Cochlea-Implantate fiir gehorlose
Kinder gehorloser Eltern?
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Das Cochlea-Implantat ist eine technische Hérhilfe, die
urspriinglich fir ertaubte Personen entwickelt wurde.

In seiner heutigen Erscheinungsform kennen wir es
seit den 80er Jahren. Die Anfange der klinischen An-
wendung lagen aber bereits in den 70er Jahren mit
einem noch einkanaligen und transkutanen Implantat,
das heute keine Anwendung mehr findet.

Recht bald nach der Versorgung ertaubter Per-
sonen zeigte sich, dass diese von einem Cochlea-Im-
plantat (nach einer entsprechenden Hértrainings- und
Ubungsphase) erheblich profitieren kénnen, vor allem
dann, wenn der Zeitpunkt der Ertaubung noch nicht
weit zuricklag (vgl. u. a. Lehnhardt u. Aschendorff
1993, Lehnhardt 1997, 1998). Ertaubte Personen haben
bereits gelernt zu horen und kdnnen neben allgemei-
nen Erfahrungen und Wissen auch auf Erfahrungen mit
dem Horen, konkret auf ein akustisches Erinnerungs-
vermdégen, zurlickgreifen. Sie sind zudem im Vollbesitz
der Sprache und haben diese vormals auf auditivem
Weg erlernt. Sie miissen nach der Cl-Versorgung ihren
neuen Horeindruck mit dem friiheren »in Deckung«
bringen bzw. die neuen akustischen Reize verarbeiten
lernen. Das gelingt erfahrungsgema umso besser, je
kirzer die Ertaubungsdauer ist. Heute werden Perso-

nen, die ihr Gehor verlieren oder erheblich eingeblift
haben, zeitnah zum Ertaubungszeitpunkt mit Cl ver-
sorgt oder bei progredienten Horstérungen, wenn das
Ausmal3 des Horverlustes hochgradig bzw. an Taubheit
grenzend ist und die Person sich zu einer Cl-Versor-
gung entschlieBt. Die Dauer des Taubseins oder der
an Taubheit grenzenden Horstérung hat sich damit
erheblich verkdirzt.

B Abb. 8.1. Horen lernen macht Spal3 - erstes, im Alter von
einem Jahr bilateral versorgtes Cl-Kind gehorloser Eltern
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Der Weg zum Cl fiir prdlingual
gehorlose Kinder

Wihrend sich das Cochlea-Implantat relativ rasch
als echte Alternative fiir ertaubte Personen etab-
lieren konnte, galt das CI fiir (geburts-)gehérlose
Kinder als umstritten. Man verfiigte in den 80er
Jahren tiber keinerlei wissenschaftliche Studien
iiber den Erfolg und die langfristige Wirksamkeit
eines CI. Die Gehorlosen nahmen im Gegensatz
zu den Ertaubten, die in hohem Mafle dank-
bar waren, wieder {iber ein Horen zu verfiigen,
eine kritische Haltung gegeniiber dem Cochlea-
Implantat ein. Trotz hitzig gefithrter Debatten ent-
schloss sich Lehnhardt 1988 zur CI-Versorgung
von noch sehr jungen Kindern. Es handelte sich
u. a. um ein 1%-jdhriges Maddchen und um ei-
nen im Alter von 3 Jahren nach einer Meningitis
ertaubten Jungen, der etwa ein Jahr nach der
Ertaubung das CI erhielt. Beide Implantationen
verliefen so erfolgreich, dass man sich zu weiteren
Frithversorgungen entschloss (Lehnhardt 1997,
27f.). Diese Implantationen gelten deutschland-
weit als die Geburtsstunde der CI-Versorgung von
(jungen) Kindern.

Wenn zunidchst auch nur zdgerlich, dann
aber kontinuierlich ansteigend, konnte sich das
Cochlea-Implantat schrittweise als echte Alter-
native zu konventionellen Vorgehensweisen fiir
gehorlose Kleinkinder etablieren. Wahrend in der
Anfangszeit auch éltere Vorschulkinder und jiin-
gere Grundschulkinder mit CI versorgt wurden,
werden heute pralingual gehorlose Kinder etwa
um das erste Lebensjahr (teilweise auch friiher)
implantiert. Bei vielen dieser Kinder zeigt sich,
dass ihnen bei angemessener rehabilitationspa-
dagogischer Forderung eine altersentsprechende
oder -nahe Hor- und Sprachentwicklung mog-
lich ist. Die zumeist hérenden Eltern gehorloser
Kinder sehen im Cochlea-Implantat eine Chance,
ihrem Kind ein Horen zu ermdéglichen. Sie ver-
binden damit die Hoffnung auf eine moglichst
altersgerechte  (Laut-)Sprachentwicklung ihres
Kindes, die wiederum die Kommunikation mit ih-
rem Kind und letztendlich seine Integration in die
Welt der Horenden erleichtern soll. Nach nahezu
20 Jahren Erfahrung mit der CI-Versorgung von
jungen hochgradig horgeschiadigten Kleinkindern

gilt diese heute als etablierte MafSnahme. Nahezu
alle horenden Eltern wahlen heute diesen Weg fiir
ihr Kind. Die schrittweise Umsetzung des univer-
sellen Neugeborenenhorscreenings triagt nicht un-
wesentlich dazu bei, dass die Eltern frithzeitig um
die Horschadigung ihres Kindes wissen, sich rasch
tiber Rehabilitationsmoglichkeiten umfassend in-
formieren (Leonhardt u. Wendels 2007) und sich
mit Alternativen fiir ihr Kind auseinandersetzen.
Fiir die horenden Eltern erweist sich diese frithe
Diagnose — wie auch die zu einem spiteren Zeit-
punkt — zunichst als ein Schock. Sie haben aber
im Gegensatz zu einer spaten Diagnose nicht das
Gefiihl, »etwas verpasst oder iibersehen« zu ha-
ben. Erleichternd wirkt hier offensichtlich auch,
dass sich die Sduglinge zunéchst wie (normal-)
hoérende entwickeln und Defizite noch nicht offen
zum Tragen kommen.

Gehorlose Eltern und Cl-Kinder?

Anders als bei horenden Eltern stellt sich die Si-
tuation dar, wenn die Eltern ebenfalls gehorlos
sind. Lange Zeit galten gehérlose Kinder gehorlo-
ser Eltern nicht als potenzielle Kandidaten fiir ein
Cochlea-Implantat. Dies wurde erst zum Thema
fachwissenschaftlicher Diskussionen, als sich Mitte
der 90er Jahre erste gehorlose Eltern entschlossen,
ihr gehorloses Kind bzw. ihre gehérlosen Kinder
mit CI versorgen zu lassen.

In Deutschland handelte es sich um zwei Fa-
milien mit je zwei gehorlosen Kindern, die aus
heutiger Sicht zum Zeitpunkt der Implantation
relativ alt waren (Begall 1995; Wittasek 2000), aber
auch aus der Schweiz (Bastian 1997) oder den USA
(Chute et al. 1995) wurden vergleichbare Beispiele
bekannt. Als besonders spannend erwies sich der
Fall einer vierkopfigen Familie, in der Eltern und
beide S6hne (damals sechs und drei Jahre alt) ge-
hérlos waren und alle vier nahezu zeitgleich mit CI
versorgt wurden. Erwartungsgemaf} konnten die
Kinder grofleren Gewinn als ihre Eltern aus dem
CI ziehen (Begall 1995).

Nachdem weitere Familien bekannt geworden
waren, in denen die Eltern gehorlos bzw. hochgra-
dig horgeschidigt und deren Kinder CI-versorgt
waren - es handelte sich hier jedoch um Einzelfélle



Forschungsfragen und Forschungsmethoden

- wurde das Thema zum Gegenstand fachwissen-
schaftlicher Untersuchungen. Im Rahmen einer
Pilotstudie beschiftigte sich der Lehrstuhl fiir Ge-
horlosen- und Schwerhorigenpédagogik von 2001
bis 2004 zundchst mit allgemeinen Fragestellungen
zur CI-Versorgung gehorloser Kinder gehoérloser
bzw. hochgradig hoérgeschadigter Eltern. Aufbau-
end auf den Ergebnissen dieses Projekts wird seit
2006 ein Nachfolgeprojekt bearbeitet, in dessen
Zentrum die Erarbeitung von Informationsmate-
rialien fiir gehorlose bzw. hochgradig horgescha-
digte Eltern iiber die CI-Versorgung von Kindern
und die Evaluation dieser Materialien steht. Kenn-
zeichnend fiir dieses Projekt, aber auch fiir die
sich verdndernde Situation ist, dass in diesem von
Anfang an gehorlose Elternpaare mitarbeiten, die
Eltern Cl-versorgter Kinder sind, und damit tiber
einschlagige Erfahrungen verfiigen.

Hintergriinde der
Forschungsaktivitdten

Wihrend das zweite Forschungsprojekt sich un-
mittelbar aus den Ergebnissen des ersten Projektes
ergab, bildeten folgende Uberlegungen die Basis
fiir die Initiierung des ersten Projektvorhabens:

Fast alle Gehorlosen fithlen sich der Gehor-
losengemeinschaft und deren Kultur zugehorig.
Verbunden damit ist der Gebrauch (und die Wert-
schitzung) der Gebérdensprache, die ihnen eine
barrierefreie Kommunikation mit anderen Gehor-
losen ermdoglicht.

Von der Gehorlosengemeinschaft wurde das CI
anfanglich vehement abgelehnt. Diese Ablehnung
bestand auch noch zum Zeitpunkt der ersten CI-
Versorgungen von gehorlosen Kindern gehoérloser
Eltern.

Gehorlose Eltern erleben die Gehorlosigkeit
ihres Kindes weit weniger problematisch als ho-
rende Eltern. Sie verfiigen tber die Erfahrung,
dass man auch mit Gehorlosigkeit ein sinnerfiilltes
und reichhaltiges Leben fiihren kann. Auch koén-
nen sie {iber Gebarden von Anfang an mit jhrem
gehorlosen Kind kommunizieren. Sie sind damit
in einer anderen Position als hérende Eltern, die
zum Zeitpunkt der Diagnose der Gehorlosigkeit
ihres Kindes nahezu immer erstmalig mit dem
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Phanomen »Gehorlosigkeit« konfrontiert sind und
entsprechend verunsichert reagieren.

Fachwissenschaftlich wurden bisher - wenn
tiberhaupt - horende Kinder (Leonhardt u. Griiner
2001a,b; Griiner 2004; Funk 2004) horgeschéadigter
Eltern diskutiert. Mit dem Beginn der CI-Ver-
sorgung von gehorlosen Kindern horgeschidigter
Eltern ergibt sich neben hérenden und horgescha-
digten Kindern horgeschadigter Eltern eine weitere
Gruppe von Kindern und Jugendlichen, die fach-
wissenschaftlich und padagogisch zu begleiten ist,
namlich die CI-Kinder.

Forschungsfragen und
Forschungsmethoden

Wie erwéhnt, wurde das erste Projekt als Pilotstu-
die konzipiert, um zunichst erste Informationen
tiber die Zielgruppe zu erfahren. Im Einzelnen
wurde folgenden Forschungsfragen nachgegangen:
Was sind die Motive der gehorlosen bzw. hoch-
gradig horgeschidigten Eltern, ihr Kind (oder
ihre Kinder) mit CI versorgen zu lassen?
Wie reagierte bzw. verhielt sich das soziale Um-
feld der Familien auf deren Entscheidung, ihr
gehorloses Kind/ihre gehorlosen Kinder mit CI
versorgen zu lassen?
Welche Kommunikationsformen herrschen in-
nerhalb der Familie vor? Wie gestaltet sich die
Hor-Sprech-Spracherziehung der Kinder?
Wie sieht die Betreuung und Forderung dieser
Kinder im Rahmen der Frithférderung und
vorschulischen Erziehung aus und welche Be-
schulungsformen (Schule fiir Horgeschéadigte/
allgemeine Schule) werden gewihlt oder anvi-
siert?
Wie beurteilen die Eltern ijhre Entscheidung
fiir eine CI-Versorgung ihres Kindes bzw. ihrer
Kinder zum Interviewzeitpunkt?
Welche Probleme gab und gibt es im Rehabili-
tationsprozess?

Dem Charakter einer Pilotstudie entsprechend,
ging es zundchst um das Erfassen grundlegen-
der Informationen. Zu diesem Zweck wurden
leitfadengestiitzte Interviews mit horgeschadigten
Eltern durchgefiihrt, die fiir ihr Kind bzw. ihre
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Kinder eine Cochlea-Implantat-Versorgung in An-
spruch genommen hatten.

Teilnehmer der Studie

Die Interviews der ersten Studie wurden in 18 Fa-
milien durchgefiihrt, zu denen insgesamt 22 CI-ver-
sorgte Kinder gehoren. In vier dieser Familien wa-
ren jeweils zwei Kinder Cochlea-Implantat-Tréger.

Das Alter der Kinder zum Zeitpunkt der Im-
plantation zeigte eine erhebliche Spannbreite: Das
jingste wurde mit 8% Monaten und das dlteste
mit 8% Jahren mit Cochlea-Implantat versorgt.
Zum Zeitpunkt des Interviews waren die Kinder
zwischen 1;8 und 15;10 Jahren. Der Erfahrungs-
zeitraum mit dem CI lag von 5 Monaten (kiirzester
Zeitraum) bis 9;2 Jahren (ldngster Zeitraum).

Die Auswahl der Familien erfolgte danach, ob
beide Elternteile gehorlos oder hochgradig horge-
schéadigt und eines oder mehrere ihrer Kinder CI-
versorgt sind sowie der Wohnort in Deutschland,
Osterreich oder der deutschsprachigen Schweiz
liegt. Die Eltern miissten ihre grundsitzliche Bereit-
schaft zur Teilnahme am Interview signalisieren.

In Abhéngigkeit vom Wunsch der Eltern wurde
das Interview lautsprachlich oder gebardensprach-
lich unter Einbezug eines Gebardensprachdol-
metschers durchgefiihrt. In Einzelfillen war auf
Waunsch der Eltern ein horendes Familienmitglied
anwesend.

B Abb. 8.2. Eltern gehdrlos, ein Sohn schwerhdrig mit Horge-
raten, ein Sohn CI-Trager

Ausgewahlte Ergebnisse

Wer gab den AnstoB zur
Auseinandersetzung mit dem CI?

Alle befragten Familien fiihlten sich der Gehorlo-
sengemeinschaft zugehorig.

Der Anstof3 zur Auseinandersetzung mit ei-
ner moglichen CI-Versorgung des Kindes bzw.
der Kinder kam entweder unmittelbar nach der
Diagnose vom diagnostizierenden Arzt oder von
den Padagogen der Einrichtungen, in denen das
Kind betreut wurde. Zum Zeitraum des ersten
Projekts waren das vorzugsweise die Erzieherin-
nen der schulvorbereitenden Einrichtung bzw. des
Kindergartens, vereinzelt auch Lehrer der Grund-
schule oder Friihférderinnen. Im zweiten Projekt
verlagerte sich dies ausschliefilich in Richtung der
Frithférderinnen.

Zu Beginn der CI-Versorgung gehérloser Kin-
der gehorloser bzw. hochgradig horgeschadigter
Eltern waren es nicht selten die horenden Grofel-
tern/Grofimiitter, die die Auseinandersetzung mit
dem CI forcierten. Sie motivierten die Eltern des
Kindes, sich mit der Cochlea-Implantat-Versor-
gung auseinanderzusetzen, da sie im CI fiir ihr
Enkelkind eine Moglichkeit sahen, ihm den Hor-,
Sprech- und Sprachlernprozess zu erleichtern.

In Einzelfillen war es auch der Wunsch des
Kindes selbst. Hier handelte es sich um dltere
Kindergartenkinder oder jiingere Grundschii-
ler. Sie hatten das CI bei anderen Kindern ih-
rer Kindergartengruppe bzw. ihrer Schulklasse
kennen gelernt und wollten dann ebenfalls ein
CI haben. Hier reagierten die (gehérlosen bzw.
hochgradig horgeschadigten) Eltern auf den
Wunsch des Kindes bzw. gaben dem Dringen des
Kindes nach.

Pro und Contra Cochlea-Implantat

Alle von uns befragten Eltern gaben an, dass sie
dem CI urspriinglich ablehnend gegeniiberstan-
den. Die Griinde dafiir waren vielfaltig. So waren
ihnen Beispiele bekannt, bei denen das CI keinen
Nutzen brachte. Sie befiirchteten, dass die Tech-
nik noch nicht ausgereift sei, und dufSerten, dass



Ausgewadhlte Ergebnisse

sie anfinglich auch Angst vor dem medizinischen
Eingriff hatten. Ebenso gab es das Argument, dass
die gesamte Familie »eben gehorlos« sei und dies
fiir sie auch in Ordnung und akzeptabel wire.
Eine besonders ablehnende Haltung gegeniiber
dem CI entstand und entsteht immer dann, wenn
die Eltern das Gefiihl haben, dass die Padagogen
oder Arzte die Entscheidung fiir ein CI forcieren
wollen. Hierdurch fiihlen sich die gehorlosen bzw.
hochgradig horgeschéddigten Eltern unter Druck
gesetzt. Dieses Gefiihl ruft eher Reaktanz als Ak-
zeptanz hervor. Ein weiteres Gegenargument der
befragten Eltern aus der Anfangszeit der For-
schungsarbeiten war die aus ihrer Sicht unsichere
Prognose des Nutzens einer CI-Versorgung. Dieses
Argument verwenden die Eltern der aktuellen Stu-
dien nicht mehr.

Da sich die interviewten Eltern trotz ihrer an-
fanglichen Ablehnung und/oder Verunsicherung
letztlich dann doch fiir eine CI-Versorgung ihres
Kindes bzw. ihrer Kinder entschieden, stellt sich
die Frage, welche Motive fiir das Umdenken aus-
schlaggebend waren. Hier ist besonders die Vielfalt
der Argumente auffallend. Ein wesentlicher Aspekt
war die Optimierung der Lebensqualitit und der
Zukunftschancen fiir das Kind. Die Eltern hoff-
ten, dass durch das Cochlea-Implantat der Hor-,
Sprech- und Sprachlernprozess erleichtert wird.
Durch die verbesserten Kompetenzen in diesen
Bereichen erwarteten sie eine leichtere und einfa-
chere Lebensbewiltigung fiir ihr Kind.

Auch beobachteten die Eltern den Riickgang
an gehorlosen Schiilern an den Gehoérlosenschu-
len. Da immer mehr horende Eltern fiir ihr Kind
den Weg der CI-Versorgung in Anspruch neh-
men, geht die Zahl der Schiiler in den Schu-
len fir Gehorlose immer weiter zuriick, so dass
die Klassen fiir Gehorlose — sofern sie tiberhaupt
vorhanden sind - jahrgangsiibergreifend gebildet
werden miissen und in diesen oftmals auch gehor-
lose Schiiler mit weiteren Behinderungen lernen.
Die horgeschadigten Eltern bezweifelten, dass ihre
Kinder unter diesen Umstédnden optimal gefordert
werden konnten. Zugleich schitzten die Eltern die
Hor- und Kommunikationssituation ihres Kindes
(ohne CI-Versorgung) jedoch so ein, dass es die
Anforderungen eines Unterrichts mit schwerhori-
gen Schiilern nicht wiirde bewaltigen kénnen.
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Mit der Entscheidung fiir die CI-Versorgung
waren aber auch sehr weit reichende Hoffnungen
verbunden: Aufgrund ihrer eigenen Erfahrungen
wegen der Entfernung zwischen Wohn- und Schul-
ort wahrend der Woche im Internat wohnen zu
miissen, erhofften einige gehorlose bzw. hochgra-
dig horgeschadigte Eltern vom CI eine wohnort-
nahe, also integrative Beschulung ihres Kindes.

Dem Horen gegeniiber wurde aber auch Wert-
schitzung geduflert: Horen sei etwas, dass das Le-
ben bereichern konne (z. B. Horen von Musik, ein-
fachere Kommunikation mit Hérenden, Erleben
der akustischen Umwelt). Im Zentrum der Aufle-
rungen stand stets auch der leichtere Lautspra-
cherwerb fiir ihr Kind mit dem Cochlea-Implantat.
Auflerungen wie »das Kind soll es besser haben als
die Eltern«, waren kennzeichnend fiir die Meinung
der Eltern.

Nicht zuletzt duflerte man auch die Sorge
vor spateren Vorhaltungen des Kindes, ihm die
Moglichkeit einer CI-Versorgung vorenthalten zu
haben.

B Abb. 8.3. FuBSballfan Markus, CI-Trager
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Das soziale Umfeld - Reaktionen
Gehorloser und der Gehorlosen-
gemeinschaft

Geht man der Frage nach, ob und welchen Ein-
fluss die Versorgung der Kinder auf die Kontakte
bzw. das Verhéltnis zu anderen Gehoérlosen hatte,
ist zwischen der Zeit »vor der Implantation« und
»nach der Implantation« zu unterscheiden. Fir
den Zeitabschnitt »vor der Implantation« lassen
sich im Verhalten und Vorgehen der gehorlosen
und hochgradig horgeschéddigten Eltern im We-
sentlichen zwei Strategien beobachten. Die eine
bestand darin, dass die Eltern ihre Uberlegungen
zum CI zielorientiert gegeniiber anderen Gehorlo-
sen thematisierten und sich mit ihnen und deren
Meinung auseinandersetzten. Die andere Strategie
von Eltern war, dass sie ihre Uberlegungen bzw.
ihr Vorhaben bewusst verschwiegen, um einer
Auseinandersetzung von vornherein aus dem Weg
zu gehen und eine Konfrontation mit entgegenge-
setzten Auffassungen zu vermeiden.

Fiir den Zeitabschnitt »nach der Implantation«
stellte sich das Bild recht einheitlich dar. Alle Eltern
berichteten, dass ein Teil der Kontakte zu anderen
Gehorlosen abgebrochen sei. Auch fiihlten sie sich
unter Erfolgsdruck. Sie beschrieben verschiedene
Vorkommnisse, bei denen sie beobachtet hatten,
wie Gehorlose hinter ihren Kindern Gerdusche
machten und so priiften, ob sie tatsichlich horen
kénnen.

Griinde der Gehorlosen gegen das Ci

Analysiert man die ablehnende Haltung von Ge-
horlosen gegeniiber dem Cochlea-Implantat ge-
nauer, so kristallisiert sich heraus, dass unter den
Gehorlosen zum Teil falsche und zum Teil veral-
tete Vorstellungen iiber das CI vorherrschen. So
ist in der Vorstellung der Gehorlosen noch immer
das mehrkanalige extracochledre Implantat der
70er/80er Jahre prasent. Es handelt sich hier um
ein Implantat, das seit ca. 20 Jahren keine Anwen-
dung mehr findet und Personen, die ehemals mit
diesem versorgt wurden, sind heute reimplantiert
bzw. wurden mit neuen, modernen CI-Systemen
versorgt. Auch wurde dieses Implantat damals

tiberwiegend geburtsgehorlosen Jugendlichen (und
Erwachsenen) eingesetzt. Der Horerfolg dieser Pa-
tientengruppe blieb beschrankt: Zum einen war
das CI-System damals noch nicht ausgereift und
zum anderen wissen wir heute, dass sich gehorlose
Babys und Kleinkinder wesentlich besser fiir ein
Horenlernen mit CI eignen als Jugendliche. Durch
Forschungen von Schlote und Klinke und dessen
Arbeitsgruppe ist inzwischen bekannt, dass die
sensiblen Phasen zum Erlernen des Horens im
frithen Kleinkindalter liegen (Schlote 1989; Klinke
1997, 1998; Klinke et al. 2001).

Neben der einseitig negativ gepragten Wahr-
nehmung des Cochlea-Implantats seitens eines
Teils der Gehoérlosen wird mitunter noch die Auf-
fassung vertreten, dass das CI die Gehorlosenge-
meinschaft sowie die Gebardensprache und Ge-
hérlosenkultur bedrohe. Aber auch hier kommt es
zunehmend zu differenzierteren Sichtweisen (vgl.
Gerkens auf der Podiumsdiskussion »Was bedeutet
das CI fir die Gehorlosenkultur?«, dokumentiert
von Hermann 2002).

Vergleich der Cl-Versorgung
von Kindern horender Eltern mit
der von horgeschadigten Eltern

Horende Eltern und ClI

Betrachtet man die Anfinge der CI-Versorgung
von Kindern hérender Eltern mit der von Kindern
horgeschédigter Eltern, so zeigen sich Parallelen,
die jedoch zeitversetzt abliefen. Als Ende der 80er
Jahre sich erstmalig die Méglichkeit zur Implan-
tation bei jungen gehérlosen Kindern erdffnete,
verhielten sich die Eltern zogerlich, die Horge-
schidigtenpdadagogen eher ablehnend und selbst
Mediziner, die sich nicht oder noch nicht mit der
CI-Versorgung beschaftigt hatten, verwiesen auf
das Fehlen von Langzeitstudien. Dennoch gingen
erste Eltern diesen Schritt. Wie man Gesprachen
mit ihnen entnehmen muss, taten sie das erst nach
reiflicher Uberlegung, zahlreichen Kontroversen
mit Freunden, Bekannten und Fachleuten sowie
tiefgriindiger Auseinandersetzung. Erst danach —
folglich war es bei keinem Elternpaar eine Spon-
tanentscheidung - entschlossen sie sich, ihr Kind



Zufriedenheit der Eltern mit der Cochlea-Implantation

mit CI versorgen zu lassen. Diese Eltern begleite-
ten dann den Rehabilitationsprozess ihres Kindes
hoch motiviert und hoch engagiert.

Heute ist die CI-Versorgung hochgradig hor-
geschidigter Kinder Alltag geworden. Fachwis-
senschaftlich geht es nicht mehr darum, ob ein
Cochlea-Implantat bei hochgradig horgescha-
digten Kleinkindern in Frage kommt oder nicht.
Dieser Grundsatzfrage ist fortfiihrenden Fragestel-
lungen gewichen. Heute stehen beispielsweise die
bilaterale Versorgung oder die Gestaltung des Re-
habilitationsprozesses bei Kindern nichtdeutscher
Herkunft, vor allem dann, wenn auch die Eltern
nicht oder nicht ausreichend iiber Kenntnisse der
deutschen Sprache verfiigen, im Mittelpunkt. Mit
Letzterem verbunden sind Uberlegungen zur bilin-
gualen Forderung, hier bezogen auf zwei gespro-
chene Sprachen, z. B. deutsch und tirkisch oder
deutsch und russisch usw.

Horgeschddigte Eltern und CI

Als die ersten Wiinsche horgeschadigter Eltern
nach CI-Versorgung ihrer Kinder an die Arzte
und Piadagogen herangetragen wurden, reagier-
ten beide Berufsgruppen verunsichert. Niemand
konnte sich anfinglich vorstellen, wie eine Rehabi-
litationsmafinahme mit Eltern zu gestalten ist, die
den Horlern- und Sprachlernprozess ihrer Kinder
nur begrenzt begleiten konnen. Nicht zuletzt waren
die horgeschddigten Eltern in mehrfacher Hinsicht
im Konflikt: Sie wollten optimale Entwicklungs-
chancen fiir ihr Kind, waren verunsichert, wel-
che Langzeitwirkungen eine CI-Versorgung haben
wird, es fehlte an Erfahrungen und sie fiihlten sich
in erster Linie der Gehorlosengemeinschaft zuge-
horig, ebenso ihrer Sprache und Kultur. Noch weit
weniger als bei den hoérenden Eltern war bei den
gehorlosen bzw. hochgradig horgeschidigten El-
tern die Entscheidung fiir das CI eine Spontanent-
scheidung. Die Phase der Entscheidungsfindung
war mit zahlreichen Gesprichen und seelischen
Auseinandersetzungen verbunden, deren Resultat
dann aber zielorientiert verfolgt und in der Dis-
kussion mit anderen Gehorlosen getragen wurde.
Auch hier handelte es sich um hoch motivierte
und hoch engagierte Eltern.
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8 Abb. 8.4. Eltern gehorlos, beide Kinder bilateral Cl-versorgt

Heute wird die CI-Versorgung von einer wach-
senden Zahl gehorloser bzw. hochgradig horge-
schidigter Eltern fiir ihre Kinder in Anspruch
genommen. Letztendlich haben sich die meisten
Gehorlosen bzw. hochgradig Horgeschadigten spé-
testens in der Zeit der Schwangerschaft Gedanken
dartiber gemacht, ob sie eine CI-Versorgung fiir
ihr Kind in Anspruch nehmen wiirden oder nicht,
falls das Kind gehoérlos zur Welt kommt. Diese, zu-
néchst fiktive Entscheidung, wird, wenn das Kind
auf der Welt ist, noch einmal neu durchdacht und
neu entschieden. Eine betrichtliche Zahl der ge-
horlosen Erwachsenen hat in der Rolle als Eltern
Ablehnung zugunsten von Aufgeschlossenheit und
Interessiertheit abgelegt. Im Gegensatz zu den ers-
ten CI-Versorgungen gehorloser Kinder gehorloser
bzw. hochgradig hoérgeschiadigter Eltern kommt
es kaum noch vor, dass die Implantation durch
hérende Bezugspersonen forciert wird. Die horge-
schidigten Eltern entscheiden zunehmend selbst
und frithzeitiger, so dass sich das Implantations-
alter der Kinder dem der Kinder der horenden
Eltern angleicht.

Zufriedenheit der Eltern mit der
Cochlea-Implantation

Zum Zeitpunkt der Interviews verfiigten die von
uns befragten Eltern tiber mindestens fiinf Mo-
nate bis maximal neun Jahre und zwei Monate
Erfahrung mit der CI-Versorgung ihres Kindes
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bzw. ihrer Kinder. Alle Eltern betonten ihre grund-
sitzliche Zufriedenheit mit der CI-Versorgung. Sie
schitzten auch zum Interviewzeitpunkt ihre Ent-
scheidung als richtig ein und wiirden nach den
bisher gemachten Erfahrungen ihr Kind wieder
mit CI versorgen lassen. Alle Kinder tragen ganz-
tagig das Cochlea-Implantat bzw. die Cochlea-Im-
plantate; einige der Kinder bzw. Jugendlichen sind
inzwischen bilateral versorgt.

Ambivalente Gefiihle duflerten die Eltern be-
ziiglich der sprachlichen Entwicklung der Kin-
der. So gaben sie an, den Stand der Hor- und
Sprachentwicklung ihres Kindes bzw. ihrer Kinder
nicht einschétzen zu kénnen. Gleiches gilt fiir den
Umfang des ergdnzenden Absehens bei der Laut-
sprachperzeption. Sie offenbarten aber auch ihre
Angste beziiglich eines Totalausfalles des Implan-
tats und einer Reimplantation.

Probleme im Rehabilitationsprozess

Alle Interviewpartner bemingelten den fehlenden
Kontakt zu Familien in vergleichbarer Situation. Die
horgeschadigten Familien mit CI-Kindern wohnen
bundesweit verstreut, was den Kontakt untereinan-
der einschréankt. Dieser Kontakt wire jedoch wiin-
schenswert, da er wesentlich zu ihrer Stabilisierung
beitragen und den Austausch untereinander befor-
dern konnte. Die Eltern wiinschen sich mehr Aus-
tauschmoglichkeiten und ihren Kindern mehr So-
zial- und Spielkontakte zu gleichaltrigen, horenden
Kindern im Wohnumfeld, also der unmittelbaren
Nachbarschaft. Durch Letzteres erhoffen sich die
Eltern alltdgliche, natiirliche Sprachangebote, die es
ihren Kindern erméglicht, Sprache in Alltagssitua-
tionen zu erlernen. Durchweg betonen sie fiir die
alltdgliche Kommunikation in der Familie (und bei
Zusammensein mit anderen Horgeschidigten) die
Rolle der Gebérdensprache.

Noch nicht allen CI-Zentren gelingt es ausrei-
chend, die gehorlosen Eltern in die Forderzeiten
bzw. padagogischen Angebote wihrend der Reha-
Tage einzubeziehen. Viele der befragten Eltern
fithlten sich zu wenig in die Férderarbeit integriert,
wobei sie zum Ausdruck brachten, dass sie keine
Rehabilitationszeiten mit ausschlieflich gehorlo-
sen bzw. horgeschéadigten Eltern wiinschten.

Es wird eingeschitzt, dass jingeren Kindern
vielfaltigere Forderangebote zur Verfiigung stehen.
Altere Kinder hingegen erhalten lediglich Hor-
Sprech-Sprachférderung im Rahmen des Unter-
richtsalltags.

Insgesamt hat sich gezeigt, dass es vor allem gilt,
die Erstinformation fiir die gehorlosen bzw. hor-
geschadigten Eltern iiber die CI-Versorgung von
Kindern zu verbessern. Sie geht oftmals zu schnell,
wird mitunter nicht im Beisein von Gebérden-
sprachdolmetschern durchgefiihrt und ist zu wenig
auf die Gehorlosen zugeschnitten. Die Folgen sind
nicht selten Missverstindnisse und Unzufrieden-
heit auf Seiten der horgeschidigten Eltern.

AbschlieBende Bemerkungen

Zum Wohlbefinden der hoérgeschddigten Eltern
konnten wesentlich Selbsthilfegruppen beitragen.
In jlingster Zeit haben sich die ersten zwei etab-
liert. Diese gilt es, mit Rat und Tat zu unterstiitzen,
da sie wesentlich dazu beitragen kénnen, dhnlich
erlebte Probleme zu bewiltigen, offene Fragen zu
beantworten und sich bei Schwierigkeiten wech-
selseitig soziale Unterstiitzung zu gewéhrleisten.
Aktuelle Aktivititen des Lehrstuhls fiir Gehor-
losen- und Schwerhérigenpadagogik der Univer-
sitdit Miinchen richten sich auf die Erstellung von
Informationsmaterialien fiir Gehorlose bzw. hoch-
gradig Horgeschidigte iiber die CI-Versorgung
von Kindern. Diese sollen neutral, sachlich und

B Abb. 8.5. Lars und Malte beim Spielen
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objektiv informieren sowie unter dem Aspekt der
Text- und Inhaltsgestaltung auf die Zielgruppe zu-
geschnitten sein. Als wissenschaftliche Basis fiir die
Textgestaltung wird der mehrdimensionale Ver-
standlichkeitsindex nach Langer et al. (2006) her-
angezogen. Die Erarbeitung der Materialien erfolgt
in Zusammenarbeit von Vertretern des Lehrstuhls
fiir Gehorlosen- und Schwerhoérigenpadagogik der
Universitit Miinchen und des CIC Schleswig-Kiel
mit gehorlosen Elternpaaren, deren Kinder CI-
Trager sind. Die Broschiire und der Flyer sollen
Gehorlosen bzw. hochgradig Horgeschédigten,
aber auch anderen Personen mit Kommunikati-
onsproblemen, z. B. Eltern mit Migrationshinter-
grund und eingeschrinkten Deutschkenntnissen,
den Informationszugang iiber die CI-Versorgung
von jungen Kindern erleichtern.
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