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Empfehlung 07/1 : Cochlear Implant - Informationen

Die Kommission 07 empfiehlt die Betreuung von Kindern mit hochgradiger oder an Taubheit grenzender Horschiddigung durch eine professionelle
multidisziplindre Gruppe, wenn moglich, vor dem ersten Lebensjahr.

Sie empfiehlt folgendes:

Eine genaue Diagnose der Horschidigung und evtl. Zusatzbehinderungen mit den notwendigen erginzenden Uberpriifungen.

Eine Begleitung oder Beratung der Eltern.

Eine optimale Entwicklung der Kommunikationsart oder der mit dem Einversténdnis der Eltern ausgewéhlten Kommunikationsarten.
Eine friihzeitige Horgeridteanpassung.

Eine Bewertung in der Entwicklungszeit des Kindes vor allem hinsichtlich der Entscheidung zur Implantation.

1/ Information an die Familien

Zwei Teile:
- fiir Kinder mit einer angeborenen oder prilingualen Horschiadigung
- fiir Kinder mit einer postlingualen Horschiddigung: erworben oder progredient

1 _ 1 Fiir Kinder mit einer angeborenen oder prdilingualen Horschidigung
1 _1_1 Die Information in der Diagnostik-Phase

Eine klare Information in allgemeiner Form iiber das Cochlear - Implant kann ab dieser Zeit gegeben werden. Durch diese Information diirfen keine
Nachteile fiir das Kind entstehen, besonders bei der konventionellen Horgerite-Versorgung.

Sie muf} folgenden Punkten Nachdruck verleihen:

- Die Versorgung mit einem Cochlear-Implant ist nicht ein ,,Wunder"- Eingriff. Sie
bedeutet nicht die Wiederherstellung eines normalen Gehors.

- Sie hat Indikationen und Grenzen. Sie kann nur empfohlen werden nach einer ausreichend langen Beobachtungszeit mit der konventionellen Prothese
und der Entwicklung des Kindes.

Die Mitarbeit der Eltern ist wihrend dieser Zeit sehr notwendig:

- um stindig die Horgerédteanpassung zu verfolgen und um die Resultate zu bewerten.

um eine kontinuierliche und angepalite audio-perzeptive Erziehung durchfiihren zu konnen.

Um die Kommunikation beim Kind zu entwickeln und die Bedingungen zum Spracherwerb zu schaffen.
Umfassend bedeutet diese Betreuung die Grundlage fiir eine Entscheidung zu einem Cochlear-Implant.
Wihrend dieser Zeit ist es notig, den Familien zu helfen bei den Uberlegungen:

iiber die Horschddigung und ihre Auswirkungen.
zur Wahl der Kommunikationsart
iiber die psychologischen, linguistischen und padagogischen Aspekte dieser Wahl.

1 _ 1_2 Die Information durch das audiophonologische Team wihrend der Behandlung
1_1_2 _1 Die gemeinsame Information

Diese Information kann in verschiedenen Arten durchgefiihrt werden und als gemeinsame Information den Eltern iibermittelt werden: in Form einer
Unterhaltung, als Kolloquium, als Elternversammlung, als Treffen mit gehorlosen Personen.

Diese Information mufl multidisziplindr sein. Die Benutzung von Schriften und Videos ist moglich, dabei muf} aber auf eine objektive Sicht der moglichen
Ergebnisse geachtet werden.

Diese Information muf3 vor allem zusammenhingend sein, und sie muf3 Distanz und evtl Kritik zulassen im Vergleich zu einer Information durch die
Medizin.

SchlieBlich bittet die Kom., dal im Bereich einer solchen allgemeinen Information iiber das Cochlear-Implant auch das Problem einer Hérbehinderung
mit Zusatzbehinderung angesprochen wird. Eine vorliegende Zusatzbehinderung bedeutet keine Kontraindikation zur Cochlear-Implantation.

In der Entscheidung miissen eben auch die Moglichkeiten des Kindes, das Vorliegen einer Kommunikationsstrategie und die Motivation der Familien in
Betracht gezogen werden. Die Indikation héngt also vor allem von einer genauen Priifung der Vorteile ab, die durch ein Implant gewonnen werden.

1_1_2 _ 2 Die personliche Information (wenn die Moglichkeit eines Cochlear-Implantes in Betracht gezogen ist)

Diese Moglichkeit eines Implantes kann in Betracht gezogen werden durch das audiophonologische Gruppe, die das Kind kennt oder durch die Familie,
welche sich iiber diese Eventualitidt Gedanken gemacht hat.

Bevor sie zu diesem Vorhaben Antwort gibt, miissen sich die verschiedenen Mitglieder des Teams eine gemeinsame Meinung gebildet haben.

Die Rolle des Arztes (HNO, Phoniater oder Audiologe) ist bei dieser Information sehr wichtig, aber diese Information muf} in enger Zusammenarbeit mit
den betreffenden Berufsgruppen getitigt werden (siehe Empfehlung der Tk 25 im Anhang: Die Rolle des Arztes bei der Elternberatung).

Die Information muf} ausfiihrlich, wiederholbar und personlich sein:
Die Information iiber das Implant selbst

sein Prinzip, seine Vorteile, seine Grenzen und die verschiedenen Implant-Typen
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bringt es dem Kind etwas im Vergleich zu seiner momentanen Situation?
Die Information in der Zeit vor der Implantation

Die Eltern miissen informiert sein:

iiber die Notwendigkeit ergdnzender Untersuchungen

tiber die Moglichkeit einer Gegenanzeige zu einem operativen Eingriff

tiber die Bedeutung der elterlichen Entscheidung. Diese macht ein Engagement notig:
fiir die Entwicklung der Lautsprache

fiir ein beharrliches Tun wihrend der postimplantéren Rehabilitation

Man muf} den Eltern die Zeit lassen, ihre Fragen zu wiederholen und ihnen die Begegnung erlauben:

- mit gehorlosen Personen

mit Familien mit gehorlosen Kindern mit oder ohne Implant

mit Mitgliedern von Elternverbdnden horgeschidigter Kinder, welche Triger von Cochlear-Implanten sind oder auch nicht

In der Tat kann die Familie vor der Entscheidung eine schwierige Zeit erleben. Die Erfordernis einer Entscheidung und die Last der Verantwortung, die
auf sie zukommen, konnen psychologische Hilfe erforderlich werden lassen, welche sich dieser besonderen Situation widmen muf} (siche Empfehlung Tk
25: Elternberatung).

1_1_3 Die Familie wendet sich an die fiir die Implantation verantwortliche Gruppe oder ist an diese verwiesen worden

Diese Gruppe mufl Kontakt aufnehmen mit allen, welche die Versorgung sicherstellen. Sie muf3 die in multidisziplindrer Form erstellten Akten des Kindes
studieren und Kenntnis nehmen. Die Befragungen, die ersten Uberpriifungen haben das Studium der Durchfiihrbarkeit einer solchen Implantation zum
Ziel oder eine eventuelle Gegenanzeige.

1_1_3_1 Der Beobachtungszeitraum im Blick auf die Implantation

Aufler in besonderen Fillen wird der Beobachtungszeitraum zur eventuellen Entscheidung einer Implantation mindestens 6 Monate umfassen. Dieser
Zeitraum ist bei einem sehr kleinen Kind nétig, um die Entwicklung des Kindes abschitzen zu konnen und um im voraus in dieser Zeit die Versorgung
und die prothetische Anpassung sicherzustellen. Diese Zeit erlaubt den Eltern auch, ihre Entscheidung zu erhirten.

1_1_3 2 Die Analyse des Machbaren

Sie erfordert die Teilnahme aller fiir die Implantation verantwortlichen Mitglieder der multidisziplindren Gruppe. Es muf3 Einstimmigkeit herrschen tiber
die Indikation einer Implantation zwischen der Implant-Gruppe und der Gruppe, welche das Kind betreuen wird.

Die Analyse des Machbaren fordert:

eine HNO - Untersuchung

eine umfassende audiometrische Untersuchung
ein logopddisches Gutachten

ein Gutachten beziiglich der Prothese

ein psychologisches Gutachten

eine dtiologische Erforschung

eine Suche nach Zusatzbehinderungen

Ergidnzende Untersuchungen:

elektro-physiologische Untersuchungen

radiologische Untersuchungen (Scanner, IRM)

USW....

1_1_3_3 Die verantwortliche Implant-Gruppe muf} die Familie unterrichten

Sie muf} dauernden Kontakt halten mit der Gruppe, die die Versorgung des Kindes sicherstellt, um den Fortschritt beim Kind auszuwerten.

Sie muf alle notwendigen Informationen liefern:

iiber das, was man mit einem Implant erreichen kann und iiber die Moglichkeiten der Nutzung des aktuellen Restgehors
iiber den chirurgischen Eingriff, seine Risiken und seine Kosten

iber den Zeitraum zwischen dem Eingriff und der Inbetriebnahme des Implantes

tiber die Zeit nach der Implantation, ihre Art, ihre Dauer und ihre Kosten

tiber die Moglichkeiten

der zukiinftigen technischen Fortschritte

der technischen Schwichen

Die einen oder anderen konnen den génzlichen oder teilweise Wechsel der apparativen Versorgung mit oder ohne chirurgischen Eingrift rechtfertigen.
Sie organisieren die Begegnung von Kindern, welche ein Implant tragen und ihren Eltern.

Die Kommission unterstreicht, daf} die endgiiltige Entscheidung immer in der Hand der Eltern liegt.

1_2 Fiir das Kind mit einer postlingualen Ertaubung

Es kann sich hierbei um eine erworbene oder eine entwickelnde Taubheit handeln.
Die Informationen betreffend bleiben die Empfehlungen die gleichen wie bei Kindern mit einer angeborenen oder prilingualen Taubheit.

Indes betont die Kommission folgende Punkte:

Die Diagnose und die Einschitzung des Nutzens sind leichter.
Die Moglichkeit eines Cochlear-Implantes kann frither in Auge gefafit werden, besonders nach Taubheit nach Meningitis.
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Die Rehabilitation nach dem Implant kann von kiirzerer Dauer sein, aber sie kann dabei von der Dauer der Taubheit abhéngen.

Zum Erhalt und zur Anregung der Lautsprache werden eventuell andere Kommunikationsarten zusitzlich notwendig, welche den speziellen Bediirfnissen
des Kindes entsprechen.

Zwischen der Implant-Gruppe und der Betreuungsgruppe muf Einstimmigkeit iiber die Indikation zu einer Implantation bestehen.

2/ Information an das Kind

Die Information iiber das Implant mufl dem Verstdndnisniveau und dem sprachlichen Ausdrucksniveau des Kindes angepal3t sein, um ihm soweit wie
moglich zu erlauben, am Entscheidungsprozefl zur Implantation teilzunehmen. Bei der Zusprache an das horgeschidigte Kind sollten dabei die benutzten
Sprachmittel seinem Alter addquat sein. Man kann ihm z.B. die externen Teile des Implants zeigen, man kann ebenfalls ein Treffen mit Implant-Kindern
organisieren usw. Diese Informationen miissen unverziiglich vor dem Eingriff, in der post-operativen Zeit und spiter zum Zeitpunkt der Einstellung
erfolgen.

Nivelles (B), Mai 1999

< Zuriick
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