriftliche Kommunikation
Die Brailleschrift
Aktuelle Buchausgaben und Zeitungen sowie Zeitschriften der Tagespresse sind in Brailleschrift
verfligbar. Dies ermdglicht Brailleschrift Lesenden einen breiten kulturellen und gesellschaftlichen
Zugang.
Die Brailleschrift basiert ebenfalls auf der Schriftsprache. Hier ertastet die Braille-Leserin oder der
Braille-Leser kleine Erhéhungen / Punkte auf einem Papier oder einer Schreibunterlage. Die

Anordnung der Punkte steht fiir einen Buchstaben oder eine Zahl.

Nichtsehende Menschen konnen die Brailleschrift erlernen. Menschen mit erworbener
Taubblindheit ist das unter Berlcksichtigung entsprechender Komorbiditaten auch mdéglich.

Die Schwarzschrift

Die Schwarzschrift ist fir Menschen geeignet, welche eine geringe Restsehfahigkeit besitzen und
deshalb Schriftzeichen erkennen kénnen. Dies gilt insbesondere dann, wenn technische Hilfsmittel

39 Fachdienst Integration Taubblinder Menschen (ITM) o.J.: Copyright Fachdienst ITM
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einsatzbereit sind. Technische Hilfsmittel kdnnen beispielsweise eine Lupe oder ein
Bildschirmlesegerat sein, eine Braillezeile oder eine entsprechende Kontrastierung.

9.2.Einige technische Hilfsmittel exemplarisch dargestelit
Tabli

Das Tabli ist eine Kommunikationshilfe, wodurch Menschen mit Taubblindheit bei Kenntnis der
Brailleschrift kommunizieren kdnnen. Die Informationen werden in der Braillezeile eingegeben und
via Bluetooth gesendet und empfangen. Ein sehender Mensch kann Informationen auf einem
gekoppelten Smartphone in Echtzeit lesen und schreiben. Eine Sprachausgabe ist verflgbar.

/‘

Abbildung 3: Tabli*°

MPD: Im Internet findet man ganz tolle Dinge, da gibt es zum Beispiel Schuhe mit
speziellen Einlagen oder einen Giirtel, der einen bei der Orientierung hilft. Sind das
Forschungsfantasien oder sind Sie diesen Dingen schon begegnet?

Andra: Studenten haben hier bei uns diese Weste probiert. Der Taubblinde selber hat gesagt,
es ware nicht schlecht, es ist schon eine Hilfe - aber Assistenz, also eine Person ware immer
besser. Assistenz gibt mehr Sicherheit. Die Technik kann nicht alles ersetzen oder nicht so viel,
wie wir vielleicht denken und uns wiinschen wurden. Ich glaube, ein Mensch ist wichtiger fur
Taubblinde, weil sie dann kommunizieren und direkt darauf einwirken kénnen. Eine Technik
kann auch mal versagen. Und was dann? Wenn die kaputt geht, ist niemand mehr da.

Celik: Die taubblinden Menschen sind schon so viel isoliert. Wenn dann noch so eine Technik
kommt, ist noch mehr Isolation. Mit Taubblinden-Assistenten kommen sie raus aus der Isolation
und haben auch Kommunikation oder auch Kérpergefihl, das ist etwas ganz anderes.*

40 Help Tech GmbH & Co. KG 2024: Copyright Help Tech GmbH & Co. KG
* Andra/Celik: Interview vom 06.07.2023
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Der Navigationsgiirtel

Der Girtel wird am Bauch angelegt. Es werden 360 Grad abgedeckt. Mittels Vibrationen werden
Richtungsanderungen und das Geradeausgehen vermittelt. Die notwendigen Informationen werden
von der dazugehorigen App via Bluetooth Gibertragen. Praktischerweise gibt es auch am Giirtel
programmierbare Tasten, beispielsweise fir zu Hause

Hindernisanzeiger

Ein Hindernisanzeiger ist ein kleines Gerat, welches mihelos am Oberkérper oder an Taschen
befestigt werden kann. Durch einen akustischen Hinweiston oder Vibrationen kénnen Hindernisse
erkannt und mitgeteilt werden. Mittels einer App kann der Hindernisanzeiger personalisiert werden.

Der mobile Lorm-Handschuh (Prototyp) als Teil des Projektes Designabilities — Disability-
inspired Interaction*!

Der mobile Lorm-Handschuh ist als Prototyp noch nicht kauflich zu erwerben.

Der mobile Lorm-Handschuh ist ein Handschuh, auf dessen Handinnenseite Sensoren nach dem
Lormen-Alphabet angeordnet sind. Bei Beriihrung der Sensoren an der entsprechenden Stelle wird
ein digitaler Text erstellt. Das kann beispielsweise eine E-Mail oder eine Textnachricht auf das
Smartphone sein. Der mobile Lorm-Handschuh kann auch Mitteilungen empfangen, welche mittels
Vibrationen nach dem Lormen-Alphabet dargestellt werden. Das bedeutet, dass die Anwesenheit
des Kommunikationspartners nicht notwendig ist. Dies kann mehr Kommunikation, soziale
Teilhabe und einen besseren Zugang zu Bildung und Kultur erméglichen*2.

Der HelpTech Activator

Der HelpTech Activator ist eine klappbare Braille Tastatur, welche mit einem iPhone verbunden
werden kann. Mittels einer App kann beispielsweise eine sehende Person auf dem Display des
iPhones Textinhalte lesen, welche durch Braillezeile eingegeben wurden. Eine Diktierfunktion
sowie weitere personalisierte Services, wie etwa ein brailleschriftbasierter Nachrichtenbereich,
stehen ebenfalls zur Verfiigung.

41'Vgl. Design Research Lab o.J.
42 Vgl. Bieling 2015
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Abbildung 4: Activator von HelpTech*?

Andra: ,Wir haben Fillstandsanzeigen firs Glas. Wir haben eine Wohngruppe, die den
Schwerpunkt Taubblindheit hat. Da gibt es diesen Induktionsherd, wo die Platten nicht heil3
sind. Da sind auch fiir den Alltag schon viele Dinge, zum Beispiel Treppenmarkierungen,
Handlaufe und Lichtschalter, die abgesetzt sind. Mit Kontrast wird viel gearbeitet und
Blindenschrift.“*

Celik: ,,In der Kiiche haben die im Taubblindenwohnen alles in Brailleschrift oder auch Symbole
zum Fuhlen, wo die Bewohner abtasten kénnen, da sind Messer oder Tassen. Es gibt einen
Dienstplan, da kdnnen sie fiihlen, welche Kollegen heute kommen.**

Andra: ,,Spiele haben wir auch. Eigentlich aus dem Blindenbereich, aber auch gut fir die
Taubblinden. Zum Beispiel das ,Mensch &rger dich nicht!“ kann man nach den Formen spielen.
Die Figuren sind oben unterschiedlich, das kann man fiihlen.“*

43 Help Tech GmbH & Co. KG 2024: Copyright Help Tech GmbH & Co. KG
* Andra/Celik: Interview vom 06.07.2023
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10. Interviews mit Experten in eigener Sache

Im Zentrum stand die Leitfrage: Was bedeutet Taubblindheit fir Sie konkret in Bezug auf ihre
Lebensflihrung und Alltagsbewaltigung?

Um mdglichst offen an die Gesprachssituation herangehen zu kdnnen, wurde die Methode des
narrativen Interviews mit teilstrukturiertem Leitfaden genutzt. Das narrative Interview ist eine
qualitative Methode der Sozialwissenschaften.

Interview mit Herrn Pieper (25.05.2023)

Herr Pieper kann durch seine Cochlea-Implantate (Cl) héren und
lautsprachlich antworten. Selbstandig gehen kann er aufgrund von
Schwindel und Gleichgewichtsstorungen nicht und ist deshalb auf
einen Rollstuhl und Assistenz angewiesen. Bei unserem Gesprach
tragt er eine Sonnenbrille, um vor Blendung geschutzt zu sein. Herr
Pieper lebt in der besonderen Wohnform St. Franziskus in
Schramberg-Heiligenbronn, wo wir das Interview mit ihm fuhrten.
Unterstitzung bekamen wir von einer Mitarbeiterin der
Wohngruppe und einer Mitarbeiterin im Sozialdienst.

© privat

Biographisches:

Herr Pieper: Ich war hier in der Schule gewesen in Heiligenbronn 1964 bis 1974. Und seit 2011
wohne ich hier in Heiligenbronn. Schlecht gehért habe ich als Kind schon, drum war ich auch hier
in der Schule gewesen. Schwerhoérigen-Schule bei der Schwester Augustina. Bevor ich hier war,
war ich in einem Altenpflegeheim in Nordheim; nie wieder. Blind geworden bin ich mit 41 Jahren.

Mitarbeiterin: Er ist nach dem Tod der Mutter zusammen mit seinem Vater in das Altenpflegeheim
gekommen, bis zum Tod des Vaters.

MPD: Was hatten und haben Sie bisher als Hilfsmittel?

Pieper: Mit dem Blindenstock bin ich friiher bis 2018 alleine gelaufen und dann bin ich erkrankt.
Ich habe eine starke Entzindung hinter dem Trommelfell gehabt und dann habe ich Schwindel
bekommen. Die Entziindung ist weggegangen mit Infusion und Antibiotika, aber der Schwindel ist
geblieben.

Ich bin hier im Rollstuhl, weil ich zu wenig laufen kann, ich lauf wie betrunken, furchtbar.

Ich bin schwerhorig, aber mit dem CI kann ich gut héren. Aber das Cl ist schlecht manchmal, da
komme ich nicht ganz so richtig mit - muss man langsam reden.
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Mitarbeiterin: Laut der Audiologie hort er jedes zweite Wort und der Rest ist so Zusammenfinden
einzelner Buchstaben. Also es kann sein, er hort viel mehr, aber laut dem Audiogramm ist es jedes
zweite Wort und den Rest baut das Gehirn dann zusammen.

MPD: Seit wann haben Sie das CI?
Pieper: Rechts 2015 und links 2016.
MPD: Und wie haben Sie gelernt damit zu héren, war das schwer?

Pieper: Es ist nur eine Horhilfe. Richtig Hoéren ist nicht der Fall. Besser als mit den Horgeraten auf
jeden Fall. Nur ein anderes Horen, tiefer.

Mitarbeiterin: Das hangt mit den Frequenzen zusammen. Also, ein CI fangt viel weiter hinten an,
wir héren ja auch Blatter rascheln. Das Cl fangt, glaub ich, bei 15 Dezibel an. Und ist es je
nachdem, wie das Horgerat ist, wieviel Reststarke noch da ist. Weil, es wird ja in die Schnecke
eingelegt. Und wieviel da dann noch da ist, sieht man im Audiogramm. Und dann ist irgendwann
ein Abfall und dann ist es komplett weg. Und deshalb ist es unterschiedlich von CI-Trager zu Cl-
Trager, wieviel sie noch horen.

Mitarbeiterin: Und auch vom Kognitiven, was das Gehirn verarbeiten kann, also manche Klienten
bekommen das gut hin, nur einzelne Téne zu héren und sich dann den Rest zusammen zu spinnen
zu Wortern und davon lebt ja auch Musik, dass gewisse Sachen erganzen und das bekommen
nicht alle Klienten hin.

MPD: Was haben Sie denn sonst noch an Hilfsmitteln so im Alltag?
Pieper: Was meint sie damit?
Mitarbeiterin: Was du sonst noch alles in deinem Zimmer hast, was du benutzt?

Zum Beispiel dein Radio, Brille, Kantenfilterbrille, das macht, dass es nicht blendet, im Sommer
tragst du noch eine Schildmiitze, dass die Sonne von oben nicht blendet. Dann ist auf der Gruppe
immer das Licht an, dass das Licht von oben kommt und nicht von der Seite, Schallschutz haben
wir auf der Gruppe auch, und falls er es doch noch sieht, ist immer eine dunkle Unterlage mit
weillem Geschirr fuir den Kontrast, die Handlaufe werden jetzt noch mit Kontrast gemacht, in der
Kiche ist alles schon mit Kontrast, alles ist mit Kontrast versehen. Turklinken sind schwarz bei uns
fur helles Holz. Der Boden ist hell, damit wenn was liegt, dass man den Kontrast hat, es liegt nichts
auf dem Boden, Uber das man stolpern kdnnte, es ist alles ebenerdig, Duschen sind ebenerdig.
Was er noch hat, ist eine Brandschutzmatte im Bett, das heilt, falls es brennt, kann er damit
evakuiert werden. Die wird dann um ihn herumgeschlungen und er kann dann von der Feuerwehr
mit der Matratze rausgeholt werden und dass er weil3, dass es brennt.

Mitarbeiterin: Achim wie erkennst du, dass es brennt?
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Pieper: Mit dem Igelball.

Mitarbeiterin: Einen Igelball, der hangt am Bett und wenn der Feueralarm los geht, legen wir ihm
diesen in die Hand und dann weif} er, dass es brennt, selbst wenn er die CI drin hat, bekommt er
trotzdem den Igelball in die Hand als individuelles Zeichen. Achim, der Igelball ist nur fir dich? Wir
haben uns Uberlegt, was benutzt er im Alltag nicht und was wirklich nur das bedeutet. Wir haben
ihn schon gebraucht, es hat aber nicht gebrannt, das war ein Fehlalarm. Was hat er sonst noch?

Mitarbeiterin: Achim wie schenkst du deine Getranke ein?
Pieper: Ja im Glas, oder auch Flasche.

Mitarbeiterin: Und was hast du zum Kaffeeeinschenken?
Pieper: Eine Klingel.

Mitarbeiterin: Das ist so ein Aufsatz, den kann man an jeden Behalter dran stecken und der sagt,
wenn der Fullstand hoch ist, dass er nicht Gberlaufen kann und es gibt verschiedene, also seins
vibriert und ist laut, manche piepsen, wie jeder das mochte.

MPD: Gibt es sonst noch Hilfsmittel auf dem Gelédnde, die ihm zur Verfiigung stehen?

Mitarbeiterin: Was er noch hat, ist eine Schiebehilfe fiir den Rollstuhl mit Motor. Wir haben eine
Braille-Schreibmaschine. Das hat er erst hier in der Stiftung gelernt.

Pieper: Zeitungen und so lesen in Brailleschrift ist schwierig, die sind alle eng geschrieben.
MPD: Kénnen Sie mit dem Handy umgehen oder haben Sie einen Computer?

Pieper: Nein, ich habe keinen Computer, wie macht man das? Ich habe das mal gesucht mit dem
Internet, da ist fur Blinde gar nichts, das ist schwierig fir mich.

Mitarbeiterin: Es hapert am W-LAN, weil wenn, dann konnten wir loslegen. Wir haben es
schonmal getestet. Man kdnnte seine Cls mit dem Handy verbinden, aber ... Also ich kenne es von
anderen Bewohnern, wo es geklappt hat, und die haben Alexa oder Siri und spielen dariiber Musik
ab, horen sich selbst das Wetter an und Nachrichten. Achim bei dir wiirde eine Alexa oder schon
ein Handy wirde enorme Lebensqualitat bringen. Das kdnnte man dann alles verbinden, auch die
Gluhbirne, dann geht das Licht an und aus. Man kann da auch mit den Cl ganz viel koppeln. Da ist
technisch ganz viel méglich fur den Personenkreis, was aktuell einfach nicht nutzbar ist, weil man
entweder tatsachlich die Rahmenbedingungen gar nicht so schnell &ndern kann oder es oft auch
einfach viel zu teuer ist, also das sich unsere Klienten das nicht leisten kénnen. Also es wird auch
nicht tbernommen. Er hat auch ein Telefon mit groRen Tasten, das muss er auch selbst bezahlen.
Es gabe auch fiur die Brandmeldeanlage eine Verbindung mit Vibration, das wird auch nicht
Ubernommen. Es ist ja meistens schon ein Kampf, wenn etwas am ClI kaputt geht.
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MPD: Mich wiirde interessieren, in welchen Bereichen fiihlen sie sich am meisten
eingeschréankt durch das schlechte Héren und Sehen? Also was ist besonders schwierig fiir
Sie im Alltag?

Pieper: Ja... Da ist das wenige Horen und das Schwindelige schwieriger als das Nichtsehen. Das
ist fir mich sehr anstrengend und immer festhalten, furchtbar.

[Seine Uhr piept und sagt die Uhrzeit an.]

Pieper: Jetzt habe ich Feierabend von der Werkstatt. Ich habe zwei Uhren, eine Dienst- und eine
Sonntagsuhr und die Dritte ist der Radiowecker, ist auch eine Funkuhr, das geht automatisch und
der Wecker ja auch.

Mitarbeiterin: Wie funktioniert das denn Herr Pieper, wie werden Sie den wach, wenn das Cl
nachts drauBen ist?

Pieper: Wenn niemand reinkommt, schlafe ich weiter.

Mitarbeiterin: Unter der Woche wecken wir dich um 7 Uhr und am Wochenende halb acht bis acht
oder wann es passt.

Pieper: Ich gehe jetzt noch zwei Jahre in die Werkstatt und dann gehe ich in Rente. Arbeiten darf
ich dann nicht mehr, hat der Sozialdienst gesagt, leider. Der Gruppenleiter von der Werkstatt hat
auch gesagt, arbeiten darf ich nach zwei Jahren nicht mehr - besuchen ja, aber nicht arbeiten. Ich
wollte noch ein paar Jahre langer bleiben. Aber ich darf dann nicht mehr arbeiten, das muss ich
irgendwann akzeptieren.

In der Werkstatt habe ich auch eine Freundin und bald ist sie meine Frau. Das dauert nicht lange.
Die ist damit einverstanden, wir haben schon driber gesprochen. Ich bin blind und meine Freundin
ist auch blind. Wir méchten zusammen sein und dann machen wir das so. Jaja, sie werde ich
besuchen. Ich spreche da mit dem Betreuer, ob ich da ein paar Minuten reingehen und besuchen
kann. Denn allein lassen werde ich sie nicht.

MPD: Was wiirden Sie sonst gerne machen, Herr Pieper?

Pieper: Ja, hm, Basteln zum Beispiel, oder? Ich kann auch nicht so viel Basteln, nicht so viel, ich
bin da auch so unruhig mit den Handen und zittere, das ist auch ein Problem. Kleine Sachen sind
schwieriger, wie die grolen Sachen. Kaffeefahrten so mit den Taubblindenassistentinnen,
Einkaufen und jetzt am 08. Juni fahre ich mit einer Assistentin fur finf Tage nach Kevelar im
Norden.

Mitarbeiterin: Er hat eine Taubblindenassistenz. Eine Frau schafft noch ehrenamtlich, sie macht
noch die Reisen zu seiner Familie mit ihm. Dann, jetzt aktuell ist Frau G. Die macht alle 14 Tage
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mit ihm vier Stunden nachmittags Taubblindenassistenz. Und dann ist es noch die Frau M. Die
bucht er sich selbstandig dazu, fiir groRere Ausfliige. Die muss er dann selbst bezahlen.

MPD: Konnen Sie das beschreiben, was der Unterschied ist zu einem "normalen”
Mitarbeiter?

Mitarbeiterin: Also der Unterschied zwischen uns und der Taubblindenassistenz ist, dass die
Taubblindenassistenz mit ihm die Einrichtung verlasst und mit ihm Ausfliige macht - nach Rottweil,
Oberdorf, Schwenningen, in Verbindung mit Kaffeetrinken und Kleidung kaufen. Wenn er die Frau
M. bucht, machen sie grolRere Ausfliige, Tagesausfliige. In StralRburg waren sie jetzt. So kann er
teilnehmen. Und einmal im Jahr fahrt die Assistentin mit ihm zu seiner Verwandtschaft nach
Kevelar, da kommt er her.

MPD: Herr Pieper, haben Sie Kontakt zu anderen Taubblinden?

Pieper: In der Werkstatt schon. AuRerhalb von Heiligenbronn nicht, gar keinen. Der war friiher ein
ehemaliger Mitschuler gewesen, einer wohnt in der Gruppe F., mein Mitschuler und ein weiterer,
der ist auch noch blind geworden.

MPD: Kénnen Sie Musik gut héren?

Pieper: Ja, SWR 4, vom Radio. Ich habe zwei Radios, um noch mehr Sender zu haben, aber in
den anderen ist auch nicht so viel drin. Das ist mein Hobby. Ich hére auch Bundesliga. Der 1. FC
Koln ist mein Lieblingsverein.

Mitarbeiterin: Und Achim, was ist ab 6. Januar, und was passiert dann?

Pieper: Was da passiert, schwabisch-alemannische Fasnet. Ich habe da viele Masken hangen, ich
glaube 27 Narrenmasken. Und dieses Jahr war ich als Kuh verkleidet, die Kuh Elsa.

Mitarbeiterin: Achim, du gehst auf jede Fasnetsparty und bist immer verkleidet?

Achim tragt dann immer so eine Maske und wenn es dann richtig losgeht, bekommt er seinen Hut
und Luftschlangen um den Hals.

MPD: Herr Pieper, haben Sie schon einmal etwas vom Bundesteilhabegesetz (BTHG)
gehort?

Pieper: Was ist das?
Mitarbeiterin: Achim, das Bundesteilhabegesetz, weil3t du, was das ist?

Pieper: Nee.
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MPD: Haben Sie einen Schwerbehindertenausweis? Da gibt es jetzt ein neues Merkzeichen,
Taubblind.

Pieper: Ja, TBI und noch was.

MPD: Gibt es noch ein Hilfsmittel, was Sie noch brauchten? Oder was Sie gern mal
ausprobieren wiirden?

Pieper: Ich weil} es nicht.
Mitarbeiterin: Wir haben dieses Jahr auch wieder eine kleine interne Hilfsmittelmesse, das ist fur
Mitarbeiter, damit der neueste Stand prasentiert wird und da kommen auch Vertriebler hier her und

prasentieren ihre neuen Produkte.

MPD: Vielen Dank fiir das Gesprach.
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Interview mit Herrn Binder

Herr Binder lebt in einer besonderen Wohnform der Stiftung St.
Franziskus Heiligenbronn in Rottweil. Das Interview flihrten wir in
seinem Wohnhaus dort. Herr Binder ist nach einer Encephalitis im
Erwachsenenalter zunachst ertaubt und spater dann erblindet. Ein Cl
erfillte nicht seine Erwartungen, da er damit keine Musik héren
konnte. Dies ist fur ihn sehr wichtig. Es wurde festgestellt, dass er
noch eine Resthorfahigkeit hat. Er erzahlte uns beim Interview, dass
er demnachst ein Horgerat bekomme, in welches er grol3e
Hoffnungen setzt.

© privat

Biographisches:

Binder: Ich bin geblrtiger Bayer, meine Mutter kommt aus Ostdeutschland. Sie ist jetzt 86 Jahre
alt. Ich bin Cineast, friiher war ich viel im Kino. Ich habe auch mal Filmkritiken geschrieben, das
war 1976 bis 1977. Das hat mir Spal® gemacht. Die Filmleidenschaft habe ich von meinem Vater
Ubernommen, der ist friiher auch jede Woche ins Kino und kannte alle damaligen Schauspieler. Da
ist es kein Wunder, dass ich schon als 6jahriger filmbegeistert war. Spater hatten wir einen
Fernseher, da habe ich die ganzen Filme dann im Fernsehen geschaut. In Minchen gab es einen
Laden, der Filmbucher verkauft hat, da habe ich ein Vermégen ausgegeben. 2003 erkrankte ich an
einer Meningitis, ich lag von Dezember 2003 bis Mai 2004 im kinstlichen Koma. Seither hore ich
nichts mehr.

Ich sitze schon lange im Rollstuhl. Ich habe auch ein Gehwagelchen, oder, wie es in der
Jugendsprache heiflst, AOK-Chopper. Ich stelle mich dahinter und bewege mich. Wenn ein
Hindernis auftaucht, ist nicht so schlimm, da ist ja der AOK-Chopper dazwischen. Den benutze ich
aber nicht so oft, sitze die meiste Zeit im Rollstuhl. Ich misste mich eigentlich mehr bewegen, in
meinem Alter nimmt man auch leicht zu.

Vor 20 Jahren hat man mir ein Cl eingesetzt. Das war aber nur fiir Sprache. Musik kann man damit
nicht hdren, da sind sie immer noch nicht so weit, obwohl es das schon seit 1992 gibt. Das erstaunt
mich immer noch. Dabei ist das Cl viel teurer als ein Horgerat. Mit einem Cl ist erst mal kein
weiterer Versuch mehr geplant. Jetzt probiere ich erst mal das Horgerat aus.

Ein Mitarbeiter unterstiitzt mich in diesem Bereich, er Ubersetzt auch immer flir mich.

Mitarbeiter: Hier im Haus haben alle Kollegen das Lormen gelernt, auch die FSJler. Das ist
einfach zu erlernen, viel einfacher als die Gebardensprache.
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MPD: Wie erkennen Sie wie spit es ist?

Binder: Ich habe eine spezielle taktile Uhr, das heif3t eine Taschenuhr ohne Glas, so dass ich mit
den Fingern vorsichtig ertasten kann, wie viel Uhr wir haben. Davon kaufe ich immer gleich finf
Stick.

Mitarbeiter: Wir haben nach langerem Suchen eine Uhr gefunden, mit der er gut klarkommt.
Leider hat diese keine so lange Lebensdauer, aber zum Gluck ist sie nicht so teuer. AulRerdem hat
er einen Vibrationswecker, den er selbst stellen kann.

MPD: Was hilft lIhnen dabei, sich raumlich zu orientieren?

Binder: Auf der Wohngruppe kann ich mich mit Hilfe des Handlaufs gut zurechtfinden. Ich weif3
jeweils, die wievielte Tur ich nehmen muss. Wenn die glaserne Zwischenwand kommt, weil ich,
dass ich jetzt nach links muss.

Mitarbeiter: Das wurde im Rahmen eines Mobilitatstrainings mit ihm geubt.

Binder: AufRerdem hat der Fahrstuhl im Haus eine taktile Kennzeichnung, so kann ich ertasten, in
welchem Stockwerk ich mich befinde, wenn der Fahrstuhl anhalt.

MPD: Was hilft lInnen am meisten (eigene Fahigkeiten, Ressourcen, etc.)?

Binder: Nach 20 Jahren, die ich nun schon nichts mehr hére, bin ich immer noch interessiert an
Musik. Ich habe immer noch die Musik im Kopf, die ich friher gehért habe. Ich finde, es gibt keine
gréRere Kraft als die Musik. Ich spire noch die Basse und Vibrationen von Musik, in den Handen
und im Oberkdrper. Das ist schon, dass das noch geblieben ist. Das beweist einem, dass man
noch nicht abgestumpft ist. Wenn man so lange taub ist, bestiinde schon die Gefahr. Ich habe erst
vor etwa einem halben Jahr erfahren, dass ich noch ein Resthérvermégen von 80 Dezibel habe.

Ich habe durchaus auch noch sportliche Ambitionen. FuRballinteressiert bin ich nicht. Ich
interessiere mich fir Leichtathletik, war schon auf Welt- und Europa-Meisterschaften.

Mitarbeiter: Herr Binder macht einmal die Woche Fitnesstraining mit den Kollegen.
MPD: Womit beschéftigen Sie sich im Forder- und Betreuungsbereich?

Binder: Ich sag jetzt mal, da trete ich Ihnen ja nicht zu nahe (zum Mitarbeiter), dass es die
einfachsten Sachen sind, die man konfiguriert hat. Einfache Handgriffe.

Mitarbeiter: Herr Binder macht Montagearbeiten. Wir sind auch viel kreativ tatig, mit

unterschiedlichen Materialien. Da haben wir ihm Angebote gemacht, weil er ja sehr
kunstinteressiert ist. Das hat er aber alles abgelehnt mit der Begrindung, er kann es nicht sehen,
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also kann er es nicht bewerten, also will er das nicht machen. Er wollte zum reinen Arbeiten
kommen, sprich Montagearbeiten.

MPD: Haben Sie Zugang zu einem PC mit Braille-Schrift-Leiste?

Binder: Weil ich nicht, ob es hier sowas gibt. (Zum Mitarbeiter:) Gibt es hier sowas?

Mitarbeiter: Wir haben vor Jahren mit ihm die Brailleschrift ausprobiert, die ganze Bandbreite. Er
wollte das dann nicht mehr. Spater haben wir es nochmal probiert, da wollte er es auch nicht mehr.
Das Problem ist bei ihm die Feinmotorik. Die Original-Braille-Schrift ist vom Abstand her viel zu
klein, er konnte das nicht erfiihlen. Wir haben dann mit Zwischenzeilen gearbeitet, das hat aber
auch nicht funktioniert.

MPD: Wie sehen lhre Einschrankungen aus (Funktionseinschrankungen)?

Binder: Ich bin blind und taub und mobilitadtseingeschrankt. Einmal bin ich auf dem Weg in den
FuB die Treppe heruntergestirzt, Gott sei Dank ist nichts weiter passiert, man hat es auch gleich
bemerkt. Seither traue ich mich nicht mehr zu laufen.

MPD: Welche Umweltfaktoren sind hilfreich?

Binder: Der FuB ist hier im Haus, da habe ich es nicht weit.

Mitarbeiter: Herr Binder besucht den FuB jetzt noch dreimal die Woche, das hat er so
beschlossen. Er hat es eine Zeitlang ganz ohne FuB probiert, die fehlende Struktur hat ihm aber
nicht gutgetan. AuRerdem gibt es eine Taubblindenassistentin des Fachdienstes Heiligenbronn, die
regelmalig etwas mit ihm unternimmt, Kaffee trinken gehen und ahnliches.

MPD: Was ist / sind die groBten Einschriankungen fiir Sie?

Binder: Dass ich keine Musik mehr héren kann. Das Lormen ist die einzige Kommunikationsform,
die mir noch bleibt.

Mitarbeiter: Das stimmt, der Zugang zu Herrn Binder besteht ausschlieRlich Gber das Lormen. Er
hat dies im Schnellverfahren gelernt, kurz bevor er erblindet ist.

MPD: Welche Lésungen haben Sie bisher dafiir?
Binder: Ich hoffe, dass das Hérgerat, das ich demnachst bekomme, es mir ermdglicht, wieder
Musik zu héren. Meine Chefin hat schon zwei CDs fiir mich in Auftrag gegeben. Kennen Sie die

Red Hot Chili Peppers? (Dies wird von allen Anwesenden bejaht)

MPD: Was besteht noch an Kontakten innerhalb und auBerhalb der Einrichtung?
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Binder: Ganz klar zu meiner lieben Ex-Frau. Sie will mich am 08. Juli besuchen, 2015 war sie das
erste und bisher letzte Mal da. Darauf freue ich mich schon sehr.

Mitarbeiter: Es gibt Kontakt per SMS, die wir fiir ihn schreiben und die Antworten von ihr lormen.
Ansonsten hat er Kontakte nur hier in der Einrichtung.

MPD: Spiiren Sie Veranderungen durch das BTHG bzw. ist das Gesetz iiberhaupt bekannt?
Binder: Bundesteilhabegesetz? Nein, das sagt mir nichts.

MPD: Haben Sie Kontakte mit anderen taubblinden Menschen?

Binder: Ich habe eine liebe Arbeitskollegin im FuB, die auch taubblind ist und auch lormen kann.
MPD: Sind Sie in einer Selbsthilfegruppe oder einer Gemeinde aktiv?

Binder: Ich gehodre zu den Leuten, jetzt bin ich 64 geworden, die sich sehr gut allein mit sich selbst
beschéaftigen kénnen. Zu so etwas wie ich glaube gefragt worden zu sein, kann ich sagen: das

brauche ich nicht.

MPD: AbschlieBend die Frage: Wie geht es Ihnen mit dem Wohnen hier? Sollte sich etwas
verdandern?

Binder: Seit 12 Jahren, also seit 2011 wohne ich hier. Man freundet sich an, was bleibt einem
anderes ubrig? Ich war vorher in einer anderen Einrichtung an der Ostsee. Mir war es nur wichtig,

weg aus Bayern zu kommen, bin froh, jetzt hier bei den Schwaben zu sein.

MPD: Herr Binder, wir danken lhnen fiir das Gesprach.
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11. Leistungsangebote und
Unterstutzungsmaoglichkeiten in Baden-
Wurttemberg

In Baden-Wirttemberg ist die Stiftung St. Franziskus mit ihrem Hauptsitz in Heiligenbronn bei
Schramberg (Landkreis Rottweil) eine bedeutende Einrichtung fir Menschen mit Taubblindheit.
In dem Kompetenzzentrum fir Menschen mit Taubblindheit und Hérsehbehinderung bietet die
Stiftung Leistungen ,von der Frihférderung gleich nach der Geburt tiber den schulischen
Werdegang bis hin zum Berufsleben, zum Leben in speziellen Wohnumgebungen sowie dem
Leben im Alter*4.

Mit dem Fokus auf Sinnes- und Mehrfachbehinderung bietet die Stiftung St. Franziskus in den
Leistungsbereichen der Kinder- und Jugendhilfe, der Altenhilfe und der Behindertenhilfe an
insgesamt 25 Standorten in Baden-Wirttemberg Leistungen in den Bereichen Arbeit, Betreuung,
Bildung, Beratung, Pflege, Schule und Wohnen an.

Die Paulinenpflege in Winnenden (Rems-Murr-Kreis) bietet Wohnangebote speziell fur taubblinde
Menschen und Menschen mit Hérsehbehinderung*. AufRerdem ist ein Fachdienst
»1aubblindenarbeit® eingerichtet, der Menschen mit Taubblindheit und Hérsehbehinderungen
unterstitzt, welche in der Paulinenpflege in unterschiedlichen Bereichen wohnen, arbeiten und
betreut werden. Ziel des Fachdienstes ist, die betroffenen Menschen in den Bereich
Kommunikation, Mobilitat und Hilfsmitteln zu beraten und sie bei der Annahme und im Umgang mit
ihrer Behinderung zu unterstiitzen und Lebensperspektiven aufzuzeigen46.

Im Bereich berufliche Bildung fiir Menschen mit Taubblindheit oder Hérsehbehinderung hat die
Nikolauspflege in Stuttgart in Kooperation mit dem S&chsischen Foérderzentrum (SFZ) in Chemnitz
und dem Deutschen Taubblindenwerk Hannover ein Modellprojekt initiiert*”. Das Projekt ,Wege in
den Beruf®, welches von der Stiftung Aktion Mensch geférdert wird, gilt dem Aufbau von beruflichen
Bildungsangeboten fir Menschen mit Taubblindheit oder Horsehbehinderung in ganz Deutschland.

Beratung durch Fachleute zum Thema Taubblindheit und Hérsehbehinderung erhéalt man ferner
durch die Paulinenpflege Winnenden in Kooperation mit der Nikolauspflege Stuttgart. Dort gibt es
Beratungsangebote, die sich sowohl an die Menschen mit Taubblindheit und Hérsehbehinderung
selbst richten als auch an deren Angehdrige und Menschen in deren persénlichen Umfeld“®.

Das Thema Taubblindheit in seiner Besonderheit findet auch Raum in diversen
Arbeitsgemeinschaften, Verbanden und Vereinen. Hierzu gehort in Baden-Wirttemberg die
.Landesarbeitsgemeinschaft taubblind Baden-Wirttemberg“ (kurz: LAG taubblind BW)*°. Diese

44 Stiftung St. Franziskus Heiligenbronn 2024

45 \gl. Paulinenpflege Winnenden e.V. 0.J.

46 \/gl. Paulinenpflege Winnenden e.V. 0.J.

47 Vgl. Nikolauspflege 2024

48 \gl. Paulinenpflege Winnenden e.V. 0.J.

4% | andesarbeitsgemeinschaft taubblind Baden-Wirttemberg o.J.
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Arbeitsgemeinschaft setzt sich zusammen aus Fachleuten verschiedener Bereiche, sowohl aus
Professionellen, die sich beruflich in sozialen Einrichtungen, in der Politik oder der Medizin mit dem
Thema Taubblindheit beschaftigen. Sowie auch aus Menschen, die selbst von Taubblindheit
betroffen sind und deren Angehdrigen.

Das Ziel dieser Landesarbeitsgemeinschaft ist die Verbesserung der Lebenssituation von
taubblinden Menschen. Themen und Informationen zu Taubblindheit werden einmal jahrlich in
einer Landestagung vorgetragen und gemeinsam diskutiert. Die LAG taubblind BW ist unter
anderem Mitglied in der ,Landeskommission fir Menschen mit Horbehinderung in Baden-
Wiurttemberg®, in welcher der Kommunalverband fur Jugend und Soziales Baden-Wurttemberg
wiederum vertreten ist.

Der Taubblindenverein Baden-Wirttemberg e.V. mit seinem Sitz in Stuttgart kimmert sich um ,die
Foérderung und Sicherstellung der Teilhabe taubblinder und hérsehbehinderter Menschen am
Leben der Gesellschaft!.

Uber Baden-Wiirttemberg hinaus setzt sich die ,Deutsche Gesellschaft fiir Taubblindheit* mit ihrem
Sitz in Essen deutschlandweit fir Menschen mit Taubblindheit und Hérsehbehinderung und ihrer
Lebensverhaltnisse ein32.

Der ,Deutsche Blinden- und Sehbehindertenverband e.V. (DBSV)* stellt Informationen und
Stellungnahmen zum Thema Taubblindheit und Hérsehbehinderung zur Verfiigung?3.

Ein besonderes Angebot des DBSV ist die Bereitstellung tagesaktueller Nachrichten in
Brailleschrift54.

Die ,Arbeitsgemeinschaft der Einrichtungen und Dienste fur taubblinde Menschen in Deutschland®
(AGTB) informiert Gber Taubblindheit und Hérsehbehinderung und arbeitet fachlich,
organisatorisch und politisch mit unterschiedlichen Kooperationspartnern zusammen.
Einrichtungen und Dienste, die sich mit taubblinden und hérsehbehinderten Menschen befassen,
sind dort gebiindelt®®.

Ein Beratungsangebot zu Teilhabeleistungen ist die Ergadnzende unabhangige Teilhabeberatung
(EUTB). In § 32 SGB IX wird die EUTB als eine von Leistungstragern und Leistungserbringern
unabhéangige erganzende Beratung als niedrigschwelliges Angebot, das bereits im Vorfeld der
Beantragung konkreter Leistungen zur Verfligung steht, definiert. Bis Ende 2022 gab es fur die
Beratung zum Thema Taubblindheit / Hérsehbehinderung spezielle EUTBs.

Abschlieend ist zu erwadhnen, dass die Liste der hier aufgefiihrten Einrichtungen, Dienste und
Beratungsangebote in Baden-Wirttemberg fiir Menschen mit Taubblindheit und
Horsehbehinderung, nicht abschlieend ist. Die Angebotslandschaft verandert und weitet sich

50 Vgl. Berufsverband Deutscher Horgeschadigtenpadagogen, Landesverband Baden-Wiirttemberg e.V. 2024
51 Taubblindenverein Baden-Wirttemberg e.V. 2012

52 \/gl. Deutsche Gesellschaft flr Taubblindheit gGmbH 2024

53 \/gl. Deutscher Blinden- und Sehbehindertenverband e.V. 2024

54 Vgl. Deutscher Blinden- und Sehbehindertenverband e.V. 2024

%5 Vgl. Arbeitsgemeinschaft der Einrichtungen und Dienste fiir taublinde Menschen in Deutschland o.J.
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stetig aus, sodass nicht auszuschlief3en ist, dass auch weitere Trager Kompetenzen im Bereich
Taubblindheit aufgebaut haben.

Die zunehmende Sichtbarkeit von Kompetenzen von Menschen mit Taubblindheit und die
fortschreitende Entwicklung technischer Hilfssysteme wird auch zukiinftig die Partizipation und
gesellschaftlichen Teilhabe der Menschen mit Taubblindheit verbessern.
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12. Interview Fachdienst Taubblindenarbeit
Paulinenpflege Winnenden

Frau Andra hat den Fachdienst ,,Taubblindenarbeit*“ an der Paulinenpflege Winnenden mit
aufgebaut und wird seit 2011 von Frau Celik unterstiitzt.

Celik: Ich arbeite seit 2005 in der Paulinenpflege, hier im Taubblinden-Bereich seit 2011, aktuell 50
Prozent. Ich habe vorher im Internat gearbeitet mit Gehdrlosen. Ich bin ja selber gehorlos.

Meine Kollegin Frau Andra und ich arbeiten hauptsachlich mit Senioren, alteren Menschen ab 45-
50 aufwarts. Wir besuchen die Taubblinden in der Werkstatt oder auch Hause oder sie besuchen
uns hier im Buro. Wir machen verschiedene Angebote, Einzelangebote, Gruppenangebote und wir
haben auch Taubblinden-Gottesdienste.

Andra: Wir haben hier die ,Blaue Arche®, das ist ein geschlossener Teilbereich der Paulinenpflege.
Da sind 36 Wohnplatze fur schwer mehrfachbehinderte Klienten und davon sind 6 Taubblinde, die
wir auch immer regelmafig besuchen.

Celik: Unser Fachdienst ist fur die ganze Paulinenpflege zustandig. Das bedeutet, ich kann in der
Schule sein, im Berufsbildungsbereich oder in der Blauen Arche. Die Werkstatten und der
Seniorentreff, das sind die Bereiche, fur die wir fir alle zusténdig sind.

Was meinst du wie viele taubblinde Klienten haben wir?

Andra: Also fest haben wir beide neun jeder. Das bedeutet, das sind schon mal ungefahr 20. Dann
haben wir nochmal zehn, die wir jetzt nicht mehr so eng begleiten. Also, wir haben ungefahr 30
Klienten, wo wir genau wissen, dass es Betroffene sind, die wir hier in den verschiedenen
Bereichen haben. Sicherlich gibt es da auch noch eine Dunkelziffer, sodass man wahrscheinlich
auf 50 Personen kommen wurde.

Dafir machen wir viele Schulungen fir unsere Kollegen, das ist ein Schwerpunkt: Beratung fir
Betroffene und fiir Familienangehdrige, Schulungen fir Mitarbeiter. Aber auch die Einzelangebote:
in Kommunikationsformen, in Mobilitat und Orientierung schulen.

Unsere Klienten sind zum Teil auch geistig behindert oder lernbehindert, was es dann nicht
unbedingt einfacher macht, Dinge zu erklaren und da braucht es dann viel Anschauungsmaterial.

MPD: Sie hatten vorhin gesagt, dass ein Schwerpunkt die praventive Arbeit ist, wenn von
der Erkrankung her klar ist, dass jemand einen weiteren Sinn verlieren wird. Macht das fur
lhre Arbeit einen Unterschied, ob jemand angeboren Taubblind ist oder sich das im Laufe
der Zeit verandert?

Andra: Das ist ein groRer Unterschied, wir haben hier nur einen Geburtstaubblinden. Unser Thema
sind spaterblindete Taubblinde. Es ist ein riesengrof3er Unterschied, ob ich noch Sinne erfahren
habe oder ob ich so geboren bin. Das macht auch medizinisch im Gehirn etwas. Da sind keine
Sinneseindriicke im Gehirn aktiviert, sondern nur Gefilihle, mein Korper, ich stehe im Raum, splre,
fihle, schmecke, rieche. Unsere Bewohner haben primar die Hérbehinderung und dann kommt die
Sehbehinderung dazu. Das bedeutet, die haben alle die Gebardensprache erlernt.
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Ich hatte einen Fall, der war gehdrlos und sehbehindert, konnte aber noch sehen. Er musste
operiert werden und man wusste nicht, ob der dann vollblind wird oder nicht. Die OP war wichtig,
um das Auge Uberhaupt zu retten. Der war dann tatsachlich taubblind. Als ich ihn im Krankenhaus
besucht habe, habe ich gehofft, dass er die taktilen Gebarden versteht. Er hat sofort verstanden,
es war der Schlussel fir ihn zu wissen, ich kann noch kommunizieren mit meiner Umwelt. Das ist
bei uns der grolRe Vorteil, dass wir die Kommunikationsformen dann schon haben und uns
verstandigen kénnen. Blinde, die gehdrlos oder taub werden, haben ihre Blindenschrift. Sie kdnnen
dann das Lormen schnell lernen und in der Blindenschrift noch weiter kommunizieren.

Ich habe einen Fall, das ist aber extern, die ist mit 52 Jahren taubblind geworden. Die war hérend
und sehend, das ist ein richtiger Hartefall, finde ich. Die hat weder Gebardensprache noch Lormen
noch Blindenschrift gelernt und das ist unheimlich schwierig. Das ist mit der harteste Fall, denn die
Geburtsblinden kennen es ja nicht anders. Klar, auch schlimm, aber ich denke, da gibt es Wege,
wenn man Fruhférderung anfangt, sie zu begleiten, eine Kommunikation aufzubauen.

Also ich sehe zum Beispiel, der Geburtstaubblinde bewegt sich ganz anders als unsere
Spaterblindeten - viel langsamer, viel vorsichtiger. Die Spaterblindeten laufen los, als ob sie noch
sehen kdnnten. Der ist sehr bedacht und vorsichtig und die haben das noch gar nicht drin, dass sie
fuhlen missen, dass sie sich langsam bewegen missen, das missen die erst lernen.

MPD: Gibt es bei der Begleitung im Alltag Hilfsmittel, mit denen Sie gute Erfahrungen
gemacht haben?

Andra: Wir haben zwei, die diesen Blindenlangstock haben. Und die Armbinden, aber die werden
nicht genutzt. Das ist das mit den drei schwarzen Punkten auf gelbem Untergrund. Unsere Leute
fuhlen sich da wahrscheinlich stigmatisiert. Da sieht man gleich: ok blind. Wir sind eine
Gehdrlosen-Einrichtung und da ist es immer ein bisschen komisch, wenn jemand so eine Blinden-
Armbinde dran hat. Man zeigt sich gleich offen und da schamt man sich vielleicht dafir, deshalb
wird es nicht so genutzt. Der Langstock schon eher, weil sie da, glaube ich, das Gefiuihl haben, das
hilft Hindernisse zu erspiren. Also alles, was offen nach auf3en getragen wird, wo ich zeige, ich
habe eine Behinderung, wird schwierig.

MPD: Welche Voraussetzungen muss jemand fiir eine gelingende Taubblindenassistenz
mitbringen?

Andra: Kommunikation ist einfach das Wichtigste. Es ist schon eine wichtige Voraussetzung
Gebardensprache, Lormen, alle diese Kommunikationsformen zu kénnen und auch tber
Taubblindheit etwas zu wissen, um gut zu flihren und sicher zu begleiten. Das sind hohe
Voraussetzungen, wenn man die Qualitat haben mdéchte fur die Betroffenen.

Celik: Auch der Hintergrund Gber Gehorlosigkeit ist wichtig, dass man das als Voraussetzung hat.
Man kann nicht einfach denken, ich hole jetzt einen Taubblinden ab und gehe mit ihm Eisessen.
Das geht nicht. Taubblinde sind sehr misstrauisch. Die brauchen sehr lange, um Uberhaupt
Vertrauen aufzubauen. Sich einem Menschen gegeniiber zu 6ffnen, kann Jahre dauern. Deswegen
muss man sehr sensibel und vorsichtig vorgehen. Unsere Aufgabe ist auch, wenn wir jetzt
jemanden haben, der Bedarf an Taubblindenassistenz hat, dass wir und die
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Taubblindenassistenten den Klienten zusammen kennenlernen, dass wir erst dabei sind und so
langsam einfiihren. Und da muss man auch Glick haben, dass das passt. Wenn das nicht passt,
kann man das vergessen. Weil, der Kontakt ist sehr nah.

MPD: Sie haben ein ganz wichtiges Thema angesprochen, diese Nahe, die einerseits
notwendig ist, um unterstiitzen zu kdnnen. Es ist auch wichtig, dass der Mensch selbst
seine Grenzen wahren kann und sagen kann, das ist mir jetzt doch zu eng, zu nah, das
mochte ich vielleicht auch nicht, so angefasst zu werden. Ich denke, das ist ein sensibler
Punkt bei lhnen in der Arbeit.

Andra: Ja, das ist ganz wichtig und in den Schulungen machen wir auch immer Selbsterfahrungen,
da kommen Aha-Effekte bei den Kollegen raus. Wie fiihl ich mich isoliert und wenn mich jemand
anfasst, ich erschrecke, ich weil} nicht, wer das ist, was will der von mir. Das sind alles so Sachen,
das ist ein ganz sensibles Feld und ich denke die Taubblinden haben schon viele schlechte
Erfahrungen gemacht. Und wenn wir dann kommen und sie irgendwie tUberfordern oder irgendwo
angehen, dann haben wir keine Chance, irgendwas zu erarbeiten. Deshalb ist es wichtig, gutes
Hintergrundwissen und einen guten Umgang mit den Klienten zu haben. Sonst kann man gar
nichts mit ihnen erarbeiten. Und man muss aufpassen, dass man nicht Gberfordert, sonst ziehen
sie sich auch wieder zurlick, das ist eine ganz heikle Arbeit.

MPD: Was ware bei der Bedarfsermittlung wichtig oder was konnen wir den Mitarbeitenden
auf dem Landratsamt an die Hand geben, was sie auf jeden Fall beachten sollten?

Celik: Wichtiges Thema. Man vergisst leicht alltagliche Sachen. Nicht nur, er wird auf die Arbeit
gebracht und wieder abgeholt nach Hause, dann ist das erledigt. Braucht er Hilfe beim Klamotten
ausziehen? Oder braucht er Hilfe innerhalb der Werkstatt? Kochen, braucht er da vielleicht Hilfe?
Méchte er ins Fitnessstudio gehen und Sport machen, was fiir uns selbstverstandlich ist. Wir
denken: mittags nach der Arbeit gehen wir in den Biergarten, essen was und trinken was oder wir
machen Sport. Das kdnnen sie nicht allein. Da brauchen sie stédndig einen Assistenten. Das
missen wir immer mitbertcksichtigen.

Was ich schwierig finde, das ist bisher meine Erfahrung, wenn man mit dem Landratsamt
bespricht, welche Bedarfe der Klient hat. Dann fiihrt man das alles auf, aber oft kommt was
Ungeplantes und das macht es kompliziert. Dann muss man dem Klienten erklaren, wir missen
das erst mit dem Landratsamt noch absprechen, ob das tiberhaupt geht und bis das dann mal
durch ist, ist es oft schon verloren oder der Termin ist weg. Das finde ich schade, es ware fur die
Klienten hilfreicher, wenn sie transparenter an Assistenten kommen konnten, ohne noch so viel
Birokratie.

Wir versuchen schon so viel wie méglich dem Landratsamt an Informationen zu geben, zum
Beispiel im Jahr wievielmal Veranstaltungen oder irgendwas. Aber wie gesagt, manchmal kommt
dann halt noch was, zum Beispiel ein Familienangehdriger stirbt und der Klient méchte jetzt
dahinfahren, da muss man erst sich drum kiimmern, dass auch das Landratsamt die Assistenz
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Ubernimmt. Fur solche Wege ware es besser, wenn es kirzer ware und es einfacher und schneller
moglich ware.

MPD: Konnen Sie sagen, ob ein Gesprach fiir die Bedarfsermittiung besser im Umfeld des
Menschen mit Gehorlosigkeit stattfindet oder ob es besser ist, die Personen einzuladen, ins
Amt und dort dieses Gesprach zu fithren?

Celik: Treffen vor Ort. Dann kann auch die Person von Landratsamt, sich selber ein Bild machen.
Man kann sehen wie er lebt oder welche Hilfsmittel er benétigt und kann das auch besser verstehen.

Andra: Der Taubblinde ist im vertrauten Umfeld und hat vielleicht weniger Hemmungen etwas zu
sagen. Da kann er sich vielleicht doch ein bisschen mehr &ffnen.

Celik: Was auch wichtig ist, dass man den Termin rechtzeitig wei3, damit man sich vorher noch
zwei, drei, viermal mit dem Klienten trifft, um ihn darauf vorzubereiten. Welche Fragen kommen da,
um welches Thema geht es. Wenn man dann in dem Termin ist und jemand kommt und fragt dann
so, dass kdénnen die Taubblinden in dem Moment nicht verstehen. Die haben gar kein Gefuhl daflr,
was will er jetzt, um was geht es. Sie kdnnen das gar nicht greifen. Wenn man den Termin schon
rechtzeitig weill, dann kann man das gut vorbereiten. Manchmal braucht es auch Umwege, um den
Klienten begreifbar zu machen, um was geht. Manchmal muss man Gegenstande holen oder
irgendeine Fantasie sich einfallen lassen und kreativ sein.
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