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Pressemitteilung 1/2018

Der CI-Zwang fiir gehorlose Kinder ist nicht mit der UN-Behindertenrechtskon-
vention vereinbar. — Unsere Aktivitiaten beziiglich der aktuellen Situation um das
Cochlea-Implantat

Wir mdchten Sie zunachst darliber informieren, dass wir die zahlreichen Beitrage, Einreichun-
gen und E-Mails erhalten und zur Kenntnis genommen haben. Den Prozess in Goslar sowie
alle Neuigkeiten, z.B. einen weiteren Prozess in Trier, wo der Kostentrager statt eine Assis-
tenz flir gehorlose Kindergartenkinder zu bezahlen nun (iber eine Forderung zur CI-Implanta-
tion flir die Kinder nachdenkt, verfolgen wir weiterhin mit Interesse und Nachdruck.

Wir haben mit dem EUD und dem WFD Kontakt aufgenommen und sie Uiber die aktuelle Situ-
ation informiert. Von beiden Verbanden haben wir Antwort erhalten und sie haben uns je-
weils ihre Positionspapiere bzw. ihre Pressemitteilung zukommen lassen, die wir anschlie-
Bend auf Deutsch Ubersetzt haben. AuBerdem haben wir zahlreiche Stellungnahmen und Ar-
tikel von diversen Personlichkeiten und Verbanden/Institutionen erhalten und gesammelt. Im
Anhang finden Sie die Ubersetzungen und Sammlung dieser Stellungnahmen und Artikel.

Im Herbst 2018 plant der Deutsche Gehdrlosen-Bund e.V. eine Fachtagung zum Thema
»Cochlea Implantat (CI) — Realitdten ohne Zwang" im Bereich Gesundheit. Dabei ist es unser
Ziel, auch die Aspekte zu beleuchten, die bei Giberwiegend positiver Betrachtung untergehen.
Derzeit lauft die Organisation fir die Tagung an und es werden u.a. noch Kooperations-
partner gesucht.

Die Stern-Medizinreporterin und Arztin, Dr. Anika Geisler, hat die betroffene Familie in Goslar
besucht und dazu einen sehr guten Artikel mit der Uberschrift ,,H6ren oder nicht héren® ver-
fasst. Daraus folgendes Zitat:

Mitte September 2017 trifft bei ihr ein Brief des HNO-Chefarztes Andreas Gerstner
ein. Er fordert sie dringend zu einem weiteren Gesprach lber die CI-Versorgung auf,
in dem er tber die Behandlungsmethode aufkidren will. ,Das Ergebnis dieser Abkla-
rung ist mit groBer Wahrscheinlichkeit, dass die Horstérung durch ein Cochlea-Im-
plantat geheilt werden kann", heiBt es in dem Brief. Und: Als Garant fir das Wohl des
Kindes stehe der Arzt ,ihm gegendiber némiich in der Pflicht, die Schritte einzuleiten,
die geboten sind, um potenziell irreparable Schaden von ihm abzuwenden. Falls Sie
als seine Eltern diese ablehnen, dann muss ich hierzu eine Entscheidung des Famili-
engerichts anregen. "

Mit dieser stark unter Fachleuten und der gut hérenden Bevélkerung verbreiteten Meinung
stimmen wir aufgrund unserer eigenen Erfahrungen und der Erfahrungen von Experten, die
mit Gehorlosen arbeiten, absolut nicht iberein.

Ein Cochlea-Implantat ist keine Garantie flr das Kindeswohl. Fiir das Kindeswohl ist jedoch
eine effektive friihe Eltern-Kind-Interaktion und die mdglichst umfassende kognitive, sprach-
liche, psychische und psychosoziale Entwicklung unabldssig. Das Cochlea-Implantat ist kein
Super-Horgerat, welches dies garantiert.

Bei einer CI-Operation handelt es sich nicht um eine lebensnotwendige Operation. Es gibt
mogliche Risiken und Nebenwirkungen, z.B. Gleichgewichtsstérungen, Ldhmung des Ge-
sichtsnervs, Verlust des Geschmacksinns, Tinnitus, Schwindel, Kopfschmerzen, etc. Auch
eine Implantation ohne Komplikationen flihrt nicht zwangslaufig zum gewiinschten Erfolg.
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Das Hauptziel der normal hérenden Eltern, dass ihr Kind einen normalen Lautspracherwerb
erfahrt, die Regelschule besucht und damit mdglichst ,nicht behindert" in die hérende Gesell-
schaft inkludiert werden kann, wird in vielen Fallen nicht erreicht. Nicht alle CI-versorgten
Kinder erreichen eine Hor- und Lautsprachkompetenz, mit der sie langfristig auf der Regel-
schule verbleiben und dort einen Abschluss machen kénnen. Viele Kinder wechseln friher o-
der spater auf Schulen fiir Horbehinderte bzw. Férderschulen fir Héren und Kommunikation,
wo sie trotz der nach der Implantation bestehenden Horeinschrankungen angemessener ge-
fordert werden konnen. Ein Cochlea-Implantat verwandelt gehérlose Kinder nicht in hérende
Kinder, sondern in schwerhérige Kinder.

Da die Lebensdauer eines CIs nur selten langfristig ist, muss im Leben vieler CI-Versorgten
das Implantat erneuert werden. Dieser muss mit dem Hortraining damit wieder von vorne
anfangen und an regelmaBiger und zeitintensiver Nachsorge (Hor- und Sprachtherapie bzw. -
training) teilnehmen. Die CI-versorgte Person bleibt damit 6fters langfristig abhangiger, vom
medizinischen System, u.a. Arzten und Logop&den. Diese Person muss daher viel Zeit ihrer
wertvollen Kindheit, ihrer Freizeit und der Zeit mit ihrer Familie fiir einen z.T. fraglichen Hor-
erfolg opfern.

Dass CI-Implantierte schwerhérig bleiben, kann im Alltagsleben unterschiedliche praktische
Auswirkungen haben. Viele Betroffene kdnnen sich beim Telefonieren nur mit ihnen bekann-
ten Menschen unterhalten, aber nicht mit unbekannten Menschen, an deren Stimmen sie
nicht gewdhnt sind. Trotz CI sind oftmals Héren und Verstehen mit groBen Anstrengungen
und einer hohen Quote an Missverstandnissen einschlieBlich eines erhdhten Stresslevels ver-
bunden. Die erhéhten psychischen und kdrperlichen Belastungen fiihren bei einer ganzen
Reihe von Betroffenen z.B. zu sozialem Riickzug, Isolation oder auch zum dauerhaften Able-
gen des Sprachprozessors.

Auch bleiben z.B. CI-versorgte Personen dauerhaft auf Batterien mit haufigerem Wechseln
angewiesen, mussen darauf achten, die externen Teile z.B. vor Wasser zu schiitzen und dir-
fen sich bestimmten Untersuchungen, z.B. MRT nicht unterziehen.

Auch wenn es viele CI-Betroffene gibt, die vom CI mehr oder weniger gut profitieren, so blei-
ben sehr oft als Beispiele die 0.b. Einschrankungen bestehen und zeigen, dass in keinem Fall
von einem Horen, wie Horende es gewohnt sind und wie sie dieses verstehen, ausgegangen

werden kann.

Typischerweise kristallisieren sich erst mit der Entwicklung der eigenstandigen Personlichkeit
Beurteilungs- und Entscheidungsfahigkeiten heraus, die sich auch auf das Leben, die Zufrie-
denheiten, aber auch Einschrankungen mit einem CI beziehen. So kann dies z.B. auch die Er-
kenntnis weiterbestehender kommunikativer Einschrankungen betreffen, die zusatzlicher
kommunikativer Unterstlitzung bedurfen.

Dies sollte auch bei Kindern besonders bedacht werden, da man als Eltern und Verantwortli-
che diesen ja eigentlich so viel wie maglich fiir ein gutes Leben mitgeben mdchte. In der
Konsequenz kann dies durchaus auch bedeuten, von einer Implantation abzusehen oder das
Kind im Falle einer Implantation zumindest bilingual, also einschlieBlich der Gebardenspra-
che, zu fordern und zu erziehen. Dabei konnen sowohl die gehdrlosen wie auch die hérenden
Eltern ihr gehdérloses Kind von jeder Seite fordern: die gehérlosen Eltern durch die natirliche
gebardensprachliche Sozialisation unter Einbeziehung der hérenden Welt und Lautsprache,
sowie hdérende Eltern durch zusatzlich gemeinsame, bilinguale Kommunikation mit der Ge-
bardensprache.

Erganzend dazu folgendes Zitat aus dem Artikel von Dr. Anika Geisler:

Der Lejpziger Juraprofessor Drygala und seine Mitautorin kommen zu drei Schiissen.
Erstens: Eltern gehdrioser Kinder teilweise das Sorgerecht zu entziehen, um eine CI-
Versorgung zwangsdurchzusetzen, ist unzuldssig.
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Zweitens:. Die Entscheidung der Eltern gegen die Operation ist vertretbar. Ein staatli-
ches ,,Optimierungsgebot" in Bezug auf behinderte Kinder besteht nicht.

Drittens: Ein behindertes Kind darf nicht zum Zweck einer CI-Versorgung von seinen
Eltern getrennt werden. Ein ,Zwang zu héren" sei nicht mit der UN-Behinderten-
rechtskonvention vereinbar.

Unserer Lebenserfahrung als erwachsene Gehdrlose entsprechend stimmen wir mit den Aus-
sagen des Juraprofessors Dryala und seiner Mitautorin voll iberein.

Neben der rein gebardensprachlichen Alternative zur CI-Operation ist die Versorgung mit gu-
ten Horgeraten und der Einsatz von Gebardensprache eine weitere Option. Hier miissen Kin-
der nicht einer z.T. risikobehafteten Operation mit unsicheren Erfolgsaussichten unterzogen
werden. Wenn das hdrbehinderte Kind zweisprachig mit Gebardensprache und Lautsprache
aufwachst, ist am ehesten eine vergleichbar umfassende Kommunikation, wie Horende diese
von der Lautsprache her kennen, gegeben. Schulversuche haben bewiesen, dass bilingual
erzogene gehorlose Kinder eine anndhernd gleiche Lesekompetenz und ein anndhernd glei-
ches Textverstandnis erreichen kénnen, wie gleichaltrige hérende Kinder. Die bilingual erzo-
genen Kinder zeigten zudem ein besseres Lautsprachvermdégen als rein lautsprachlich gefér-
derte gehdrlose Kinder.

Wir, der Deutsche Gehdérlosen-Bund e.V., empfehlen auf dem Hintergrund des Gesagten und
unserer Lebenserfahrung eine bilinguale Erziehung mit Gebardensprache, da dieser Weg risi-
kofrei und langfristig erfolgversprechend fiir hérbehinderte Kinder ist. Bei der bilingualen Me-
thode ist keine Gefahrdung des Kindeswohls zu erkennen.

Wir wiirden es sehr begrtiBen, wenn gerichtlicherseits der Elternwille, in diesem Fall die Ab-
lehnung einer CI-Operation, gestarkt wird. Wiinschenswert ist in dem Zusammenhang, wenn
die Gerichte, u.a. das Amtsgericht Goslar, aufgrund der zahlreichen Bemihungen um Aufkla-
rung durch die selbst betroffene Gehdrlosengemeinschaft erkennen, dass der Zwang zu einer
CI-Operation die falsche Entscheidung ist, und zugunsten der gehdérlosen Eltern urteilen.

SchlieBlich ist es fiir uns allen Betroffenen, ob mit oder ohne CI, ganz vordringlich, dass so-
mit kein Prazedenzfall gerichtlicherweise geschaffen wird und der soziale Frieden und der Zu-
sammenhalt in der Gesellschaft gewahrt bleiben.
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