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Sind weitere «Kulturkonflikte» vorprogrammiert?

Dr. med. Thomas Spillman,
ORL-Klinik,
Universitatsspital Ziirich,
Medizinischer Berater,
SVG-Vorstandsmitglied

Uber ein Jahr ist seit der
Konsensus-Konferenz vom
18. Marz 1993 in Zirich ver-
gangen (siehe GZ Nr. 4/1993
und SGB-Nachrichten Nr.
32/1993). Was ist seither er-
reicht worden? Welche Er-
gebnisse sind erzielt wor-
den? Mit welchen Schwierig-
keiten missen Interessentin-
nen und Interessenten und
Anwenderinnen und Anwen-
der rechnen? Worauf konzen-
trieren sich die Diskussio-
nen? Wie ist die Entwicklung
in der Schweiz seither gelau-
fen? Was bedeutet eine kiinf-
tige Cl-Versorgung von Klein-
kindern fiir das Zusammenle-
ben zwischen Horenden und
Gehorlosen?

Vom 26. bis 28. Mai 1994 hat
in  Montpellier (Frankreich)
ein internationales Sympo-
sium von audiologischen
Wissenschaftern stattgefun-
den. Es wurden Methoden
und Ergebnisse des Cls bei
Kindern vorgestellt. Der Ein-
druck lasst sich so zusam-
menfassen: Das Cl ist auf
dem Weg, Kindern den Zu-
gang zur Lautsprache zu er-
leichtern, erfolgreich. Bes-
sere Mittel der Innenohr-Dia-
gnostik erlauben eine friihere
Behandlung mit weniger Ri-
siko. Raffiniertere elektroni-
sche Soft- und Hardware zur
Sprachverarbeitung lassen
die Cl-Trager und -Tragerin-
nen immer besser verstehen.
(Zum Beispiel konnte beim
Wechsel vom MPeak-Prozes-
sor zum SPeak-Prozessor der
Firma Cochlear die Sprach-
Verstandlichkeit um  rund
20% verbessert werden.)
Aber ein Ende des «Kultur-
Konfliktes» der Gehorlosen
ist nicht in Sicht. Ein Konsens
uber die Cl-Anwendung bei
Kindern scheint unerreichbar
und die «Proteste» gehen
weiter (vergleiche «Die Welt-
woche» Nr. 13 und 23/1994).
In Montpellier wurde gar in
Erwartung von taglichen An-
griffen gehorloser Aktivisten
die Kongress-Halle polizeilich
abgeriegelt.

Es ist klar, dass die neuesten
Entwicklungen nicht spurlos
an der Schweiz voruberge-
hen. Einwande gegen eine
Technologie die als «gegen
die Gehorlosen gerichtet»

10

Cl: Was ist neu seit 1994?

empfunden wird, l6sen sich
nicht von heute auf morgen
in Luft _auf. Philosophen
sagen: «Uber Probleme, die
nicht I6sbar sind, soll man
weder schreiben noch spre-
chen!» Jedoch: Hat es hier
noch einen Sinn, zu schwei-
gen, um der Auseinanderset-
zung aus dem Weg zu gehen?
Trotz der Mahnung der Philo-
sophen wahle ich den
schwierigeren Weg und
mochte die GZ-Leserinnen
und -leser Uber die aktuelle
Cl-Situation orientieren.
Diese Orientierung richtet
sich nicht nur an Gehorlose,
sondern auch an hoérende EI-
tern und Fachleute, die wis-
sen mochten, warum Uber
das Cl so viel diskutiert
wurde und noch immer wird.

Kurz zu den Fakten

Das Cochlea-Implantat (Cl) ist
ein Produkt des medizinisch-
technischen Fortschrittes der
letzten 16 Jahre. Es wird
durch eine Operation ins Ohr
eingesetzt und stimuliert das
Gehor elektronisch bei
hochstgradiger oder vollstan-
diger Taubheit, welche nicht
mehr durch konventionelle,
akustische Horgerate versor-
bar ist. Es ist zwar nicht mog-
lich, ein normals Horvermo-
gen herzustellen. Die vermit-
telten Horeindriicke ermaogli-
chen es jedoch (ohne oder
mit Ablesen von Lippenbe-
wegungen vom Mund des
Sprechers), nach einer voll-
standiger Ertaubung eine
akustisch-sprachliche Kom-
munikation zu fuhren. Damit
kann ein ertaubter Erwachse-
ner zum «hochgradig
Schwerhorigen» werden. Viel
weniger verspricht dagegen
eine Cl-Operation bei einem
gehorlosen (angeboren taub
oder frih ertaubten) Erwach-
senen: Wenn in der frihen
Kindheit keine Horreize das
Hirn erreicht haben, bleiben
die Horbahnen unterent-
wickelt. Sie konnen auch
durch eine spéatere elektri-
sche Aktivierung nach Ab-
schluss einer Reifungsphase
(6 bis 10 Jahre) nicht mehr
zur akustischen Entschliisse-
lung von Sprache gebracht
werden. Die wenigen gehor-
losen Erwachsenen, die sich
implantieren liessen, bestati-
gen dies: Sie konnen zwar
Gerausche wahrnehmen und
unterscheiden. Gesprochene
Sprache bleibt jedoch eben-
falle ein «Gerausch» und ist
damit héchstens nach Akzent

und Rythmus, nicht dagegen
nach bedeutungstragenden
Merkmalen zu differenzieren.
Die Gehorlosen haben also
fur sich recht, wenn sie
sagen: «Das Cl ist nichts flr
uns!»

Die heutige Erkenntnis
ist wie folgt

Eine Cl-Operation unterstuitzt
bei angeborener oder friih er-

worbener Taubheit nur dann
das Lautsprach-Verstandnis,
wenn sie nicht zu spéat vorge-
nommen wird. Nach den bis-
her vorliegenden Ergebnis-
sen muss man sogar sagen:
«Je friiher, desto besser».
Dieses Argument hat mehr
und mehr Eltern, die sich fir
den friihen Lautsprach-Auf-
bau ihres taub geborenen
oder friih ertaubten Kindes
einsetzen mochten, dazu ge-
flihrt, das CI als therapeuti-
sche Moglichkeit zu sehen.
Weltweit sind tGber 7000 Per-
sonen mit derartigen Geraten
(von sechs verschiedenen
Herstellern) versorgt. An funf
Schweizer Hals-Nasen-
Ohren-Kliniken sind seit 1977
bis heute Uber 80 Cochlea-
Implantationen  vorgenom-
men worden. Darunter befin-
den sich ca. 20 Kinder (drei
mit angeborener, 17 mit er-
worbener Taubheit.

In der Schweiz haben

sich die ClI-Kliniken

auf folgende

Zulassungskriterien

fur Kinder geeinigt:

® Kein prothetischer Nutzen
durch optimal angepasste
konventionelle Horgerate,
welche ein Kandidat

wahrend mindestens vier
Monaten regelmassig tragt

Integrierter
Unterricht
BGebirden-
| sprache
bilinguale
Erzichung

aaral-orale
- Brazichung

Totiale

(das heisst die Horreste
sind nicht nutzbar.)

® Keine  unuberwindlichen
anatomischen Hindernisse
(Verknocherungen oder
Missbildungen der
Cochlea)

® Keine unrealistischen,
Ubersteigerten  Erwartun-
gen des Interessenten oder
seiner Eltern

@® Bereitschaft der Eltern,
Lehrer und Therapeutinnen
und Therapeuten zur opti-
malen sprachlichen Forde-
rung nach Implantation

Die Konsensus-Konferenz
und alle spateren Cl-Kon-
gresse haben festgestellt: Die
Resultate der audiologischen
und sprachlichen Rehabilita-
tion nach Implantation bei
Kindern, die wahrend des
Spracherwerbs ertaubt sind,
liberzeugen. Auch besteht
bei Kindern kein hoheres



operatives oder postoperati-
ves Risiko als bei Erwachse-
nen. Damit sind die Vorraus-
setzungen fir die Kostenu-
bernahme durch Sozialversi-
cherungen (Krankenkassen
und V) erfillt. Die Alters-
grenze der Operation ist an
einigen Kliniken bis gegen
zwei Jahre hinuntergertckt
(das jiingste operierte Kind in
der Schweiz ist ca. drei
Jahre). Bei angeborener
Taubheit sind die Erfahrun-
gen in der Schweiz noch ge-
ring. Neue Erkenntnisse aus
dem Ausland, wo in einem
steigenden Anteil der kindli-
chen Cl-Operationen Geburts-
taubheit zugrunde liegt, zei-
gen jedoch ahnliche, zum Teil
sogar bessere Resultate wie
bei Implantation nach Ertau-
bung durch Meningitis. Die
Resultate sind von chronolo-
gischen Faktoren (Zeitraum
zwischen Ertaubung und
Operation und Alter des Kin-
des im Zeitpunkt der Implan-
tation) und von der Kommu-
nikationsmethode abhangig.
Lautsprachlich trainierte Kin-
der erreichen bessere Laut-
sprachleistungen als Kinder
in «totalen» oder «gebarden-
sprachlichen» Kommunika-
tionsprogrammen. Dennoch
unterscheiden sich implan-
tierte Kinder auch in gebar-
dender Umgebung durch ihr
besseres Lautsprachver-
standnis und bessere Laut-
sprachproduktion von nicht-
implantierten Kindern ohne
nutzbare Horreste.

Ist es heute noch maoglich, El-
tern die Cl-Operation fir ihre
Kinder zu verbieten? Kann
von den \Versicherungstra-
gern ein Stop der Cl-Finanzie-
rung verlangt werden? Fir
ein «Moratorium» der CI-
Operation bei Kindern, wie es
von den Gehorlosen gefor-
dert wurde, gibt es immer
weniger Anlass. Ein solches
Moratorium lasst sich weder
medizinisch, noch padago-
gisch begriinden. Auch in der
Schweiz ist dieses Morato-
rium nicht zustande gekom-
men: Das IV- und das Kran-
kenversicherungsgesetz er-
lauben die Finanzierung, so-
bald eine Behandlung «wis-
senschaftlich erprobt» ist. Mit
den heutigen Kenntnissen ist
das auch bei der Geburts-
taubheit der Fall, sofern die
medizinisch-audiologischen
Abklarungen gezeigt haben,
dass «nutzbare Horreste» auf
beiden Ohren fehlen. So ist
gekommen, was kommen
musste: Eltern, die sich fur
eine Cl-Operation bei einem
geburtstauben Kind interes-
sierten, haben sich die Finan-
zierungs-Leistung vor Gericht
erkdmpft. Damit gelten fir
die Schweiz die gleichen Be-
dingungen fir die Cl-Finan-

zierung, wie sie auch andere

Lander kennen. Dennoch
werden die Kliniken auch in
Zukunft eine restriktive
(zurtickhaltende) Zulassung

zur Cl-Operation tben. Einer-
seits mussen «nutzbare Hor-
reste» sicher ausgeschlossen
sein. Andererseits ist der per-
sonelle Aufwand fiir die Be-
treuung von Cl-Kindern an
den Kliniken sehr hoch, und
die Pflicht zur aufwendigen
Protokollierung und Doku-
mentation der Ergebnisse ge-
genuber der IV besteht wei-
ter.

Mit ihrer Ablehnung des Cls
stehen die Gehorlosen in der
Schweiz nicht allein da. In
den USA sind Diskussionen
im Gang, die zeigen, dass das
Cl nur die vorgeschobene
Fassade eines tiefer liegen-
den Kulturkonfliktes ist. Die
Wurzeln stecken in unter-
schiedlichen Ansichten Uber
Gehorlosen-Ethik. Gehorlose,
die gegen das Cl reden,
mussten auch klar zu erken-
nen geben, dass sie gegen
das Bestimmungsrecht der
horenden Eltern (ber die
Kommunikationsmitttel ihres
tauben Kindes sind. Es ist un-
logisch, zu behaupten «das CI
ist bei tauben Kindern wir-
kungslos», und gleichzeitig
«es bedeutet das Ende der
Gehorlosengemeinschaft»,
sei somit ein «ethnischer Ge-
nozid (Volkermord)». Die eine
Behauptung schliesst doch
die andere aus! In Wirklich-
keit trifft beides weit dane-
ben. In Kindern steckt viel
mehr Entwicklungspotential
drin als die meisten Leute
denken. Gerade diejenigen
Kinder, die in «totalen» und
«bilingualen» Erziehungssy-
stemen stehen und dank dem
Cl nicht nur Gebardenspra-
che sondern auch Lautspra-
che gelernt haben zeigen
dies. Sie absolvieren ihr
Schulprogramm _ erfolgreich
und man sieht, dass ein Mehr
an Kommunikation auch
mehr Entfaltungsmaoglichkei-
ten bringt. So absurd die
Frage «Wem gehort das
gehorlose Kind?» klingen
mag, sie wird in den USA im
Zeichen von «neuer Ethik»
und «political correctness»
diskutiert. Welche Moral gibt
das Recht, zu behaupten, das
taub geborene oder frih er-
taubte Kind sei Mitglied der
Gehorlosengemeinschaft,
bevor dieses Kind selbst aus
freiem Willen diese Gemein-
schaft gewahlt hat oder von
seinen Eltern bewusst dahin
plaziert worden ist? Warum
soll nicht gerade das Cl sei-
nem Trager oder Tragerin
dazu verhelfen, sich (iber
schwierige Sachverhalte bes-
ser zu informieren und sich
seinen freien Willen zu bil-

den? Das Kind kann sich viel-
leicht spater auch den Gehor-
losen anschliessen oder ein/e
«Burgerln zweier Welten»
werden, wie es schon vorge-
kommen ist?

Was haben die horen-
den Fachleute,
speziell die Mediziner,
aus dem CI-Konflikt
zu lernen?

®Die Arzte haben zum Teil
erkannt, dass es eine
«Gehorlosen-Gemein-
schaft gibt, sind jedoch
tiber den Cl-Konflikt und
seine  Hintergriinde zu
wenig informiert. Der Be-
griff «gehorlos» wird von
ihnen leider oft nur den
medizinischen Sachverhalt
des «nicht nutzbaren
Gehors» _verwendet. Man
kann in Arztebriefen sogar
von «einseitiger Gehorlo-
sigkeit»  (mit normalem
Gehor des gegenseitigen
Ohres) lesen! Hier musste
eine Begriffsklarung unter
Respektierung der Bedeu-
tung des Begriffes «gehor-
los» stattfinden.

@®Die Arzte sollen dem
gehorlosen Kind und sei-
nen Eltern nicht als Vertre-
ter einer «Kultur» begeg-
nen, weder der «Kultur der
Hoérenden», noch der «Ge-
horlosen-Kultur». Arzte sol-
len auch nicht Vertreter
einer bestimmten Kommu-
nikationsmethode, einer
bestimmten elektronischen
Technologie oder eines
Gerateherstellers sein. Alle
derartigen Bindungen wiir-
den Uber kurz oder lang
zum Scheitern der arztli-
chen Aufgabe flihren. Die
Beratung, wie sie von den
Cl-Kliniken angeboten
wird, hat zum Ziel, den CI-
Interessenten oder ihren EI-
tern diejenigen Unterlagen
zu verschaffen, die diese
fir ihre eigene Entschei-
dung brauchen. Wenn EI-
tern sich auch objektiv dar-
Uber orientieren konnten,
wie ein Leben ohne Cl aus-
sieht, umso besser!

@ Das Cl sollte auch denjeni-
gen Mehrfachbehinderten
angeboten werden kdnnen,
die erschwerten oder gar
keinen Zugang zur Gebar-
densprache haben: Hierzu
gehoren motorisch behin-
derte, sehschwache und
taubblinde sowie bis zu
einem bestimmten Grad
geistig-intellektuell be-
schrankte Gehorlose.
Bleibt das CI fiur die «Star-
Patienten» reserviert, die
audiologische  Spitzenre-
sultate erwarten lassen,
wiirde dies zwar die Ergeb-
nis-Statistik einer Klinik
aufbessern, jedoch an den

Bedrfnissen der (auch von
den Gehorlosen) oft ver-
nachlassigten  Randgrup-
pen vorbeigehen.

®Die arztliche Aufgabe be-
ruht auf vier Pfeilern: Die
Vorbeugung (Prophylaxe),
die Fruherkennung (Dia-
gnose), die Behandlung
(Therapie) und die Betreu-
ung und Beratung. In den
Augen mancher Gehorlo-
sen hat die arztliche Tatig-
keit keine Berechtigung,
wenn es um das Gehor
geht: Weder eine Verhinde-
rung der Geburtstaubheit
durch Vorbeugemassnah-
men (z.B. Impfungen
gegen Viruskrankheiten),
noch eine medizinische Be-
handlung durch Medika-
mente, Operationen oder
Gerate, noch eine Fruher-
kennung, die zur Frihbe-
handlung bei Kindern flihrt,
sind erwtinscht. Sind Arzte
deswegen grundsatzliche
Gegner der Gehorlosen?
Auch hierin liegt einer der
Grilinde fir die Schwierig-
keit des Dialogs zwischen
Medizin und Gehorlosen-
Kultur.

Das CI lasst sich nicht mehr
ruckgangig machen. Gehor-
lose gelten im allgemeinen
nicht als technik-feindlich.
Mit Geraten wie Schreibtele-
fon, Fax und Video haben sie
sich genauso schnell ange-
freundet wie Horende. Dies
wird noch mehr in der kom-
menden Ara des Bildtelefons
der Fall sein. So wird den
Gehorlosen auch die Einsicht
nicht allzu schwer fallen, dass
eine einmal entwickelte Tech-
nik, die ihre Anwendbarkeit
bewiesen und die Welt veran-
dert hat, nicht mehr zu stop-
pen ist, sondern erst durch
eine noch effizientere ab-
geldst und ersetzt wird. Dies
war in der Menschheitsge-
schichte immer so, leider
auch bei sich negativ auswir-
kenden Technologien wie
Waffen (Atombombe!). Um
wieviel mehr gilt dies flir eine
biomedizinische Entwicklung
wie das Cl! Gelingt es den
Gehorlosen diese Erkenntnis
zu akzeptieren und ihre starre
Strategie der Ablehnung des
Cls zu andern? Dann wird es
moglich sein, sich wieder zu-
sammen zu setzen und Uber
diejenigen Bediirfnisse von
Gehorlosen zu sprechen, zu
deren Erfullung auch medizi-
nische Fachleute etwas bei-
tragen konnen und mochten.
Und dies ohne, dass sie stan-
dig wie gebannt den drohen-
den  «Kulturkonflikt»  vor
Augen haben missen. Offen
zu sein flir die Anliegen der
anderen, dies sollte in Zu-
kunft wieder unser gemein-
sames Anliegen im SVG und
in den Gehorlosen-Vereinen
sein.
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