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Familien mit horgeschadigten Kindern

Die Diagnose einer Hor-
schidigung bedeutet fiir
betroffene Familien eine
einschneidende Veridnderung
ihrer sozialen Situation.

Ines Potthast und Bettina
Lindmeier von der Abteilung
Allgemeine Behinderten-
padagogik und -soziologie des
Instituts fiir Sonderpadagogik
erforschen familiale Inter-
aktionen in Familien mit
hdrgeschidigten, Cochlea-
Implantat-versorgten

Kleinkindern.

(Sonder-)Padagogische Perspektiven der Cochlea-Implantat-Versorgung

Stellen Sie sich vor, Sie erwar-
ten ein Kind. Sie spiiren jeden
Tag eine wachsende Vorfreude
auf das kleine Wesen, das Thre
Familie vervollstandigt. Sie er-
traumen sich, wie es frohlich
brabbelnd mit seinen Bauklot-
zen spielt und es am Abend
gebannt der Geschichte
lauscht, die Sie ihm erzahlen.
Schwangerschaft und Geburt
verlaufen komplikationslos,
Ihr Séugling wéchst und ge-
deiht — Thr Gliick ist perfekt.

Nach einer der iiblichen Un-
tersuchungen aber wird Ihnen
mitgeteilt, dass Ihr Kind hoch-
gradig schwerhérig, fast taub
zur Welt gekommen ist. Thr
Kind kann Sie nicht héren —
nicht einmal die Lieder, die
Sie ihm vorsingen, nicht Ihre
beruhigenden Worte, wenn es
weint, nicht einmal die Spiel-
uhr tiber dem Kinderbettchen.
Arzte und Fachpersonal er-
zahlen Thnen von Messwerten
und Implantaten, von denen
Sie nie zuvor gehort haben,
plotzlich sind Entscheidungen
zu treffen und neuartige In-
formationen rauschen auf Sie
ein — Thr Kind ist taub.

Ein Blick auf Familien
mit einem gehdrlosen Kind

Wird ein Kind gehérlos oder
hochgradig schwerhorig in
eine Familie geboren, die ho-
rend sozialisiert ist, trifft die
Diagnose der Gehorlosigkeit
die Eltern vollkommen unvor-
bereitet. Vieles, was bisher im
Alltag intuitiv zwischen El-

tern und Kind passierte, wird
fragwiirdig: Warum mit dem
Kind reden, wenn es ohnehin
nichts hort? Und wie wird
sein Leben weitergehen? Spre-
chen lernen, Freunde finden —
wie wird das gehen? Und was
wird, wenn es in die Schule
kommt?

Die tiefgreifende Verunsiche-
rung durch die Diagnose zu-
sammen mit dem Gedanken,
dass das Kind nicht horen
kann und damit eine Kommu-
nikation nicht moglich sei,
kann bei den Eltern auch an-
dere Formen des Kontakts und
der Kommunikation, wie Be-
rithrungen und Blickkontakt,
storen und tiberlagern. Eltern
verfligen grundsatzlich iiber
ein intuitives Repertoire, um
mit ihren Kleinkindern in
Kontakt zu treten, indem Spra-
che, Kérper- und Blickkontakt
zusammenwirken. Durch die
Diagnose Gehorlosigkeit er-
fahrt dieses Repertoire jedoch
eine Verschiebung. Dass das
Kind die beruhigenden Stim-
men der Eltern nicht hort,
kann die gesamte Interaktion
irritieren. (Sprachliche) Inter-
aktionsversuche werden von
Seiten der Eltern dann nicht
oder nur noch wenig unter-
nommen. Fiir eine positive Ge-
samtentwicklung benétigt ein
Kind jedoch Zuwendung,
Kommunikation und andere
Interaktionsformen. Es stellt
sich die Frage, wie die Interak-
tionen in der Familie gestaltet
werden konnen, wenn der au-
ditive Kommunikationskanal
nicht genutzt werden kann.

Wenn einem Kleinkind keine
sogenannte kindgerichtete
oder unzureichende, inkonsis-
tente Interaktion zuteilwird,
kann sich eine Misskommuni-
kation entwickeln. Wider-
spriichliche Signale konnen
vom Kind nicht interpretiert
werden, sondern werden als
Ablehnung seiner Person gele-
sen. Dies kann auf Seiten des
Kindes wiederum zu aggressi-
ven Verhaltensweisen oder so-
zialem Riickzug fiithren. Alle
jungen Kinder zeigen dieses
Verhalten in schwicherer
Form, wenn sie tiberfordert
oder miide sind. Bei Gehorlo-
sigkeit jedoch bleibt die Uber-
forderung, die Misskommuni-
kation bestehen. Eltern und
Kind missverstehen sich wie-
derholt und die wechselseitige
Beziehung wird weiter belas-
tet. Ein gemeinsam geteilter
Kommunikationskanal {iber
die Lautsprache und das Ho-
ren ist nicht gegeben.

Es bedarf auf Seiten der Eltern
zunéachst einer gewissen Ver-
arbeitung, dass diese nattirlich
erscheinende Kontaktaufnah-
me zum Kind nicht méglich
ist, sowie der Verarbeitung der
Diagnose selbst. Dass das ei-
gene Kind nicht gesund zur
Welt gekommen ist, wie er-
hofft und zunachst angenom-
men, sondern mit einer Behin-
derung geboren wurde, birgt
ein hohes verletzendes Poten-
zial fiir die Eltern und kann
zu einem Schockzustand fiih-
ren. Dieser Schock wirkt sich
wiederum auf die Handlungs-
fahigkeit der Eltern aus,



Handlungsfahigkeit in Bezug
auf das eigene Kind, aber auch
Handlungsfahigkeit in der Be-
wiltigung des Alltags.

In dem hier skizzierten Span-
nungsfeld werden relevante
Informationen fiir Kind und
Familie an die Eltern heran-
getragen. Medizinische und
technische Spezialisten kldren
iiber die apparativen Versor-
gungsmoglichkeiten und ope-
rativen Mafinahmen auf, von

denen in diesem Heft zu lesen
ist. Diese Informationen auf-
zunehmen und Relevanzen
fur die Familie einzuordnen,
stellt die Eltern vor eine weite-
re Herausforderung.

Durch eine Cochlea-Implan-
tat-Versorgung des Kindes
erdffnet sich der Familie die
Moglichkeit, mit ihrem gehor-
los oder hochgradig schwer-
horig geborenen Kind iiber
die Lautsprache und das Ho-

Horforschung

ren in Interaktion zu treten.
Der Wunsch auf ebendiese,
den

Eltern natiirliche Weise mit
dem Kind in Kontakt zu tre-
ten, kann befliigeln. Anderer-
seits bedeutet die Implantati-
on eine Operation am Kopf
des Kleinkindes und es bleibt
das Risiko, dass die Sprach-
entwicklung des Kindes be-
eintrachtigt bleibt. Eine Ent-
scheidung fiir oder gegen ein
Cochlea-Implantat bedeutet

fiir die Eltern und fiir das
Kind somit eine Lebensent-
scheidung.

Dazu ist ein Dilemma zu
bedenken: Das Kind bleibt
trotz einer Implantation und
einer moglichen ungestorten
Sprachentwicklung grund-
satzlich gehorlos. Nachts wird
das Auflenteil des Implantats
nicht getragen, so dass nacht-
lichem Weinen weiterhin
kaum durch verbalsprachli-
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chen Trost begegnet werden
kann. Zudem kann das Im-
plantat als technisches Hilfs-
mittel Defekten unterliegen.

Hier stellt sich erneut und auf
alltdaglicher Basis die Frage
nach der Interaktion innerhalb
der Familie. Vielfaltige Kom-
munikationsangebote fiir
Kind und Familie helfen, die
oben beschriebene Misskom-
munikation und das Dilemma
in der Interaktion zu {iberwin-

den. Die Nutzung von Gebar-
den wurde lange Zeit als
hinderlich fiir den spateren
Erwerb von Lautsprache ange-
sehen, ahnlich wie Eltern mit
unterschiedlichen Mutterspra-
chen davon abgeraten wurde,
ihr horendes Kind bilingual
zu erziehen. Die Annahme,
Mehrsprachigkeit hemme den
jeweiligen einzelsprachigen
Erwerb, gilt als widerlegt, ist
aber auflerhalb von Fachkrei-
sen noch weit verbreitet. Viel-

Abbildung 1
Herausforderung Gehdrlosigkeit
Quelle: Institut fiir Sonderpddagogik
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mehr ergdnzen sich die beiden
Kommunikationskanéale, um
nachhaltig und tragféhig Be-
deutung zwischen den Famili-
enmitgliedern tibermitteln zu
konnen.

Familien (sonder-)padagogisch
begleiten

Durch die Diagnose Gehorlo-
sigkeit und die Moglichkeit
der frithen Cochlea-Implantat-
Versorgung in den ersten Le-
bensmonaten des Kindes ku-
mulieren Herausforderungen
fiir die Familie auf engem
zeitlichen Raum: Schockzu-
stand, Unsicherheiten in der
Interaktion mit dem eigenen
Kind, Informationsgesprache
mit Fachpersonal und Ent-
scheidungsfindungen zur Im-
plantation und der Gestaltung
des Familienlebens. All diese
zusammenlaufenden Prozesse
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miissen durch die Eltern in
kiirzester Zeit bewaltigt wer-
den, da die frithe Implantati-
on der sogenannten sensiblen
Phase fiir den Spracherwerb
Rechnung tragt. Hierbei han-
delt es sich um einen gewis-
sen zeitlichen Rahmen in den
ersten Lebensjahren eines
Kindes, der zum vollstandi-
gen Erwerb einer Sprache zur
Verfiigung steht.

Besonders in Hinblick auf eine
Cochlea-Implantat-Versor-
gung werden Familien bereits
umfassend von medizinischer
und technischer Seite beglei-
tet. Offen bleibt jedoch, auf
welche Weise Familien Um-
gang mit den herausfordern-
den Situationen rund um die
Diagnose und eine Cochlea-
Implantat-Versorgung finden
und wie Unterstiitzungsmaf-
nahmen ihrer Kommunika-
tions- und Interaktionsfahig-
keit die (frithe) sprachliche
Entwicklung des Kindes un-
terstiitzen sowie die Familie
stabilisieren konnen.

Hier zeigt sich der Bedarf ei-
ner zusatzlichen und umfas-
senden padagogischen Beglei-
tung betroffener Familien, um
die Verarbeitung der Diagno-
se und familiale Anpassungen
zu unterstiitzen. Hierzu
braucht es ein Verstehen sozi-
aler Wirklichkeit in betroffe-
nen Familien sowie eine fun-
dierte und offene Beratung.
Die Versorgung von gehorlos
geborenen und Cochlea-Im-
plantat-versorgten Kindern
und ihren Familien benotigt
Begleitung, die sich auf drei
Séaulen stiitzt: Die medizini-
sche Versorgung, die techni-
sche Versorgung sowie die
padagogische Versorgung.

Beziiglich (gelingender) Inter-
aktionen in Familien mit ge-
hérlos oder hochgradig
schwerhdrig geborenen Kin-
dern herrscht hoher For-
schungsbedarf. Die Frage, wie
sich die Interaktion vor und
nach der Implantation entwi-

ckelt, wie Gebarden- und
Lautsprache sowie sonstige
nonverbale Kommunikation
(Zeigegesten, Mimik) sich ge-
genseitig ergdnzen und im fa-
milialen Alltag genutzt wer-
den, ist kaum erforscht. Sie ist
aufgrund des notwendigen
Eindringens in den familialen
Alltag in einer ohnehin
schwierigen Zeit forschungs-
ethisch sorgsam zu erwégen
und so zu gestalten, dass die
Familie moglichst wenig zu-
sétzliche Belastung erfahrt.
Dennoch ist sie notwendig,
um Familien in der Entschei-
dungsfindung beziiglich der
Implantation, begleitender
Sprachférderung des Kindes
sowie in ihrem familialen Zu-
sammenleben bestmoglich zu
unterstiitzen, damit Familien
die Sicherheit wiedergewin-
nen, welche gelingende Inter-
aktion ermdglicht.

Das Promotionsvorhaben von
Ines Potthast untersucht die
Entwicklung realer familialer
Interaktionen mit Hilfe video-
graphischer Aufzeichnungen
iiber einen ldngeren Zeitraum
vor und nach der Implantati-
on. Dabei soll insbesondere
das Zusammenwirken von
Gebadrden und sprachlicher
Kommunikation fokussiert
werden. Das Projekt ist in
einen Forschungsschwer-
punkt am Institut fiir Sonder-
padagogik eingebettet, der die
Situation von Familien mit be-
hinderten Angehorigen und
die bestmdgliche Passung von
Unterstiitzungsangeboten fo-
kussiert. Ziel des Promotions-
projekts ist es, das Wissen da-
riiber zu erweitern, wie die
medizinischen und techni-
schen Errungenschaften, die
Interaktionen ermoglichen, in
Familien zu gelingender Kom-
munikation und Interaktion
genutzt werden konnen.



