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| Einleitung

Kommunikation ist ein elementarer Bestandteil menschlicher Gemeinschaften. Spétestens seit
Paul Watzlawick ist bekannt, dass man nicht nicht kommunizieren kann (vgl. Watzlawick
1974:; 72f.). Karl Buhler (1982: 28) stellte in seinem Organon-Modell fest, dass zwei Ge-
spréchspartnerlnnen, der sogenannte Sender und Empféanger mittels eines Zeichens kommuni-
zieren. Dieses Zeichen kann unter anderem Schrift oder Sprache sein, aber auch andere For-
men annehmen. Nun stellt sich in Bezug auf taubblinde/hochgradig hor-sehbehinderte Men-
schen die Frage, welche Form dieses Zeichen in ihrer Kommunikation mit anderen annehmen
kann? Kommunizieren Taubblinde/hochgradig Hor-Sehbehinderte Gberhaupt? Ist kommuni-
kativer Austausch moglich, wenn sowohl der Sehsinn, als auch der Horsinn fehlen oder beein-
trachtigt sind? Welchen Kanal benutzen die Betroffenen? Welche Bildungswege haben sie
durchlaufen? (vgl. Lemke-Werner/Pittroff 2009: 57)

In meiner Ausbildung zur Gebardensprachdolmetscherin bin ich sténdig mit Fragen der
Kommunikation konfrontiert. Gehorlose Personen verstandigen sich im Idealfall in Gebéarden-
sprache oder Lautsprache untereinander und/oder mit Horenden. Der Sehsinn nimmt einen
elementaren Stellenwert ein, wenn der Horsinn stark beeintrachtigt ist. Umgekehrt wird der
Hoérsinn viel intensiver beansprucht und genutzt, wenn der Sehsinn fehlt. Wie veréndert sich
(bzw. wird) jedoch die Kommunikation (beeinflusst), wenn beide Fernsinne fehlen oder be-

eintrachtigt sind?

I Forschungsliicke

Forschungsbeitrage in Bezug auf Kommunikationsformen von taubblinden/hochgradig hor-
sehbehinderten Menschen sind in Osterreich kaum vorhanden. Statistische Erhebungen fehlen
ganzlich (vgl. Hofer 2010: 1). Im deutschsprachigen Raum lassen sich sowohl Fachartikel,
besonders aus der Zeitschrift Das Zeichen und der Zeitschrift Horsehbehindert (siehe Litera-
turverzeichnis) sowie einige nennenswerte Monografien und Sammelbéande diesbeziiglich
finden (u.a. Lemke-Werner/Pittroff 2009; Bunck 1998; Leonhardt 1998). Neben Erfahrungs-
berichten von Betroffenen (vgl. Hepp 2005; Keller 1955; Reyes 1997) liegen in erster Linie
jedoch Berichte der Fordermdglichkeiten von Kindern mit Usher-Syndrom und CHARGE-
Assoziationen. Dies liegt daran, dass dies die beiden Hauptursachen einer hochgradigen Hor-
Sehbehinderung/Taubblindheit sind.(vgl. Grofl>-Wilde 2009; Jacobs 2003; Jussen 1982).

In der Schweiz wurde 2007 eine Vorstudie zur Taubblindheit durchgefihrt. Eine weiterfih-

rende Studie zur Lebenssituation hor-sehbehinderter und taubblinder Menschen in unter-



schiedlichen Lebensabschnitten wurde in Auftrag gegeben. Ergebnisse sind noch aussténdig
(vgl. Adler 2007).

An der Universitét Wien erschien 2006 eine Diplomarbeit, in welcher die Kommunikations-
strategien von Personen mit Usher-Syndrom untersucht wurden (vgl. Bichler 2006). Die Au-
torin konzentrierte sich dabei auf den Raum Wien. Insgesamt wurden 13 Personen mittels
Fragebogen befragt und die Ergebnisse ausgewertet. 2007 wurde ebenfalls an der Universitéat
Wien eine Diplomarbeit zum Thema Taubblindheit verfasst (vgl. Sacco 2007). Der Fokus
Saccos qualitativen Erhebung im Raum Wien waren die Forder- und Bildungsmoglichkeiten
der Betroffenen.

Ausgehend von den Ergebnissen der genannten Forschungsarbeiten konzentriert sich die vor-
liegende Diplomarbeit auf den obertsterreichischen Raum, da Kontakte zu taubblin-
den/hochgradig hor-sehbehinderten Menschen respektive Menschen mit Usher-Syndrom, so-
wie Gehorlosen und Gebéardensprachdolmetscherlnnen bestehen. Zudem ist der Landesver-
band der Gehorlosenvereine Oberdsterreichs sehr engagiert, Gber Taubblindheit zu forschen,
was u.a zur Folge hat, dass viele betroffene Personen in diesem Bundesland |eben.

[I.I Fragestellung

Taubblindheit setzt nicht das vollstandige Fehlen beider Fernsinne voraus, sondern liegt dann
vor, wenn ,,die doppelte Sinnesbeeintrachtigung Lern-, Interaktions- und Kommunikations-
schwierigkeiten verursacht (Adler 2007: 10). Es gibt vier Formen der Behinderung, die als

Taubblindheit bezeichnet werden:

Vollsténdige Blindheit und vollstandige Gehdrlosigkeit

Vollsténdige Blindheit und hochgradige Schwerhdrigkeit

Hochgradige Sehbehinderung und vollsténdige Gehorlosigkeit

Hochgradige Sehbehinderung und hochgradige Schwerhdrigkeit (vgl. Adler 2007: 14)

A 0 NP

Generell l&sst sich sagen, dass der Begriff Taubblindheit eine homogene Gruppe suggeriert,
wo de facto eine héchst heterogene Gruppe hor- und sehgeschadigter Personen anzutreffen ist.
Erstens sind weniger a's die Halfte der a's taubblind bezeichneten Personen vollstandig taub-
blind, da bereits Kombinationen einer Hor-Sehbehinderung al's Taubblindheit bezeichnet wer-
den. Zweitens beeinflusst der Zeitpunkt der Ertaubung und/oder Erblindung den Erwerb
kommunikativer Kompetenzen massiv. Ist die Taubblindheit erworben oder angeboren? Er-

folgten die Verschlechterungen der Fahigkeiten der beiden Fernsinne vor, wahrend oder nach



dem Spracherwerb? Aus diesem Grund ist anzunehmen, dass auch die Kommunikationsstra-
tegien und -maoglichkeiten different sind (vgl. Brendel 2003: 428).

Die Grinde fur die Entstehung von Taubblindheit sind unterschiedlich (u.a. Rételnembryo-
pathie, CHARGE-Assoziation, Usher-Syndrom, Frihgeburt, Chromosomenanomalien).

Unter den moglichen Ursachen stellt das Usher-Syndrom die Hauptursache dar (vgl. Rohr-
schneider 2003: 150). Es wird angenommen, dass 3 bis 5% aller Schilerlnnen von Gehérlo-
senschulen vom Usher-Syndrom betroffen sind (vgl. Bunck 1998: 179).

Die Gruppe der taubblinden/hochgradig hor-sehbehinderten Menschen kennzeichnet sich
durch ein hohes Mal3 an Heterogenitét aus, aufgrund der breiten Altersspanne, den individuell
einsetzenden V erschlechterungen der HOr- und Sehféhigkeiten, sowie dem unterschiedlichen,
vor der Taubblindheit erreichten intellektuellen und kognitiven Entwicklungsstand (vgl. Rey-
es 1997: 588). Zudem ist entscheidend, ob diese Verschlechterungen pré-, peri- oder postlin-
gua einsetzten. Demzufolge ist auch die Bandbreite an verwendeten Kommunikationsstrate-
gien erwartungsgemal? umfangreich. Aus diesen Uberlegungen ergibt sich folgende For-
schungsfrage:

Welche Kommunikationsstrategien wenden taubblinde/hochgradig hor-sehbehinderte
Menschen in Ober Gsterreich an, um mit ihren Mitmenschen in Kontakt zu treten?

Dader Zugang zur Thematik aus heilpadagogischer Sicht erfolgt, stellt sich folgende Subfra-
ge:

Welchen Beitrag kann die Heilpadagogik leisten, um die Partizipation und Kommuni-

kation der Betroffenen zu fordern?

Ausgenommen sind in der Diplomarbeit Geburtstaubblinde, da der sprachliche Zugang dieser
Gruppe en vollig anderer ist, als bei Menschen, deren Seh- und oder Horsinn sich erst im
Laufe des Lebens veréndert. Die Erforschung dessen weicht zu sehr von der zu untersuchen-
den Thematik ab.

1.1l Relevanz fur die Hellpadagogik

Die Forderung taubblinder/hochgradig hor-sehbehinderter Menschen erfordert qualitativ
hochwertiges, heilpadagogisches Fachwissen und Fachkompetenz, um im Aufbau und der
Umsetzung kommunikativer, zwischenmenschlicher Handlungen den Betroffenen hilfreich
und nicht bevormundend zur Seite zu stehen. Unter Taubblindheit ist nicht die ledigliche Ad-



dition einer Seh- und Horbehinderung zu verstehen. Der Grund dafir liegt darin, dass das
Fehlen beider Fernsinne keine Funktionsiibernahme des jeweils anderen Sinn ermdglicht.
Taubblindheit wurde 2004 als eine ,,spezifische Behinderung eigener Art* im Europaparla-
ment anerkannt (Angermann 2004: 299). Die Anerkennung der Taubblindheit als eigene Be-
hinderungsform im 6sterreichischen Parlament am 21.10.2010" stiitzt die Legitimation geziel-
ter heilpadagogischer Fordermoglichkeiten fiir diese Personengruppe. Es bedarf zur bestmdg-
lichen Forderung der Betroffenen Uber das heilpadagogische Wissen in Bezug auf das fehlen-
de Sehen und Horen hinaus ein eigenes Wissen Uber die Kombination dessen. Das zentrale
Anliegen einer sogenannten Taubblindenpadagogik liegt in der Kommunikationsentwicklung
(vgl. Schlenk et al. 2010: 1). Um Kommunikation gezielt und effizient fordern zu kdnnen,
bedarf es eines umfangreichen Wissens dariiber, welche Kommunikationsstrategien von den
Betroffenen zum derzeitigen Zeitpunkt angewendet werden und auf welche Art und Weise
diese entstanden sind. Aus diesem Grund soll die geplante Diplomarbeit Aufschluss dariber
geben, damit diese Erkenntnisse in das heilpadagogische Wirken der Taubblindenpadagogik
Oberdsterreichs einflief3en konnen. Ein Anliegen des Landesverbandes der Gehorlosenvereine
Oberdsterreichs ist zurzeit etwa die Etablierung einer gezielten Ausbildung zum/zur Relais-
DolmetscherIn fur Taubblinde/hochgradig Horsehbehinderte.

11 Gliederung und Methodik

Die Arbeit besteht aus einem theoretischen und einem empirischen Teil. Im ersten Kapitel
erfolgt die Klarung relevanter und diskussionswirdiger Begriffe. Es sollen damit etwaige
Missverstandnisse aus dem Weg gerdumt werden. Hierzu werden die Begriffe Taubblindheit
versus Hor-Sehbehinderung, Kommunikation und Sprache, sowie Partizipation versus Inklu-
sion jeweils in Paaren diskutiert. Die Definitionen und Abgrenzungen sollen so zum besseren
und klareren Verstandnis beitragen.

Weiterswird im Theorieteil eine Sichtung der vorhandenen Literatur zur untersuchten Thema-
tik erfolgen. Kapitel =zwel gibt Aufschluss dartber, wodurch  Taubblind-
heit/Hor-Sehbehinderungen entstehen kdnnen und in welcher Form diese mit der Entwicklung
kommunikativen Verhaltens im Zusammenhang stehen. Dabel stehen nicht medizinische As-

pekte der Ursachenforschung im Zentrum der Betrachtung, sondern padagogische Uberlegun-

! Republik Osterreich (2010): Parlamentskorrespondenz Nr. 803 vom 21.10.2010; Online unter:
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gen. Dem/der Leserln soll mithilfe von Abbildungen ein Gefiihl fur die Wahrnehmung einer
betroffenen Person vermittelt werden. Mit dem Wissen dariiber, wann und wie Verénderun-
gen eintreten, konnen Forderprogramme gezielt und effizient entwickelt werden. Zudem wird
dadurch ersichtlich, warum gerade die eine oder andere Kommunikationsform sich als hilf-
reich fur den Betroffenen erwiesen hat und deswegen verstarkt angewendet wird.

Im dritten Kapitel werden die bis dato erforschten Kommunikationsstrategien und
-maglichkeiten taubblinder/hochgradig hor-sehbehinderter Menschen vorgestellt und erklart.
Bichler (2006) hat in ihrer Diplomarbeit diese Strategien zwar erklért, jedoch bedarf ihre Dar-
stellung einer Vertiefung, da in den Jahren 2006 bis 2010 im Bereich der diesbeziliglichen
Erforschung im deutschsprachigen Raum viele Verdnderungen zu beobachten waren (vgl.
Klostermeyer et al. 2010: 1ff.; Schlenk et a. 2010: 5f.). Detailliert dargestellt werden Gebér-
densprache(n), Lautsprache(n), das taktile Gebarden, Lippenlesen, Fingeral phabete, Lormen,
Bezugsobjekte, Schriftsprache und die Braille-Schrift.

Der empirische Teil besteht aus einer qualitativen Studie. Fir die Durchfihrung, Analyse und
Interpretation von Interviews wurde das Konzept des Problemzentrierten Interviews von Wit-
zel (1982) angewendet. Diese Interviewmethode eignete sich aus mehreren Griinden fir das
Forschungsvorhaben: ,,.Da die Leitfragen aus einer Kombination von offenen, erzéhlgenerie-
renden Fragen und eher strukturierten Nachfragen bestehen, kann diese Methode al's teilstan-
dardisierte Methode klassifiziert werden (Reinders 2005: 117). Dies hat den Vorteil, dass
man sich einerseits mit der Hauptfragestellung der Forschung durch gezieltes, strukturiertes
Nachfragen beschéaftigen kann und andererseits aufgrund des Prinzips der Offenheit der quali-
tativen Forschung dem/der Befragten Raum fur eigene Themen gegeben wird. Durch die
Auswahl dieser Methode konnte eine umfassende Qualitét der gesammelten Daten gewonnen
werden. Dieses sowohl deduktive als auch induktive Vorgehen ist fir Reinders das wesentli-
che Grundprinzip des Problemzentrierten Interviews (vgl. ebd.: 117f.).

Im Zuge der Erhebungen sollte auf das Kommunikationsverhaten und die Kommunikations-
kompetenzen der Untersuchungsgruppe geachtet werden. Die Osterreichische Gebardenspra-
cheist eine, bis dato kaum schriftlich erfasste Sprache, mit einer eigenen, der deutschen Laut-
sprache &hnlichen, aber doch unterschiedlichen Grammatik (vgl. Dotter 2002: 9; Hofstét-
ter/Stalzer 2001: 6; Boyes Bream 1995: 14). Viele Gehorlose haben Probleme mit der deut-
schen Lautsprache und besitzen einen eingeschrénkten Wortschatz. Qualitative Interviews
beinhalten die Md&glichkeit, direkt Verstandnisschwierigkeiten aus dem Weg zu rdumen, da
unmittelbar nachgefragt werden kann (vgl. Froschauer/Lueger 1992: 44). Mithilfe des Gebér-
densprachdol metschers/der Gebardensprachdolmetscherin wurden den Befragten die Fragen



in einer, ihnen verstandlichen sprachlichen Art und Weise prasentiert. Zudem ist der direkte,
personliche Austausch ein Charakteristikum der Gehdrlosengemeinschaft und es wurde ver-
sucht, auf derartige Sprach- und Kulturgewohnheiten Rlcksicht zu nehmen (vgl. Pittroff
1999: 77; Ruofd 1994 92ff.).

Konkret wurden funf taubblinde/hochgradig hor-sehbehinderte Personen aus Oberdsterreich
mithilfe einer Gebardensprachdolmetscherin befragt. Sofern notwendig, wurden weitere alter-
native Kommunikationsformen eingesetzt. Schwerpunkt war es, herauszufinden, welche
Kommunikationsstrategien sie sich im Laufe ihres Lebens im Zusammenhang mit den Veran-
derungen der Funktion ihres HOr- und Sehsinnes angeeignet haben. Die Kosten der Dol met-
schung wurden von dem Landesverband der Gehorlosenvereine Oberdsterreichs und der Uni-
versitét Klagenfurt Gbernommen.

Die Auswertung erfolgte durch eine qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring. Die Vorgangs-
weise basiert auf den drel Grundformen der qualitativen Inhaltsanalyse: Zusammenfassung,
Explikation und Strukturierung des gewonnenen Materials (vgl. Mayring 2002: 115). Die
Daten wurden den theoretischen Ausfiihrungen gegeniiber gestellt und im Anschluss disku-
tiert.

Im flnften und abschlief3enden Kapitel werden die zentralen Aussagen zusammengefasst und
allfallige Konsequenzen fur heilpadagogisches Tun erortert. Hier ist auch Platz fir noch offe-
ne Fragen.

-10-



1  Begriffsklarungen

Im ersten Kapitel werden fir die Diplomarbeit relevante Arbeitsdefinitionen erléutert, damit
sowohl die Autorin als auch der/die Leserinnen vom selben inhaltlichen Verstandnis eines
Begriffes ausgehen. Es sollen damit etwaige Missverstandnisse aus dem Weg gerdumt wer-
den. Hierzu werden die Begriffe Taubblindheit vs. Hor-Sehbehinderung, Kommunikation und
Sprache, sowie Partizipation vs. Inklusion jeweils in Paaren diskutiert, da durch die Abgren-

zung vom einen Begriff die Bedeutung des anderen klarer wird.

1.1 Taubblindheit versus hochgradige Hor -Sehbehinderung

Wie viele Begriffe innerhalb der Heilp&dagogik unterliegt auch der Begriff Taubblindheit
kontinuierlich inhaltlichen Veranderungen. Lemke-Werner/Pittroff (2009: 12) weisen etwa
darauf hin, dass in friheren Zeiten mit der Bezeichnung "taubstummblind" neben der
Hor-Sehbehinderung auf das nicht Vorhandensein der Lautsprache verwiesen werden sollte.
Mit dem begrifflichen sowie inhaltlichen Wandel von taubstumm in gehérlos &nderte sich
auch die Bezeichnung von taubstummblind zu taubblind.

Bei Taubblindheit handelt es sich um eine Mehrfachbehinderung, ndmlich um das Zusam-
mentreffen einer Seh- und Hoérbehinderung unterschiedlicher Ausprégungen. Diese Bezeich-
nung suggeriert jedoch eine additive Verbindung mehrerer Behinderungsarten, wo es sich um

ein komplexes neues Zustandsbild handelt:

,unter padagogischem Aspekt ist Mehrfachbehinderung as ein eng verwobenes Bedingungsgeflecht an-
zusehen. Sie ist nicht einfach die Summe verschiedener Behinderungen, sondern eine Struktur, die da-
durch kompliziert wird, dal3 ihre Elemente in héufig undurchschaubarer Weise aufeinander einwirken.«
(Rath 1985: 389)

Dabel stehen die beiden Behinderungsarten im Falle der Taubblindheit nicht in einem Kau-
salverhdtnis zueinander, denn keine der zusammentreffenden Behinderungen ist Folge der
anderen (vgl. Bleidick/Hagemeister 1981: 23). Darlber hinaus kann das Fehlen des einen
Sinnes nicht durch das Vorhandensein des anderen kompensiert werden, wie es bel anderen

Behinderungen, entsprechend der K ompensationshypothese’, méglich ist. Im Falle der Taub-

2 Die[...] Kompensationshypothese besagt, dass die Stimuli einer unzugénglichen Sinnesmodalitét in solche

einer anderen Sinnesmodalitét umgewandelt werden miissen, um dem menschlichen Wahrnehmungs- und In-
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blindheit bedeutet dies, dass durch das Fehlen des einen Sinnes, das Fehlen des anderen nun
umso gravierender wird.

Taubblindheit ist ein Phénomen, welches ein spezifisches, padagogisches Wissen erfordert,
das Uber die reine Addition des Wissens von Gehorlosen- und Blindenp&dagogik hinausgeht
(vgl. Pittroff 1999: 81). 2004 wurde sie in Anbetracht dieser Umstande als eine ,,spezifische
Behinderung eigener Art* im Europaparlament anerkannt (Angermann 2004: 299). 191 Lan-
der der Vereinten Nationen unterschrieben die Konvention. Die Anerkennung der Taubblind-
heit als eigene Behinderungsform im Gsterreichischen Parlament am 21.10.2010 stiitzt die
Legitimation gezielter heilpadagogischer Fordermdglichkeiten fur diese Personengruppe (vgl.
Republik Osterreich 2010:1).

Taubblindheit setzt nicht das vollstandige Fehlen beider Fernsinne voraus, sondern liegt dann
vor, wenn ,.die doppelte Sinnesbeeintrachtigung Lern-, Interaktions- und Kommunikations-
schwierigkeiten verursacht™ (Adler 2007: 10). Pittroff (1999: 51) formuliert dies in dhnlicher
Weise:

,.Wenn wir also von taubblinden Kindern sprechen, so ist ihnen in der Regel nur gemein, dal3 ihr Horrest
nicht ausreicht, um dem Unterricht an einer Schule firr Sehbehinderte zu verfolgen und dal3 ihr Sehrest
nicht genligt, um eine Schule flr Horgeschadigte zu besuchen.

Der Begriff Taubblindheit suggeriert das vollsténdige Fehlen des HOr- und Sehsinnes. Es gibt
jedoch vier Kombinationen, die as Taubblindheit bezeichnet werden:

Vollsténdige Blindheit und vollstdndige Gehorlosigkeit

Vollsténdige Blindheit und hochgradige Schwerhdrigkeit

Hochgradige Sehbehinderung und vollstandige Gehorlosigkeit

Hochgradige Sehbehinderung und hochgradige Schwerhérigkeit (vgl. Adler 2007: 14)

A wDN P

Eine rein medizinische Betrachtung des Phanomens ist im padagogischen Kontext unzurei-
chend. Ausschlaggebend ist aus heilpadagogischer Sicht, welche Auswirkungen die Behinde-
rung im sozialen Leben der/des Betroffenen hat. Die International Classification of Functio-
ning, Disability and Health (ICF) berlicksichtigt diesen Aspekt und konstituiert Behinderung
daher generell nicht alein als Ergebnis einer biologischen Schadigung. Es wird von einem
bio-psycho-sozialen Modell ausgegangen und der Mensch in seiner Umwelt betrachtet (vgl.
WHO 2005: 23).

formationsverarbeitungssystem eine angemessene umfassende Entwicklung zu ermdglichen. (Dotter 2004:
203)
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Michel (1984: 58f.) entschied sich in seiner Untersuchung in der Schweiz in den 70er Jahren
fUr eine erweiterte Definition von Taubblindheit. Er unterscheidet zwischen préalingual-, inter-
lingual- und postlingual taubblinden Menschen (parallel zur Horbehinderungsunterteilung).
Im Bezug auf die Kommunikationskompetenzen, die in der vorliegenden Arbeit thematisiert
werden sollen, ist dieser Zugang interessant. Gerade fur den Erwerb kommunikativer Kompe-
tenzen ist der Zeitpunkt der Ertaubung und/oder Erblindung von elementarer Bedeutung.
Lemke-Werner/Pittroff (2009: 146) bezeichnen Taubblindheit als Kommunikationsbehinde-
rung aufgrund des fehlenden oder eingeschrankten Zugangs zu L autsprachen.

Generell lasst sich sagen, dass bei der Bezeichnung Taubblindheit von einer homogenen
Gruppe ausgegangen wird, wo de facto eine hochst heterogene Gruppe hor- und sehbehinder-
ter Personen anzutreffen ist. Erstens sind weniger als die Halfte der als taubblind bezeichneten
Personen aus medizinischer Sicht hundertprozentig taubblind. Die Kombination einer hoch-
gradigen Hor- und Sehbehinderung wird as Taubblindheit bezeichnet. Zweitens beeinflusst
der Zeitpunkt der Ertaubung und/oder Erblindung den Erwerb kommunikativer Kompetenzen
massiv. Aus diesem Grund ist anzunehmen, dass auch die Kommunikationsstrategien und -
moglichkeiten different sind (vgl. Brendel 2003: 428; Grauel 1985: 437). Zusammenfassend
beinhaltet die aktuelle Definition der Organisation deafblind international alle genannten Ge-
sichtspunkte:

“The term deafblindness describes a condition that combines in varying degrees both hearing and visual
impairment. Two sensory impairments multiply and intensify the impact of each other creating a severe
disability which is different and unique. All deafblind people experience problems with communication,
access to information and mobility. However, their specific needs vary enormously according to age, on-
set and type of deafblindness. Deafblind people are unable to use one sense to fully compensate for the
impairment of the other. Thus they will require services which are different from those designed exclu-
sively for either blind people or deaf people.” (Deafblind International 2011: 1)

Pittroff (199: 77) verweist auf einen weiteren Gesichtspunkt, der verdeutlicht, warum trotz der
unterschiedlichen Abstufungen der Seh- und Hoérbehinderung von
hor-sehbehinderten/taubblinden Personen gesprochen wird:

»Auch wenn es spéter geldnge, Hor- und Sehreste fir manche kommunikativen Funktionen in Anspruch
zu nehmen, so sei doch immer in Rechnung zu stellen, dal’ taubblinde Menschen mit Hor- und Sehresten
auf ihren taktilen Sinn angewiesen sind, wenn sie Neues lernen oder Situationen schwierig werden. (Um
diesen Sachverhalt deutlicher zu kennzeichnen, sprechen wir deshalb grundsétzlich von hérsehbehinder-
ten/taubblinden Menschen).«
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Meine personliche Beschédftigung mit Fragen der Kommunikation hochgradig
hor-sehbehinderter/taubblinder Menschen in der Literatur und im Austausch mit Padagogln-
nen und Laien hat gezeigt, dass der Begriff Taubblindheit vielfach missverstanden wird, da
vom volligen Verlust der Hor- und Sehfahigkeit ausgegangen wird. Aus diesem Grund wird
im weiteren Verlauf der Arbeit, in Anlehnung an die oben angefiihrte Definition von Hanne
Pittroff, die Bezeichnung hochgradige Hor-Sehbehinderung/Taubblindheit verwendet.

In Bezug auf das Vorkommen einer Hor-Sehbehinderung/Taubblindheit gibt es sowohl natio-
nal als auch international kaum Zahlen. Einerseits mangelt es grundsétzlich an Studien dar-
Uber und andererseits variieren die wenigen vorhandenen Zahlen aufgrund unterschiedlicher
Zugangsweisen und Definitionen. 1972 etwa wurden fur Deutschland ca. 120 — 150 Betroffe-
ne im Kindes- und Schulalter angegeben (vgl. Westermann 1972: 101f.). Krliger (1982: 42)
wies in den 80er Jahren darauf hin, dass die Zahl der Mehrfachbehinderten generell zunimmt,
aufgrund geschérfter Diagnostik und den ,.[...] besseren Uberlebenschancen der von komple-
xen Schadigungen betroffenen Kinder.“ Dies trifft auch auf hochgradig hor-
sehbehinderte/taubblinde Kinder zu. 1984 konnten in der Nordstrom-Studie in Schweden 1
200 Betroffene gezéhlt werden (vgl. Vonen 2002: 451).

Zurzeit wird in der EU von geschétzten 150 000 Taubblinden ausgegangen (vgl. Adler 2007:
10; Drescher 2004: 1). ,,In etwa 10% der Betroffenen sind von Geburt oder friher Kindheit an
taubblind, die restlichen ca 90% erwerben eine oder beide Sinnesbehinderungen im Laufe
ihres Lebens.” (Brendel 2003: 428)

Gerade im Bezug auf kommunikative Strategien ist dies ein wichtiger Aspekt, da wie erwahnt
der Zeitpunkt der Beeintrachtigung des oder der Sinne mit verantwortlich fir den Erwerb oder
den Bestand der kommunikativen Fahigkeiten ist.

Fur Osterreich liegen bis dato keine Daten vor. Hofer (2010: 1) erwahnt im EntschlieRungsan-
trag zur Anerkennung der Taubblindheit Schézungen von mehreren hundert Personen, kons-
tatiert jedoch, dass eine Zéhlung erst bei Anerkennung durchfiihrbar ist. Die Anerkennung
dessen im Oktober 2010 |&sst auf eine baldige Z&hlung hoffen.

1.2 Kommunikation und Sprache

»oprache ist ein speziesspezifisches Kommunikationssystem, das auf festgelegten Symbo-
len beruht. Gleich ob es sich dabei um Gebérden, Worter oder optische Zeichen handelt,
reprasentieren diese Symbole die Dinge, Handlungen, Abfolgen und Beziehungen.* (Wil-
ken 2002: 5)
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Sprache ist eine Form von Kommunikation, ein komplexes System. Kaufmann (1985: 12)
definiert Sprache als

»[---] €N geregeltes System (Grammatik), bei dem aus einer begrenzten Zahl bedeutungs-
differenzierender Elemente (Phonologie) eine grosse Zahl konventioneller Bedeutungstréa:
ger - also Zeichen (Wortschatz) gebildet werden kann, die ihrerseits in praktisch unendlich
vielen Kombinationen geeignet sind, Gedanken und Gefiihle zu reflektieren und zu kom-

munizieren.«

Mithilfe von Sprache ist es mdglich zu kommunizieren. Diese Definition von Sprache ist
nicht an eine bestimmte Form der Sprache gebunden (z. B. Lautsprache) sondern inkludiert
auch gebérdete, gefingerte oder geschriebene Sprachformen. Wodurch unterscheidet sich nun
Sprache von Kommunikation, gerade im Zusammenhang mit Taubblindheit?

Kaufmann (1985: 11) definiert Kommunikation als ,,Evokation von Gedanken und Gefiihlen*
und bezieht in seinen weiteren Ausfihrungen etwa Gebardensprache mit ein. Laut Kaufmann
stehen wir kontinuierlich mit unserer Umwelt in Verbindung, da jedes Objekt oder Subjekt in
dieser Umwelt bewusst oder unbewusst auf uns einwirkt und Gedanken und Gefuihle in uns
weckt, die in weiterer Folge, in welcher Form auch immer, mitgeteilt werden. In Kaufmanns

Ausfiihrungen spiegeln sich auch Watzlawicks Uberlegungen:

,Verhaten hat vor allem eine Eigenschaft, die so grundlegend ist, dal3 sie oft Uibersehen
wird: Verhalten hat kein Gegenteil, oder um dieselbe Tatsache noch simpler auszudriicken:
man kann sich nicht nicht verhalten. Wenn man also akzeptiert, dass alles Verhalten in ei-
ner zwischenpersonlichen Situation Mitteilungscharakter hat, d. h. Kommunikation ist, so
folgt daraus, dald man, wie immer man es auch versuchen mag, nicht nicht kommunizieren
kann.“ (Watzlawick 1974: 51, Hervorhebung im Original, Anm. d. V)

Diese Unmdglichkeit des nicht Kommunizierens ist bedeutend fir Taubblindenpadagogik.
Eine Reduktion auf gesprochene Sprache hétte zur Folge, dass taubblinden/hochgradig
hor-sehbehinderten Kindern der Versuch anderer kommunikativer Ausdrucksformen abge-
sprochen werden misste, oder Taubblindenpadagogik wére auf die reine Lautsprachvermitt-
lung reduziert und etliche Variationen moglicher Kommunikationsformen wirden nicht aus-
probiert werden. Das Mal3 an Abhangigkeit von anderen Menschen steigt mit der Intensitét
der Beeintrachtigung. Wenn Menschen, deren Seh- und Horkrafte schwinden, in die ,,Nacht
der Sprachlosigkeit* gehen, wie es der taubblinde Peter Hepp (2003: 168) ausdrtickte, wachst
die Bedeutung personlicher Beziehungen umso mehr. Daher mag es nicht erstaunen, dass
Heilpadagoglnnen immer wieder den Beziehungsaspekt in ihrer Arbeit betonen und damit

Uber eine rein lautsprachorientierte Forderung hinausgehen. Menschen wollen miteinander in
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Kontakt treten, wollen sich austauschen. Funktionierende soziale Beziehungen sind die Vor-
aussetzung dafir.

Der taubblinde Diakon Peter Hepp erkannte friih in seinem Leben die Kraft des Tastsinnes,
sieht ihn aber as,,vergessenen Sinn“ in unserer Zeit. Dieser Sinnist fur ihn die ,,wahre Kom-
pensation der Taubheit* (Hepp 2003: 162)

Manche Taubblinde/hochgradig Hor-Sehbehinderte konnen sich nur schwer indirekt oder ver-
schliisselt ausdriicken. Die Herausforderung der Padagoginnen besteht darin, die eigene
Wahrnehmung dahingehend zu verfeinern, um auch Kleinigkeiten detailliert wahr zu nehmen,
denn die Schwierigkeit liegt darin, kommunikative AuRerungen des Kindes wegen ihrer Ei-
genart Uberhaupt zu erkennen (vgl. Pittroff 1999: 78).

Tatsache ist, dass diese kommunikativen AuRerungen vorhanden sind, sofern der Begriff
Kommunikation weit genug gefasst wird. An dieser Stelle sei auf die aktuelle Definition der

Un-Convention on the Rights of Persons with Disabilities hingewiesen:

""Communication” includes languages, display of text, Braille, tactile communication, large print, acces-
sible multimedia as well as written, audio, plain-language, human-reader and augmentative and aterna-
tive modes, means and formats of communication, including accessible information and communication
technology." (Grandia 2010: 4)

Diese Definition entspricht dem Versténdnis von Kommunikation und anhand dessen wird im
Rahmen dieser Arbeit geforscht. Da Kommunikation dazu dient, sich auszudriicken und mit

anderen Menschen in Kontakt zu treten, wird folgend der Begriff Partizipation diskutiert.

1.3 Partizipation versus|solation

,Isolation (griech., frz. isoler, ital. isolare), abgeleitet von isola (lat.), bedeutet etwas zur Insel machen,
vom Festland abtrennen und im weiteren Sinne den Vorgang des getrennt Haltens von Dingen, Prozes-
sen, Individuen oder Institutionen. Isolation wird im sozialen Kontext haufig mit dem Zustand einer oder
mehrerer Personen assoziiert, die a's gesellschaftlich randsténdig, ausgegrenzt oder sogar réumlich weg-
geschlossen gelten.« (Prosetzky 2009: 87)

Anhand der Metapher der Insel wird vermittelt, wie sich Isolation anfiihlen kann. Taubblin-
de/hochgradig hor-sehbehinderte Menschen sind in hohem Mal3e u.a. aufgrund der erschwer-
ten oder eingeschrénkten Kommunikation, Information und Mobilitét gefahrdet an den Rand
der Gesellschaft zu riicken bzw. gertickt zu werden. In einer 2003 durchgefiihrten Studie Gber
Taubblindheit stellte Kerstin Moller (2003: 141) fest, dass 66% der Befragten in der Durch-
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fuihrung von Aktivitdten Schwierigkeiten hatten und in Bereichen der Partizipation sogar
80%.

Die International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF), die Internatio-
nale Klassifiziierung der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit der Weltgesund-
heitsorganisation (WHO) listet neun Domanen fur die Komponente der Aktivitat und Partizi-
pation auf: Lernen und Wissensanwendung, Allgemeine Aufgaben und Anforderungen,
Kommunikation, Mobilitét, Selbstversorgung, Hausliches Leben, Interpersonelle, Interaktio-
nen und Beziehungen, Bedeutende Lebensbereiche, Gemeinschafts-, soziales und staatsbir-
gerliches Leben (vgl. WHO 2005: 20). Ein Blick auf den Kriterienkatalog der ICF zeigt, dass
es kaum einen Lebensbereich geben durfte, in welchem ein taubblinder/hor-sehbehinderter
Mensch keine Beeintréchtigung erféhrt.

Die Wahrnehmung einer Behinderung steht in Zusammenhang mit Partizipation:

,,Behinderung kann nicht als naturwiichsig entstandenes Phanomen betrachtet werden. Sie wird sichtbar
und damit as Behinderung erst existent, wenn Merkmale und Merkmalskomplexe eines Individuums
aufgrund soziaer Interaktion und Kommunikation in Bezug gesetzt werden zu gesellschaftlichen Mini-
malvorstellungen Uber individuelle und soziale Fahigkeiten. Indem festgestellt wird, dal3 ein Individuum
aufgrund seiner Merkmal sauspragungen diesen Vorstellungen nicht entspricht, wird Behinderung offen-
sichtlich, sie existiert als sozialer Gegenstand erst von diesem Augenblick an.« (Jantzen 1992: 18)

Demzufolge steht das Verstdndnis von Behinderung in engem Zusammenhang mit gesell-
schaftlichen Normvorstellungen und resultiert nicht allein aus einem physischen oder psychi-
schen Defekt, sondern aus dem mangelnden Austausch mit der Umwelt. Dieser kann aus ge-
sellschaftlicher Isolation zustande kommen oder darin resultieren, aber gleichermal3en durch
soziale Partizipation Uberwunden werden. Behinderung ist nicht etwas, was dem Menschen
per se inne wohnt, sondern etwas gesellschaftlich Determiniertes (vgl. WHO 2005: 22f.). Von
diesem Verstandnis von Behinderung wird in der vorliegenden Arbeit ausgegangen.

Der Begriff Partizipation, lateinisch participium, im Sinne von ,,Anteil haben oder ,,beteiligt
sein“ (Kluge 1999: 615) wird im Bereich der Bildungswissenschaft oftmals verwendet, ,,[...]
jedoch bei weitestgehendem Verzicht vieler Autoren auf dessen ndhere theoretische Bestim-
mung* (Prosetzky 2009: 88). Um dem entgegen zu wirken, soll der Begriff an dieser Stelle
mit Verweis auf ausgewahlte Autoren und deren Definitionsversuche beleuchtet werden. Je
nach Verwendung wird Partizipation dargelegt als Teilhabe, Teilnahme, Durchsetzung von
Betelligungsrechten, Mitbestimmung, Mitwirkung oder Einbeziehung (vgl. Schnurr 2005;
Prosetzky 2009; Dupuis/Kerkhoff 1992; Biewer 2010; WHO 2005). Prosetzky (2009: 88)

kritisiert dieses Sammelsurium der Begrifflichkeiten, da dahinter differente und zum Teil wi-
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dersprichliche Auslegungen stecken konnen. Er sient wiederum bildlich gesprochen Partizi-
pation as ,,umbrella term* (ebd.), as einen Schirm im Sinne eines Oberbegriffes, unter dem
verschiedene Bedeutungen zusammengefasst werden. Darunter leidet die Qualitét des Begrif-
fes, daer dadurch unklar und verschwommen wirkt.
Im Lexikon Padagogik von Tenorth und Tippelt (2007: 550) wird Partizipation in Bezug auf
diese Disziplin definiert:
,,Partizipation: Teilhabe, Mitwirkung oder Mitbestimmung von Einzelnen oder Gruppen an Entscheidun-
gen und Handlungsabléaufen der jeweiligen Organisation, ... Institution ... oder gesellschaftlichen Struk-
tur ... Ziel ist die Einbindung der von den Entscheidungsfolgen Betroffenen in die Willensbildungs- und
Endscheidungsprozesse im Sinne von Integration und Demokratisierung. (...) Weiterhin befasst sich P&

dagogik mit der P. von Gruppen, deren Teilhabe an bestimmten gesellschaftlichen Bereichen erschwert
ist (z.B. Migranten, Behinderte, &tere Menschen).

Diese algemein formulierte, fur ein Lexikon passende Form der Definition gibt in groben
Zugen vor, worum es sich bel Partizipation im padagogischen Kontext handelt. Zweckmaldig
fur die Beschéftigung mit den Kommunikationsformen taubblinder/hor-sehbehinderter Men-
schen ist die klare Unterscheidung zwischen Teilhabe und Teilnahme von Theunissen. Er ver-
steht ,,Partizipation als Teilhabe am gesell schaftlichen Leben® (Theunissen 2009: 46).

N unmissverstandlicher Abgrenzung von einer bloRen Teilnahme behinderter Menschen an gesell-
schaftlichen Bezligen, bei der Professionelle die Formen der Beteiligung bestimmen, geht es bel einer
Teilhabe immer um Prozesse, bei denen Betroffene selbst im Hinblick auf ihre personale L ebensgestal-

tung und unmittelbare soziale L ebenswelt Entscheidungen treffen sollen.« (Theunissen 2009: 46f.)

Diese Definition entspricht dem Verstandnis von Partizipation, anhand dessen in dieser Arbeit

geforscht wird.

2.  Ursachen

Der Ursachenkomplex fur Taublindheit/hochgradige Hor-Sehbehinderungen lasst sich in zwel
grobe Bereiche unterteilen: Auf der einen Seite liegen exogene, also von aufl3en einwirkende
Faktoren, wie etwa Unfélle oder Verletzungen vor. Dazu zdhlen u.a. Schadigungen in der
Schwangerschaft (zum Beispiel eine Roteln-Erkrankung), Drogenmissbrauch und Friihgebur-
ten (vgl. AGTB 2010: 2). Der Grofdteil der von exogenen Faktoren Betroffenen ist aufgrund
einer Fruhgeburt hor-sehbehindert. Im deutschen Taubblindenwerk waren dies im Jahr 2009
konkret 23 von 87 betreuten Kindern (Deutsches Taubblindenwerk 2009: 1).
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Auf der anderen Seite befinden sich endogene, also von innen wirkende, genetische Disposi-
tionen. Dazu zéhlen u.a. das Usher-Syndrom und damit zusammenhangend die Augenerkran-
kung Retinitis Pigmentosa, die CHARGE-A ssoziation sowie andere Augenerkrankungen (vgl.
Schneider 2002: 9; AGTB 2010: 2).

Mit zunehmendem Alter steigt das Risiko hor-sehbehindert/taubblind zu werden. Oftmals
werden erste Anzeichen falsch interpretiert:

,,Ein Grund fir die Nichterkennung der zunehmenden Hor- und Sehbeeintrachtigung ist, dass das Verhal-
ten, welches auf eine solche Beeintréachtigung hinweisen kénnte, oft mit einem Abbau der kognitiven F&

higkeiten oder einer Demenz in Zusammenhang gebracht wird.« (Adler 2007: 8)

Die Haufigkeitsangaben diesbeziiglich variieren, je nach Untersuchungszugang und Altersbe-
stimmung. Lyng (2001: 1) schétzt, dass bis zu 3% der Uber 67-Jahrigen davon betroffen sind.
Das sind 3 000 Personen auf 100 000 Einwohner. Der grof3e Unterschied zwischen dieser Per-
sonengruppe und etwa den Usher-Betroffenen ist die Tatsache, dass alte Taubblin-
de/hochgradig Hor-Sehbehinderte meistens bereits ihr ganzes Leben in einer horenden
Sprachgemeinschaft zugebracht haben (vgl. Lyng 2001: 1). Ihr Zugang zu Kommunikation

war ein anderer. Im Folgenden werden nun exogene und endogene Ursachen dargestellt.

2.1 Roteln

Geschichtlich betrachtet galt die Roteln-Erkrankung in den 60er und 70er Jahren des vergan-
genen Jahrhunderts a's primére Ursache einer hochgradigen Hor-Sehbehinderung (vgl. Dijk
1982: 488). Ausgehend von den vereinigten Staaten von Amerika breitete sich im genannten
Zeitraum die so genannte Roteln-Epidemie auch in Europa aus. Die an sich harmlose R6-
teln-Erkrankung kann in der Schwangerschaft schwere Folgeerkrankungen beim Kind hervor-
rufen. Bereits 1941 stellte der australische Arzt Norman Mc Allister Gregg die kausale Ver-
knupfung zwischen Roteln und Katarakt (grauer Star) fest. Wahrend der amerikanischen Ro-
teln-Epidemie wurden ca. 30 000 mehrfachbehinderte Kinder geboren. Mit der Einfuhrung
geeigneter Impfstoffe konnte diese Zahl um ein Vielfaches verringert werden. So wurden et-
wa im Jahr 1998 in Amerika 345 Falle von Rételn gemeldet, wahrend es 1968 noch unvor-
stellbare 47 745 waren (vgl. Lemke-Werner 2009: 39f.).

2.2 DasUsher-Syndrom
Mit der Reduktion der Roteln-Kinder trat das Usher-Syndrom an die Stelle der Hauptursache
einer Taubblindheit/hochgradigen Hor-Sehbehinderung. An diesem Platz befindet es sich seit

-19-



den 80er Jahren des 20. Jahrhunderts und gilt nach wie vor noch als eine der Hauptdetermi-
nanten. Trotz der vielfachen padagogischen und medizinischen Beschéftigung gibt es bislang
kein Verfahren, um das Usher-Sydrom pranatal diagnostisch feststellen zu kénnen (vgl. Rohr-
schneider 2003: 150).

Das Usher-Syndrom ist eine ,,[...] autosomal rezessiv vererbte Erkrankung, die durch eine
Kombination einer HOrschaddigung und Sehbehinderung charakterisiert ist. (Rohrschneider
2003: 149) Der Begriff autosomal bedeutet, dass die Krankheit nicht geschlechtsgebunden
vererbt wird. Frauen und Manner sind gleich haufig davon betroffen. Rezessiv bedeutet, dass
nur jene Personen erkranken, bel denen beide Anlagen eines Erbanlagenpaares unguinstig ver-
andert sind, sprich sowohl Vater als auch Mutter mussen die genetische Veranlagung in sich
tragen (vgl. Grol3-Wilde 2009: 10).

In der Literatur lassen sich unterschiedliche Angaben finden: Leonhardt (vgl. 1992: 179)
spricht von 3 auf 100 000 Einwohnerinnen innerhalb Deutschlands, sowie 3 bis 5 Prozent
aler Schilerlnnen der Gehorlosenschulen. Rohrschneider (vgl. 2003: 149) geht zehn Jahre
spater von 4 bis 6 auf 100 000 Einwohnerlnnen, sowie von 5 bis 6 Prozent aller Kinder an
Horgeschéadigten-Schulen aus. Jacobs (2003: 156) sowie Lemke-Werner/Pittroff (2009: 223)
gehen ebenfalls von 6 Prozent der von Geburt an Gehorlosen aus.

Lyng (2001: 5) schétzt, ,,[...] dass etwa bel der Halfte der erwachsenen Menschen mit einer
Horsehschéadigung resp. Taubblindheit das Usher-Syndrom die Ursache der Behinderung ist.*

Demzufolge lasst sich annehmen, dass derzeit etwa 6 Prozent aler Gehérlosen das Us
her-Syndrom wissentlich oder unwissentlich haben, sowie 50 Prozent taubblinder/hochgradig
hor-sehbehinderter Menschen. 1858 beschrieb der Arzt Albrecht von Graefe erstmals die
Kombination von Gehorlosigkeit mit einer Degeneration der Netzhaut (Retinitis Pigmentosa).
Uber 50 Jahre spéter entdeckte der englische Augenarzt Charles Howard Usher 1914 die Erb-
lichkeit dieser Erkrankung. 1959 unterteilte Hallgren das Usher-Syndrom in zwei Typen. Seit
1977 sind insgesamt drei verschiedene Formen bekannt (vgl. Grof3-Wilde 2009: 8; Schneider
2009: 40). Die im Anfangsstadium ,,unsichtbare Doppelbehinderung” Usher (Grof3-Wilde
2009: 11) wird hervorgerufen durch einen Defekt in den Haarzellen der Horschnecke und den
Photorezeptoren  der  Netzhaut. Charakteristisch  dafir ~ sind  Hell-Dunkel-
Adaptionsschwierigkeiten bis hin zur Nachtblindheit, Gleichgewichtsstorungen, sowie einge-
schranktes Gesichtsfeld und Tunnelblick (vgl. Hepp 2003: 161ff.). Da alle drei Typen des
Usher-Syndroms mit der Augenerkrankung Retinitis Pigmentosa einhergehen, wird diese im
Folgenden kurz dargestellt. Bel Retinitis Pigmentosa, der Netzhautdegeneration kommt es zu
einer Storung des Farbsehens, Blendungsempfindlichkeit, Kontrastverlust, Herabsetzung der
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Sehschérfe, Nachtblindheit und Gesichtsfeldeinschrankung (vgl. Rohrschneider 2003: 151).
Die Abbildungen 1-9 zeigen die Wahrnehmung mit oder ohne Retinitis Pigmentosa.

Abb. 1-3: Wahrnehmung mit gesunden Augen (Retina Suisse 2010: 3ff.)

Abb. 7-9: Wahrnehmung bei schwerer Retinitis Pigmentosa (Retina Suisse 2010: 3ff.)
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2.2.1 Usher-Syndrom Typ 1

Der schwerwiegendste Verlauf der Erkrankung zeigt sich im Usher-Typ 1. Dieser wird cha
rakterisiert durch angeborene Gehdrlosigkeit sowie Retintis Pigmentosa. In der frihen Kind-
heit treten bel diesen Kindern Sehprobleme wie etwa Nachtblindheit auf. Zwischen dem 12.
und 14. Lebengahr verstarkt sich die Gesichtsfeldeinschréankung (vgl. Rohrschneider 2003:
150). Hinzu kommen schwere Gleichgewichtsstérungen (vgl. Grofl>-Wilde 2009: 9). Der
Grofldteil dieser Kinder wird in Gehdrlosenschulen unterrichtet und lernt dabei grofdteils Ge-
bardensprache. Dadurch sind sie spéter in der Lage, bel sich einschrankendem Gesichtsfeld
auf taktiles Gebarden um zu steigen. Erschwerend kommt jedoch hinzu, dass sie sich auf-
grund ihrer Zusatzerkrankung oftmals nicht mehr as Teil der Gehdrlosengemeinschaft erle-
ben und zunehmend in kommunikativen, mobilen und sozialen Bereichen isoliert werden, da

ihr Verhalten anfangs oft aufgrund der Unkenntnis der Erkrankung falsch interpretiert wird:

»Wegen der Kommunikationsbarrieren wird das Verhalten des horgeschéadigten Menschen bereits im
Kindesalter a's launisch, unhoflich und ignorant interpretiert. Mit auftretender RP vermitteln sie noch
haufiger diesen Eindruck, etwa, wenn sie auf eine Begrufung nicht antworten, ein L&cheln nicht erwi-

dern oder gar eine ausgestreckte Hand nicht ergreifen. (Grof3-Wilde 2009: 49)

Der Verlust der visuellen Wahrnehmung der Gebéardensprache erfolgt ca. zwischen dem 30.
bis 40. Lebengahr. Peter Hepp, selbst vom Usher-Syndrom Typ 1 betroffen, weist darauf hin,
dass Betroffene in dieser Zeit durch die Holle gehen. ,,An diesem Punkt entscheidet sich, ob
die Verarbeitung des Schicksals tatséchlich erfolgt oder im schlimmsten Fall die Verdréngung
verbissen verteidigt wird.” (Hepp 2003: 167)

2.2.2 Usher-Syndrom Typ 2

Typ 2 aulert sich in einer maligeren Form as Typ 1. Charakteristisch ist eine angeborene
hochgradige Schwerhérigkeit (méaldiger Horverlust in tiefen Frequenzen, starker Horverlust in
hohen Frequenzen), die teilweise durch Horgeréte kompensiert werden kann. Der Horverlauf
bleibt stabil, mit individuellen, der restlichen Bevilkerung gleichwertigen Altersverschlechte-
rungen. Stérungen des Gleichgewichtssinnes sind nicht bekannt (vgl. Grofl3-Wilde 2009: 9;
Rohrschneider 2003: 150). Verschlechterungen des Sehens durch die Augenerkrankung Reti-
nitis Pigmentosa treten spater als bei Typ 1 auf. Der Gesamtverlauf der Erkrankung ist weni-

ger fortschreitend alsbeim Typ 1.

-22-



2.2.3 Usher-Syndrom Typ 3

Kinder mit Typ 3 werden normal hérend geboren. Ab der Pubertét kommt es jedoch zu einer
progredienten Horverschlechterung bis hin zur Gehdrlosigkeit in Verbindung mit Retintis
Pigmentosa. Gleichgewichtsstérungen sind nicht bekannt.

Typ 3ist sehr selten. In Finnland und Frankreich wurde eine grof3ere Anzahl von Usher-Typ 3
Betroffenen festgestellt. Der Grund daftr wurde bis dato nicht gefunden (vgl. Rohrschneider
2003: 150; Jacobs 2003: 157; Grof3-Wilde 2009: 9).

2.3 CHARGE-Assoziation

1979 wurde erstmals das gleichzeitige Vorkommen verschiedener Anomalien bel Kindern
von Bryan Hall beschrieben. 1981 etablierte sich daftir der von Roberta Pagon et a. vorge-
schlagene Begriff CHARGE, ein Akronym bestehend aus den Anfangsbuchstaben der ein-
zelnen Symptome (vgl. Brown 2003: 1f.; Lemke-Werner 2001: 20f.):

Colomba (Kolombe, Defekte der Netzhaut und/oder der Iris)

Heart Defects (Herz-Fehler)

Atresia of the Choane (Verengung oder Verschluss der Nasen-Rachenraum-Passage)
Retarded Growth and Developement (Verzogerte Groflen- und Allgemei nentwicklung)

Genital Anomalies (Anomalien des Genitalbereiches)

Ear Anomalies (Anomalien der Ohren)

In Deutschland erlangte CHARGE in der Taubblindenpadagogik erstmals 1999 Aufmerk-
samkeit, als versucht wurde, diese Kinder in insgesamt 140 Schulen und 66 Einrichtungen
fur horbehinderte, sehbehinderte und taubblinde Kinder zu erfassen. Es wurden insgesamt 39
CHARGE-Kinder festgestellt. Den groften Anteil (mit 24 Kindern) hatten Einrichtungen fir
taubblinde Kinder (vgl. Lemke-Werner 2001: 21). CHARGE, als eine mogliche Ursache fir
eine hochgradige Hor-Sehbehinderung beinhaltet die wohl ,,kompliziertesten Entwicklungs-
bedingungen‘ (Brown 2003: 1).

Die Ursachen fur CHARGE sind noch nicht bekannt. Daher wird es nicht als Syndrom be-
zeichnet. Erst nach Kenntnis der Atiologie und Pathogenese darf es als solches bezeichnet
werden (vgl. Neuhduser 1997: 419f.).

2.4  Augenerkrankungen

Die Bandbreite moglicher Augenerkrankungen unabhangig vom Usher-Syndrom oder der

CHARGE-Assoziation, die in Kombination mit Gehorlosigkeit respektive einer hochgradigen
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Horbeeintrachtigung auftreten konnen ist sehr umfangreich. Im Folgenden sollen daher die
funf haufigsten Erkrankungen komprimiert dargestellt werden. Um dem Leser/der Leserin ein
Gefuhl fur diesen Zustand zu geben, liegt das Augenmerk auf der resultierenden Form der
Wahrnehmung der Betroffenen.

24.1 Makuladegeneration

Altersbedingte fortschreitende Degeneration der Makula (gelber Fleck) ist die haufigste Ursa-
che fur eine Erblindung im hohen Alter. Die Patienten sehen dabel zunehmend verschwom-
mene, verzerrte Bilder und verblassende Farben im Zentrum des Gesichtsfeldes (vgl. Menche
et al. 2001: 1254).

Abb. 10: Makuladegeneration (Bar-Tzur 2008: 6)

24.2 Katarakt

Der so genannte ,,graue Star* geht mit einer Tribung der Augenlinse einher. Diese kann an-
geboren (z. B. Roteln) oder erworben sein (z. B. altersbedingt, Diabetes mellitus, Niereninsuf-
fizienz). Hervorgerufen wird die Tribung durch zunehmende Lichtundurchl&ssigkeit der Lin-
se (vgl. Menche et al. 2001: 1250).

Abb. 11: Katarakt (Bar-Tzur 2008: 6)
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24.3 Glaukom

Der so genannte ,,griine Star* (Glaukom) zeichnet sich durch eine Erhéhung des Augenin-
nendrucks aus. Dieser konstante Druck kann zu einer Schadigung des Sehnervs und damit zur
Erblindung fuhren. Charakteristisch daflr ist eine ringférmige Einschrankung des Gesichts-
feldes. Diese Erkrankung tritt bei ca. 3 Prozent der Uber 60-Jahrigen auf (vgl. Menche et al.
2001: 1252).

Abb. 12: Glaukom (Bar-Tzur 2008: 6)

244 Retinopathia diabetica

Retionpathia diabetica ist eine pathologische Verdnderung der Netzhautgefédlde bei Diabetis
mellitus. Es besteht im Spétstadium der Erkrankung Erblindungsgefahr. Anféanglich treten
Verschlechterungen des Sehens in Form von Flecken auf (vgl. Menche et al. 2001: 1257).

Abb. 13: Retinopathia diabetica (Bar-Tzur 2008: 6)

245 Hemianopsie
Hemianopsie ist ein Gesichtsfelddefekt mit Halbseitenblindheit bis Blindheit in einem oder

beiden Augen hervorgerufen durch Stérungen des Sehnervs. Dies kann sowohl endogene, als
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auch exogene Ursachen haben. Abbildung 14 zeigt das daraus resultierende Blickfeld (vgl.
Berlit 2005: 529).

Abb. 14: Hemianopsie (Bar-Tzur 2008: 6)

2.5 Kapitedlzusammenfassung

Taubblindheit respektive eine hochgradige Hor-Sehbehinderung kann etliche Ursachen haben.
Diein Kapitel 2 diskutierten Ursachen sind lediglich die am meisten verbreitet sind.

So gibt es etwa den typischen Usher-Syndrom-Fall nicht. Jede Erkrankung verlauft individu-
ell. Auf Basis regelmaiiger Untersuchungen in zwei- bis flnfjdhrigen Abstanden ist abzu-
schétzen, wie rasch der Sehverlust voranschreitet (vgl. Grofl3-Wilde 2009: 10). , Hilfen in die-
ser Zeit kdnnen nur durch Menschen gegeben werden, die dem Betroffenen klar machen kon-
nen: Ich bin da. Ich verlasse dich nicht. Ich helfe dir (Hepp 2003: 167). Im Bereich der Heil-
und Integrativen Padagogik sehe ich dieses Ziel umgesetzt in kompetentem Fachpersonal,
welches einfiihlsam auf den Menschen eingeht, um gemeinsam einen Weg zu finden, kom-
munikative Kompetenzen, mobile Unabhéngigkeit und barrierefreien Informationszugang
aufrecht zu erhalten oder auf zu bauen. Die Problematik liegt derzeit darin, dass das Wissen
Uber Usher in Osterreich auch unter den Gehorlosen wenig verbreitet ist, da es nur wenige
wagen, Uber dieses Tabu-Thema offen zu sprechen. In Deutschland ist die Situation &hnlich:
Anfragen nach Beratung und Hilfe erfolgen meist spét, vorwiegend von Typ 1, sehr selten
von Typ 2. Bis jetzt gab es keine Anfragen von Personen mit Typ 3. Selten sind es die Perso-
nen selbst, die sich melden, sondern Ausbildungsstétten etc. (vgl. Jacobs 2003: 157). Hinzu
kommt, dass jeder selbst dartiber entscheidet, wie er mit der Erkrankung umgeht, ob er/sie
sich dem stellt oder es leugnet. Eine 36-jahrige Usher-Betroffene aus Amerika mit 80% Hoér-
verlust und 30% Sehverlust schreibt:
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,,| don’t think much about my disabilities because | have avoided my worst case scenarios and just plain
sail! In other words | just enjoy the best that life can offer. There is no point in feeling sorry for oneself,
no point in trying to do things that do not gel with you and your disabilities. Do the things that you know
that you can do and improve on them. That's what | try to do by keeping myself occupied with things
that keep my mind busy an focussed.* (Dainton 2007: 2)

Dainton (vgl. 2007: 2) schreibt, sie wisse nicht, ob sie Usher-Typ 2 oder 3 habe. Es interes-

siere sie auch nicht. Ein Indiz dafir, dass die medizinische Diagnose nicht fur alle an erster

Stelle steht.

Jede Erkrankung verl&uft anders, und doch lassen sich gewisse Gemeinsamkeiten ausmachen:
Das Gefiihl, ab einem gewissen Zeitpunkt im Leben (oftmals mit dem Eintritt in den Kinder-
garten oder in die Schule) anders als der Rest zu sein. Die Erfahrung, neben dem Unvermdgen
zu Horen auch verminderte Sehfahigkeit zu haben und dadurch zwischen zwei Gemeinschaf-
ten zu stehen (den Gehdrlosen und den Blinden). Die Frage: Wie setze ich mich damit ausein-
ander? Stelle ich mich dem Uberhaupt oder leugne ich es so lange es geht? Und letztlich die
Suche nach anderen, neuen, aternativen Kommunikationsmoglichkeiten. So vielschichtig,
komplex und verschiedenartig die Ursachen der Taubblindheit/hochgradigen Hor-
Sehbehinderung sein kdnnen, so bunt, kreativ, nitzlich, kompliziert oder individuell sind auch
die sich daraus ergebenden Kommunikationsstrategien dieser Personengruppe.
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3  Kommunikationsformen taubblinder/hochgradig

hor-sehbehinderter M enschen

Sprache ist der Schlissel zur Welt. ,,Je grof3er der Schitisselbund, desto mehr Tiren kénnen
gedffnet werden, desto mehr Moglichkeiten hat man, die Welt kennen zu lernen (Oskaar
1990: 35). Erweitert man diesen Gedanken auf Kommunikation allgemein so l&sst sich sagen:
Je grofker die Auswahl an Kommunikationsmittel, desto mehr Mdglichkeiten besitzt der
Mensch, um mit anderen in Kontakt zu treten, desto umfangreicher der interpersonale Erfah-
rungspool, aus dem er/sie schdpfen kann. Bei ndherer Betrachtung stellt sich aber die Frage,
in welcher Welt Taubblinde leben. Und wo endet ihre Welt? Endet sie Gberhaupt irgendwo,
gibt es Grenzen der Wahrnehmung? Der horende Gehorlosenlehrer Roch-Ambroise Aguste
Bébian (1789-1838), ein Neffe des Abbé Sicard verwendete als erster den Ausdruck ,,Gehor-
losenwelt“®, ein Begriff, der zunehmend unter Gehtrlosen Verwendung findet als Abgren-
zung zur horenden Welt, aber dennoch kontrovers diskutiert wird. Zahlreiche Taublinde/Hor-
Sehbehinderte sind von Geburt an gehdrlos oder stark hdrbeeintrachtigt (siehe Kapitel 2). Im
Laufe des Lebens schrankt sich ihr Gesichtsfeld ein. Etliche Gehorlose sind Mitglieder in Ge-
horlosenvereinen und haben im Laufe ihres Lebens die Gebardensprache gelernt. Sie leben
sozusagen in der Gehdrlosenwelt. Mit der zunehmenden Einschrankung des Gesichtsfeldes
ziehen sie sich mehr und mehr zurlick, verlieren Kontakt zu anderen Gehorlosen. Sie verlieren
damit auch womoglich den Kontakt oder das Zugehorigkeitsgefihl zur Gehorlosenwelt.
Gleichzeitig wird er/sie sich kaum zur hdrenden Welt zugehorig fuhlen, aufgrund mangel nder
oder fehlender Lautsprachkenntnis. Gibt es demnach eine taubblinde Welt? In dieser Situation
konnte der Taubblinde resignieren und sagen: ,,Hier endet meine Welt, ich weil3 nicht, was
sich jenseits meiner Fingerspitzen abspielt” (Reyes 1997: 588), oder er kann sagen: Die Welt
beginnt in meinen Handen. Die Diskussionen um das Zugehorigkeitsgefiihl von Gehorlosen,
Blinden und Taubblinden zu dieser oder einer anderen kulturellen und sprachlich-
kommunikativen Welt, sofern diese Unterscheidungen legitim sind (sind wir denn nicht alle
Mitglieder einer einzigen Welt?), entspringen der aktuellen Thematik rund um die deafblind
identity (vgl. Padden/Humphries 1988: 12ff.; Moore/Leviton 1993: 175ff.). Im Rahmen der

% Sehen statt Hoéren (2001): Film: Streifzug durch die Geschichte der Gehérlosen, Von den Anfangen bis zum

Mailénder Kongress. Mnchen: Bayerischer Rundfunk. Manuskript Online unter:

thttp://www.taubenschl ag.de/html/ssh/1040.htm [18.04.2011]
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vorliegenden Arbeit |&sst sich diese Frage weder zufriedenstellend kléren, noch génzlich dis-
kutieren, da sie nicht im Zentrum der Betrachtung steht. Trotzdem tangiert die Frage die zu
bearbeitende Forschungsfrage der Kommunikationsformen und wurde daher aufgeworfen, da
das Zugehorigkeitsgeftihl zu einer bestimmten Gruppe, Sub- oder Tellkultur mitverantwort-
lich fir den Erwerb der einen oder eben anderen Kommunikationsform ist.

Peter Hepp (1998: 385f.) hat ausgehend von seinen zahlreichen, langjéhrigen Erfahrungen mit
Gehorlosen, Blinden und Taubblinden folgende Dreiteilung, entsprechend der verwendeten

K ommunikationsform, vorgenommen:

1. Taubblind Geborene: ,,Das sind Menschen, die von Geburt oder frihester Kindheit an

wegen fehlender oder stark eingeschrankter Hor- und Sehfahigkeit keine oder nur ein-
geschrankte M églichkeiten haben, Gber die auditive und/oder visuelle Wahrnehmung
Sprache zu erwerben. (Mit Sprache ist hier gemeint: Die Entwicklung des Sprachsys-
tems im linguistischen Sinne.) Der Tastsinn ist ihr wichtigstes Mittel fir die Kommu-
nikation* (ebd.: 386).

2. Lautsprachlich orientierte Taubblinde: Dazu zadhlen ,,[...] nach dem Erwerb der Laut-
sprache ertaubte Blinde oder hochgradig Sehbehinderte” (ebd.: 386). Die Mitglieder

dieser Gruppe hatten im Laufe ihrer Kindheit die Moglichkeit, eine ,,auditiv ausgerich-

tete Sprache zu erwerben: die Lautsprache (ebd.: 386). Mit dem Rickgang der HOr-
fahigkeit verschlechtert sich ihre Fahigkeit, Sprache auditiv wahrzunehmen, aber die
Kompetenz, sich selbst lautsprachlich zu duf3ern, damit andere sie verstehen, bleibt ih-
nen erhalten (vgl. Hepp 1998: 386; Mesch 2001.: 8f.).

3. Gebéardensprachlich orientierte Taubblinde: Zur grofdten Gruppe, den gebardensprach-

lich orientierten Taubblinden zdhlen sehbehinderte, erblindende oder erblindete Ge-

horlose oder auch hochgradig Schwerhérige. Sie konnten in friher Kindheit Gebér-
denspracherfahrungen sammeln und empfinden die Gebardensprache als ihre Multter-
sprache (vgl. Hepp 1998: 386).

Hepp wendet sich damit gegen eine rein medizinische Unterteilung von a) erst Horschaden,
dann Sehschaden, b) erst Sehschaden, dann Hoérschaden, oder ¢) nach dem Grad der beiden
Schadigungen, da diese Unterteilung lediglich Vermutungen beziiglich der verwendeten

Kommunikationsform zulassen wirde (vgl. Hepp 1998: 386).

-29-



-30-



