Taubblindheit

Taubblinde zahlen zu den Stiefkindern der
Behindertenhilfe. Nur wenige Einrichtungen
sind auf ihre BedUrfnisse ausgerichtet. Dabei
kdnnte viel fUr sie getan werden - so wie
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im Taubblindenzentrum Hannover. ot Milos Dijuric




Als Sven Fiedler sein Augenlicht verliert, sagt er niemandem ein
Wort. Vierzehn Tage lang. Er wusste, dass es so kommen wiirde. Dass
er, der 43-jihrige technische Zeichner aus Rottweil, der stark schwer-
hérig geboren wurde, irgendwann auch seinen zweiten wichtigen
Sinn verlieren wiirde. Darum ist er wenige Wochen zuvor im Taub-
blindenzentrum Hannover aufgenommen worden. Hier soll er ler-
nen, damit zurechtzukommen. Als es kurz vor Weihnachten 2010
passiert, ist es trotzdem ein Schock: Er ist nun taubblind.

Wie viele taubblinde Menschen in Deutschland leben, ist nicht er-
fasst. Der ,,Gemeinsame Fachausschuss Horsehbehindert/Taubblind®
(GFTB), ein Zusammenschluss von Hilfe-Organisationen, schitzt die
Zahl auf 2 500 bis 6 000. In Europa sollen nach Angaben des EU-Par-
laments etwa 150 000 Menschen betroffen sein. Ein Teil von ihnen ist
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taubblind geboren, andere haben ihre Sinne durch Krankheit, einen
Unfall oder einen Schlaganfall verloren. Einige Taubblinde kénnen
gar nichts horen oder sehen. Sie erfahren die Welt nur iiber Beriih-
rung, Geruch, Geschmack. Viele verfiigen jedoch noch tiber Reste der
zentralen Sinne — aber eben in so geringem Maf, dass sie sich nicht
ohne Hilfe in der Umwelt zurechtfinden. So wie Sven Fiedler, Er hat
das Usher-Syndrom, eine erbliche Hérsehbehinderung, bei der sich
zusitzlich zum Horverlust das Gesichtsfeld immer weiter verengt, bis
der Betroffene erblindet. Schon als Teenager war ihm Klar, dass es ei-
nes Tages auch bei ihm so kommen wiirde. Dennoch iiberspielte er
seine Sehschwiche mit Kniffen und Tricks, begann eine Lehre als
technischer Zeichner, arbeitete mehrere Jahre in dem Beruf. Er
kimpfte gegen sein Schicksal an. ,Ich dachte, wenn ich taubblind
werde, ist mein Leben vorbei®, sagt er heute. Zum Gliick kam es dann
doch anders.

Weder horen noch sehen kénnen. Das klingt fiir Auffenstehende un-
vorstellbar. Unser ganzes Leben basiert auf diesen Sinnen, ein Leben
ohne sie — ohne Licht, ohne Klang — macht vielen Angst. Genauso wie
der Umgang mit Menschen, denen sie fehlen.

Auch Kathrin Lukas wusste nicht, wie sie mit solchen Menschen
umgehen sollte, als sie 2003 ihre Arbeit im Taubblindenzentrum
Hannover (TBZ) begann. Noch immer kann sie sich an die erste Be-
gegnung mit einem Taubblinden erinnern, an ihre Hilflosigkeit, weil
sie nicht wusste, wie sie ihm verstindlich machen sollte, dass sie da
war, dass sie neu war. Heute ist sie 31 Jahre alt und stellvertretende
Heimleiterin im TBZ, der grofiten Einrichtung fiir Taubblinde in
Deutschland. 250 Menschen werden hier an verschiedenen Standor-
ten betreut, der Alteste ist 94, die Jiingsten sind im Kleinkindalter. Es
gibt ein Internat, Wohneinrichtungen und Reha-Mafnahmen fiir
diejenigen, die trotz der Behinderung selbststindig leben wollen. Un-
ter fachkundiger Anleitung lernen sie hier, sich sicher zu bewegen, fiir
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sich zu sorgen, sich zu verstindigen. Das ganze Haus ist auf die Be-
diirfnisse Taubblinder ausgerichtet: Die Wohnungen sind mit Luft-
Klingeln ausgestattet — einem Ventilator, der anspringt, wenn jemand
an der Tiir lautet. Die Flure haben durchgingige Geldnder, markante
Farben helfen denen, die noch ein wenig sehen kénnen. Der Fahr-
stuhl verfiigt iber eine vibrierende Etagenanzeige. Im Mediencafé
gibt es einen Rechner mit Braille-Zeile, der Webseiten in Blinden-
schrift ausgibt. Und eine eigene Hauszeitung informiert die Bewoh-
ner, ebenfalls in Blindenschrift, {iber Nachrichten aus der Region.
Gaby Werner, eine kleine Frau mit verschmitztem Licheln, hilft,
die Hauszeitung zu verteilen. Sie lebt seit zwanzig Jahren im TBZ.
Auch sie hat das Usher-Syndrom, ist taub, hat aber noch einen schwa-
chen Sehrest, der es ihr erlaubt, hin und wieder Kreuzwortritsel zu

16sen, deren Buchstaben sie mit einem Lesegerit handtellergrof
zieht. Die 51-Jihrige sitzt auf einem Sofa im Mediencafé, neben sich
Kathrin Lukas. Die beiden Frauen halten sich an den Handen, die
Junge spricht heute fiir die Altere. Sie ist die Ubersetzerin und damit
Mittlerin zwischen den Welten.

Je nachdem, welche Fihigkeiten Taubblinde aus der Zeit vor ihrer
Behinderung mitbringen, nutzen sie unterschiedliche Formen der
Kommunikation. Gehérlose wie Gaby Werner haben meist die Ge-
birdensprache gelernt. Was ihr Gegeniiber aber entgegnet, sehen sie
nicht. Abhilfe schaffen gefithrte Gebérden, das sogenannte Lormenn:
Dabei umfasst man die Hiinde, wihrend sie eine Bewegung machen,

.lch dachte, wenn ich
taubblind werde, ist
mein Leben vorbel.”

und kann diese so nachvollziehen. Im TBZ Hannover lehrt man zu-
dem das Lorm-Alphabet, mit dem ganze Sitze in die Hand des Ge-
geniibers buchstabiert werden — und mit dessen Hilfe sich nun auch
Kathrin Lukas und Gaby Werner unterhalten.

Lukas nimmt die Handfliche ihrer Sitznachbarin und tippt und
streicht hinein. ,,Was machst du gern?* fragt sie. Bin Druck auf die
Fingerkuppe des Daumens ist ein A, ein Strich den duferen Daumen
entlang ein St. Die schmalen Finger der jungen Frau fliegen iiber o ]
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die Handfliche der Alteren, die Bewegungen
wirken miihelos. Gaby Werner sagt, sie licbe
es, aktiv zu sein. Sie sagt das mit ihrem gan-
zen Korper, mit den Hinden, der Mimik und
der Stimme, der man anmerkt, dass die Spre-
cherin sie nie horen konnte. Sie sagt, sie trai-
niere im hauseigenen Fitness-Raum und gehe
zwei Mal die Woche zum Therapie-Reiten:
»Da bin ich verriickt nach.“ Regelmifig be-
sucht sie Selbsthilfegruppen, triftt Freunde,

Gaby Werner und Kathrin Lukas beim Spaziergang um das Gebaude des TBZ.

Nordrhein-Westfalen kampfen muss. Rund
34 Assistenten wurden dort bislang geschult.
»Bedarf gibe es aber weit mehr®, sagt Pro-
jektleiterin Susanne Kirschbaum. 20 Stun-
den Assistenz wire nach Angaben der Betrof-
fenenverbinde pro Person und Woche nétig,
zum Begleiten zu Terminen, zum Dolmet-
schen eines Gesprichs mit dem Handwerker.
Doch dafiir gibt es weder genug Assistenten
noch gentigend Geld.

Taubblindheit ist eine
Behinderung, die sich in

kein Raster fugt.

ihre Familie. Allein jedoch wiirde sie das
Haus nicht verlassen. ,,Ich traue mich nicht.”

Eine Fahrkarte im Bus kaufen, im Café ein
Stiick Kuchen bestellen, jemanden bitten, ei-
nem iiber die Strafe zu helfen — all dies ist
fiir Taubblinde ohne Unterstiitzung nicht
moglich, Wer wiirde sie schon verstehen? Sie
brauchen personliche Assistenten. Helfer, die
mit ihnen kommunizieren kénnen, die wis-
sen, worauf sie achten miissen im tiglichen
Umgang miteinander. Doch Ausbildungs-
ginge fiir solche Helfer sind selten. Einen
bietet das Projekt Taubblinden-Assistenten-
Ausbildung in Recklinghausen, das jahrlich
neu um die Gelder vom Sozialministerium
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Betroffene haben zwar einen Anspruch
auf Assistenz und Dolmetscher-Leistungen,
wenn sie etwa zum Arzt miissen oder Behor-
denginge zu erledigen haben. Aber fiir
private Bediirfnisse gibt es keine gesetzliche
Regelung — dadurch kommt es zu ganz un-
terschiedlichen  Einzelfallentscheidungen.
Einige Taubblinde konnten die Finanzierung
von Assistenten-Stunden durch die Einglie-
derungshilfe durchsetzen, die Behinderten
die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben er-
méglichen soll. Doch auch das hat seine Tii-
cken: Die Eingliederungshilfe ist einkom-
mensabhingig. Wer Vermégen hat, muss die
Hilfen erst selbst bezahlen, auch wenn dafiir
das eigene Haus verkauft oder die Lebens-

versicherung aufgelgst werden miisse, sagt
Kirschbaum. Das schrecke viele ab.

Taubblindheit ist eine Behinderung, die sich
in kein Raster fiigen will. Weil die Vorge-
schichten so vielfiltig sind und damit auch
die Fihigkeiten, die jemand mitbringt. Doch
Gesetze und Richtlinien kommen ohne Ras-
ter oft nicht aus, Das zeigt sich auch an den
sogenannten Merkzeichen im Schwerbehin-
dertenausweis: Blinde haben das Zeichen
,»Bl¢ Gehorlose ,,G1“ Diese berechtigen sie zu
bestimmten Leistungen. Wer aber jeweils
noch tiber Reste des Hor- oder Sehsinns ver-
fiigt, erhilt das Zeichen nicht. Nur die we-
nigsten Taubblinden haben beide Merkzei-
chen — obwohl sie ihre Sinne faktisch nicht
nutzen koénnen. ,Mit der Konsequenz, dass
etwa ein Antrag auf eine Braille-Zeile fir den
Computer mit der Begriindung abgelehnt
wird, man kénne doch die Sprachausgabe
nutzen, sagt Wolfgang Angermann, Ge-
schiftsfithrender Direktor des TBZ.

Ein eigenes Merkzeichen fiir Taubblinde
gibt es nicht. ,Das ist ein Punkt, an dem wir
uns mit der Gesetzgebung auseinanderset-
zen®, sagt Angermann, der sich auch im
GFTB engagiert. ,Wir sagen: Taubblindheit
ist eine Behinderung ganz eigener Art.“ Das
EU-Parlament hat Taubblindheit bereits
2004 entsprechend definiert und die Mit-
gliedstaaten aufgefordert, die Rechte der Be-
troffenen anzuerkennen. Passiert ist das in
Deutschland noch nicht. Das GFTB hat dar-
um bereits 2007 eine Resolution und 2010
ein Fachgutachten zur Einfithrung eines ei-
genen Merkzeichens fiir Taubblinde verab-
schiedet und beides dem Bundesministeri-
um fiir Arbeit und Soziales vorgelegt.

Das Ministerium lud die Aktivisten zu Ge-
sprichen ein. Auch Rainer Delgado vom
Deutschen Blinden- und Sehbehinderten-
verband war dabei — und ist erniichtert. Es
gebe kaum Zeichen der Bewegung. Immer-
hin: Eine Sprecherin des Ministeriums
erklirte, dass eine wissenschaftliche Unter-
suchung zur Lage der Taubblinden in
Deutschland in Auftrag gegeben werden’
soll, um zu zeigen, ,ob und gegebenenfalls
wo konkreter Handlungsbedarf besteht®.

Eine Haltung, die bei den Betroffenenver-
binden auf Unverstindnis stoft, denn
Handlungsbedarf gebe es auf jeden Fall, so
Angermann. Wer in einer Betreuungsein-
richtung lebe, sei zwar gut versorgt — wenn er
Gliick habe und die Einrichtung auf die Be-
diirfnisse Taubblinder vorbereitet sei. Davon
aber gebe es, gemessen an der Zahl der Be-



troffenen, viel zu wenige. So werden immer
wieder Fille publik, in denen Taubblinde
jahrelang in Behinderteneinrichtungen leb-
ten, weil man mit ihnen nicht umgehen
konnte: ohne Chance auf Austausch, auf
Nihe, auf Information.

Die meisten Taubblinden in Deutschland
jedoch wohnen allein oder in der Familie —
und miissen sich ihre Unterstiitzung selbst
organisieren. ,,Das ist fiir viele ein grofles
Problem*, sagt Reiner Delgado. Oft wiissten
sie gar nicht, welche Hilfen ihnen zustiinden,
und dass es Fortbildungen in Gebardenspra-
che, im Lormen oder fiir die Mobilitit gibt.
Am Ende helfen oft Ehrenamtliche, Freunde
oder andere Betroffene weiter.

Auch Sven Fiedler erfuhr vom TBZ Hannover
auf diesem Weg. Als seine Augen immer
schlechter wurden, er seine Arbeit aufgeben
musste, zog er sich immer weiter zuriick, Er
fithlte sich unverstanden, einsam. Er hatte
Angst vor der Zukunft. Dann traf er den
taubblinden Diakon Peter Hepp. Hepp ist ein
Mann mit Charisma und mit Selbstbewusst-
sein. Seine Predigten hilt der Seelsorger in
Gebiirdensprache, er gibt Vortrige und pub-
liziert in Fachzeitschriften. Kurz: Hepp ist
ganz anders, als sich Fiedler einen Taubblin-
den vorgestellt hatte. Beide tauschten sich
lange miteinander aus. ,,Von ihm bekam ich
den Rat, eine Rehabilitation in Hannover zu
machen®, sagt Fiedler.

Im September 2010 zieht er nach Nord-
deutschland, drei Monate will er bleiben. Am
Ende wird es mehr als ein Jahr. Fiedler lernt
durch Braille-Schrift und Lormen, wie er
sich als Taubblinder in der Welt bewegen
kann. Und er erkennt, dass es ein Leben mit
der Behinderung gibt, ein gutes Leben. ,Mit
den Taubblinden habe ich eine neue Welt ge-
funden®, sagt er.,,Ich bin frohlicher, zufriede-
ner als damals, als ich dagegen angekdmpft
habe.”

Wenn Sven Fiedler heute an die Zukunft
denkt, ist seine Miene voller Zuversicht. Er
denkt an die Frau, die er vor Kurzem ken-
nengelernt hat, an die Website, die er pro-
grammieren will: Hilfsangebote fiir Taub-
blinde soll sie zusammentragen. Seine Reha-
bilitation ist inzwischen abgeschlossen, die
Koffer gepackt, eine eigene Wohnung in
Rottweil angemietet. Lachfiltchen umspie-
len seine graublauen Augen. Er sieht aus wie
jemand, der nun so richtig durchstarten will.
Aber das muss er gar nicht mehr. ,Weil ich

schon neu gestartet bin, sagt er. .

Bewohner und eine Mitarbeiterin des Taubblindenzentrurns Hannover beim Mittagessen.

Die meisten Taubblinden mussen
sich hierzulande ihre Unterstutzung

Se

Sven Fiedler in seinem Zimmer im Taubblin-

denzentrum.

bst organisieren.

Links und Adressen

Deutsches Taubblindenwerk gGmbH
Albert-Schweitzer-Hof 27

30559 Hannover
www.taubblindenwerk.de

Bundesarbeitsgemeinschaft der
Taubblinden eV.
www.bundesarbeitsgemeinschaft-
taubblinden.de

Stiftung Taubblind Leben
www.stiftung-taubblind-leben.de

Uber ihre Internetseite sammelt die Stif-
tung bis Ende Januar 2012 Unterschriften
fur die Einfohrung eines Merkzeichens
JTaubblind” in Schwerbehindertenaus-
weisen. Im Februar sollen die bis dahin
erhofften 15000 Unterschriften dem Bun-
desrninisterium fOr Arbeit und Soziales
Ubergeben werden.
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