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Seit 30 Jahren fordert die DCIG das Cochlea-Implantat.

Die Idee, dass ausgewiesene Fachleute einen Verein griinden, um Cochlea-Implantat-Kandidaten und -Nutzern mit Rat
und Tat zur Seite zu stehen, war schon 1987 genial. Heute, 30 Jahre spater, ist daraus der einflussreichste unabhangige
Bundesverband im Bereich Cochlea-Implantat geworden. Arzte, Audiologen, Padagogen und Cl-Nutzer haben mit viel
Engagement und Leidenschaft aus der Deutschen Cochlea Implantat Gesellschaft e.V. ein starkes Netzwerk gemacht:
120 Selbsthilfegruppen, die Fachzeitschrift "Schnecke", der bundesweite Cl-Tag, politische Aufklarungsarbeit und einfuhl-
same Beratung finden hier ein gemeinsames Dach. Wir sind als fuhrender Horimplantat-Hersteller froh und gratulieren
von ganzem Herzen mit einem lauten: ,Weiter so!"
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DCIC-Prasidium v.l.: Dr. Roland Zeh, Sonja Ohligmacher, Oliver Hupka

Fotos: DCIG e.V.

Liebe Leserinnen und Leser dieser Extra-Ausgabe der Schnecke,
die DCIG? Was ist das? Diese Frage horen wir nicht selten.

Dabei musstedie Frage eigentlich lauten: Wer ist das? Denn die DCIG: Das sind viele Menschen,
derzeitgut 2100, vondenenviele ein Cochlea Implantat (Cl) nutzen oder gar zwei. Andere kom-
men (noch) mit Horgeraten aus. Die meisten kommunizieren lautsprachlich, andere auch mit
Gebardensprache. Wir alle jedenfalls sind Experten in Sachen Kommunikation!

Flr die meisten Menschen ist HOren etwas Selbstverstandliches im Leben. Die Ohren kann
man nicht ,zumachen” wie die Augen. Was es bedeutet, nicht zu horen, kann man deshalb erst
nachvollziehen, wenn der Horsinn plotzlich nicht mehrrichtig funktioniert.

Die DCIG ist ein eingetragener Selbsthilfe-Verein und seit drei Jahrzehnten als gemeinnutzig
anerkannt. Bei uns sind auch Menschen Mitglied, die ,normal” horen konnen, aber mit dem
Horen und Nicht-Horen-Konnen tagein, tagaus befasst sind - als Angehorige oder professio-
nell, als Arzte, Audiologen, Akustiker oder Therapeuten.

Selbsthilfe bedeutet: Wir helfen uns selbst - und zwar im doppelten Sinne. Mitzumachen hilft
dem, deres tut. Es vermittelt Wissen und gibt Selbstvertrauen. Aber es hilft auch anderen; de-
nen, die sich qualen, weil sie selbst oder Angehorige nicht gut oder gar nicht horen kdnnen.

Nicht horen zu konnen, das ist, wie vor einer hohen Mauer zu stehen, hinter der vieles verbor-
genundversperrtist, waswir gesellschaftliches Leben nennen. Nicht hdren zu kdnnen, bedeu-
tet nicht selten Kontaktlosigkeit. Diese Kontaktlosigkeit iberwinden viele gehdrlose Men-
schen mit Hilfe der Gebardensprache. Dank der Gebardensprache eine Gemeinschaft zu finden,
die zusammenhalt und in der man sich verstandigen kann, das ist ein grofes Gluck.

Ich wei aber auch aus eigener Erfahrung: Noch viel groRer ist das Gluck, daruber hinaus auch
(wieder) Zugang zur Welt der Horenden zu finden, die Mauer niederzureiften. Diese Chance gibt
uns die moderne Hortechnik, allen voran das Cochlea Implantat. Aber: Man kann das Horen
nichtanschaltenwiedas Licht. Horen mit einem Cochlea Implantat will gelernt sein. Und: Ohne
Horen gibt es keine echte Entwicklung der Lautsprache. Deshalb ist es ein Geschenk von Wis-
senschaft und Medizin, dass taub geborene Kleinkinder mit dem Cl heute schon in jener friihen
Lebensphase horen lernen, in der das Gehirn Gehortes mit Bedeutung verknipfen kann.

Noch wissen viele Menschen zu wenig oder Halbwahres Gber das Cl, auch Fachleute, wie Kin-
derarzte oder HNO-Arzte. Die Zahl der Menschen, denen ein Cl helfen kénnte, ist um ein Viel-
faches grofterals die Zahl der heutigen Cl-Trager. Darum ist es ein zentrales Anliegen der DCIG,
das Cl bekannter zu machen. Unser hochstes Gut ist dabei unsere Unabhangigkeit. Die besten
Experten furdas Horen mit Cl oder Horgerat sind wir Cl-oder Horgerat-Trager selbst.

Nichts tber uns ohne uns! Diesen Leitspruch der Selbsthilfe nehmen wir als Horgeschadigte
ernst. |hm Gultigkeit zu verschaffen, ist unser Auftrag fur die ndchsten Jahre!

lhr

Dr.Roland Zeh, Prasident DCIG e.V.

Taub

und trotzdem

horen

Barbara Gangler
Geschaftsfuhrerin

e

pE———

Gabi Notz
Sekretarin der Geschaftsfiihrung
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www.dcig.de
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Telefon 07307/ 925 7474

Fax 07307 / 9257475
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Prof. Dr. Dr. h.c. mult. Roland Laszig
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WIR SIND DIE DCIG

Was ist die Deutsche Cochlea
Implantat Gesellschaft?

Die DCIG ist ...

neutral. Als gemeinnutziger Verein vertritt sie horgeschadigte Menschen und fuhlt sich
ausschlieflich den Interessen dieser Menschen verpflichtet.

Die DCIG ist ...

frei. Das bedeutet auch, dass wir in unseren Meinungen und unserem Handeln frei sind
gegenuber Kliniken, Therapiezentren, Produzenten von Hortechnik oder sonstigen
Interessenverbdnden.

Die DCIG ist ...

politisch. Wir beziehen Stellung. Wir mischen uns tiberall ein, wo es um die Belange von
horgeschadigten Menschen geht.

Die DCIG ist ...

neugierig. Der Austausch mit Wissenschaftlern, Medizinern und Leuten aus der Praxis
ist uns wichtig! Dadurch sind wir immer auf dem aktuellen Stand.

Die DCIG ist ...

selbstbewusst. Wir setzen uns fur einen gleichberechtigten Umgang zwischen
Professionellen und Betroffenen ein.

Die DCIG ist ...

erfahren. Sie wurde vor 30 Jahren im Zuge der ersten Cl-Implantationen gegrundet.
Seither begleitet sie das Thema Cl-Versorgung sehr engagiert in Einzelfallen wie in der
wissenschaftlichen Diskussion. Inzwischen hat sie Uber 2100 Mitglieder, 8 Regionalver-

bande und uber 120 Selbsthilfegruppen. f

revtifiziert
O

STIFTUNG
GESUNDHEIT
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GRUSSWORTE

»,Zuhoren ist eine Grundtugend der Kommunikation. Kinder erlernen tiberhaupt
erst durch Horen und Nachahmen das Sprechen. Konnen sie sich mit Worten und
Satzen verstandigen, wachsen und intensivieren sich ihre Kontakte. Dadurch erwei-
tert sich ihr Horizont. ... Doch manche Ohren versagen ihren Dienst. Dann ist es
wichtig, die Horstorung schnell zu erkennen.”

(et Lot

Angela Merkel, Schnecke 72, 2011

,Wir miissen und werden ehrgeizig bleiben, um die selbstbestimmte und gleichbe-
rechtigte Teilhabe von Biirgerinnen und Biirgern mit Behinderung an der Arbeits-
welt zu verwirklichen.”

IO L

Olaf Scholz, Schnecke 61, 2008

,Die DCIG unterstiitzt zahlreiche CI-Selbsthilfegruppen in der ganzen Bundesrepu-
blik. Hier kommen Eltern von betroffenen Kindern, erwachsene CI-Tragerinnen und
CI-Trager und Ratsuchende zusammen, um sich iber ihre Probleme im Alltag, ihre
Sorgen, ihre Freuden und ihre Erfahrungen auszutauschen. Das schafft ein Gefiihl
des Zusammenhalts und der Unterstiitzung in schwierigen Situationen. ...

Die Deutsche Cochlea Implantat Gesellschaft e.V. fithrt eindrucksvoll vor Augen,
was Menschen bewirken konnen, wenn sie sich fiir andere Menschen einsetzen.*

lirlﬁ:t-fh-t'ﬁf m«m&

Winfried Kretschmann, Schnecke 94, 2016

»,Menschen mit Behinderung sind der Versuchung ausgesetzt, sich eine Parallelwelt
aufzubauen, die im Wesentlichen aus Menschen besteht, die ein ahnliches Handi-
cap haben. Nicht selten erschwert auch eine gewisse falsche Scham iiber die eigene
Einschrankung die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben. Im kleinen Kreis der
Schicksalsgenossen fiihlt sich jeder sicherer und vieles mag in der Tat unkomplizier-
ter sein. Ich halte diesen Riickzug aus der Gesellschaft, so verstandlich er ist, den-
noch fur falsch. ...

Ich plddiere dafiir, dass wir die Grenzen der Machbarkeit gelassen akzeptieren und
uns umso beherzter um das Machbare bemiihen. Denn die Miihe lohnt sich, das Rad
der gesellschaftlichen Kommunikation am Laufen zu halten.*

W ot

Wolfgang Schauble, Schnecke 59, 2008

,Ldangst wissen die Einrichtungen des Gesundheitswesens, was sie an der Selbsthil-
fe haben: keine Konkurrenz schlecht informierter Laien, sondern eine kompetente
Partnerin, die mit ihrem Engagement zum medizinischen Behandlungserfolg bei-
tragt. ... Ich mochte jedenfalls in einer Gesellschaft leben, in der es eine starke
Selbsthilfe, viel Engagement und eine grofde Solidaritdt gibt. Vielen Dank an die
Deutsche Cochlea Implantat Gesellschaft fiir ihr Engagement und alles Gute fir die
Zukunft!*

&hﬁfﬁé %ﬁ?,

Manuela Schwesig, Schnecke 93, 2016
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WIR SIND DIE DCIG

Emotionen im Bild

Afra, Jan, Max, Sabrina und Wolfgang haben ihre Gefuhle und Erlebnisse mit dem Cochlea
Implantat vor die Kamera gebracht. Fotografiert wurden sie dabei von den Teilnehmern des
DCIG-Workshops ,Hinter den Ohren unter die Haut! Bildsprache als Medium®.

»Ich will zeigen, was man mit einem Cl alles erreichen kann“

Max Pdhler (23 Jahre) aus Koblenz,
tragt zwei Ci

,Ich zeige gerne anderen Menschen, was man mit einem CI
alles erreichen kann. Ich wurde schon als Kind implantiert
und bin froh, dass meine Eltern sich damals dafiir entschie-
den haben. Dank der CI konnte ich die Fortbildungen zum
Industriemeister Metall und Internationalen Schweif3fach-
mann recht unkompliziert und binnen weniger Monate er-
folgreich absolvieren. Neben meiner Arbeit spiele ich Volley-
ball in zwei Vereinen: in einer Gehorlosen-Mannschaft und
in einer horenden. Im Gehorlosensport nutze ich viel die Ge-
bdrdensprache. Diese habe ich in einem CGrundkurs und von
Freunden gelernt, wodurch ich Gebarden aus unterschiedli-
chen Regionen und Landern mische.

Der Sport spielt fiir mich eine grof3e Rolle. 2016 war ich als
Zuschauer bei den Olympischen Spielen in Rio de Janeiro da-
bei. Die Sportjugend Rheinland-Pfalz hatte Plitze zu verge-
ben und Sportler mit einer Behinderung wurden bevorzugt,
so durfte ich mit. Drei Wochen waren wir in Rio und es war
eine beeindruckende Zeit. Olympia, das ist nicht nur Sport,
sondern auch Emotion - Trauer, Freude, Leidenschaft, Liebe
stecken da drin. Mich hat deshalb vor Ort vor allem der olym-
pische Gedanke interessiert. Der ist zwar da, aber er ist an-
ders als beim Behindertensport.

Ich finde, dass er beim Behindertensport sogar besser vertre-
ten ist, weil behinderte Menschen aus der Lebenserfahrung
heraus die Erkenntnis gezogen haben, respektvoll und riick-
sichtsvoll miteinander umzugehen. Die Reise hat mich moti-
viert, es noch einmal im Profisport zu versuchen und bei den
Deaflympics im Beachvolleyball anzutreten. “ -

»Hinter den Ohren unter die Haut! Bildsprache als Medium*
Beim Fotoworkshop der DCIG Mitte Februar standen vor und hinter der Kamera horgeschddigte Menschen. Angeleitet
wurden sie dabei von dem Profi-Fotografen Christian Borth.

Gefuhle Uber Bilder transportieren, das war die Aufgabe des Fotoworkshops fluir horgeschadigte Menschen, zu dem sich Mitte
Februar 17 Teilnehmer trafen. Dafiir hatte die DCIG e.V. eigens das professionelle Foto-Studio ,Westside Studios” in Frankfurt/
Mainangemietet, die Stylistin Cordula Schill und Make-up Artist Evelyn Fay kimmerten sich um die finf Laien-Models. Auch fur
die professionelle Begleitung hinter der Kamera war gesorgt. Der international renommierte Fotograf Christian Borth und sein
Assistent Frederick Reinhalter fuhrten die Teilnehmer in die Kunst des Fotografierens ein und zeigten, welchen Einfluss Pers-
pektiven, Licht, Kulisse, Styling und Make-up aufdie Wirkung von Bildern haben. Ziel waren Fotogeschichten, die die Erlebnisse
der Teilnehmer mit dem Cl zum Ausdruck bringen. Borth hatte bereits an zwei Blogwerkstatten der DCIG e.V. als Referent teil-
genommen, neben seinen Arbeiten fur Hochglanzmagazine ist er bekannt als sensibler Erzahler besonderer Geschichten.
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WIR SIND DIE DCIG

»Man kann auch mit Behinderung anderen helfen"

Jan Rohrig (22 Jahre) aus Limburg,
1Cl, 1 HOorgerat

»,Ich bin schon lange ehrenamtlich bei der Feuerwehr. Ei- Mir ist wichtig, den Leuten zu zeigen, dass man auch mit ei-
gentlich ist es schwierig, mit dem Horgerdt bei der Feuer- ner Behinderung anderen Menschen helfen kann.“

wehr zu sein. Auf Einsdtzen ist es ja immer laut. Selbst
meine guthorenden Ka meraden sagen, sie ver-
stehen nur 5o Prozent a von dem, was iber
Funk mitgeteilt wird. "

Ich habe mit zehn Jahren bei
der Jugendfeuerwehr angefan-
gen und ich will dabei bleiben, meine Kameraden
sind ja auch meine Freunde. Die Herausforderung ist,
dass man bei den Einsdtzen nie weifd, was auf einen zu-
kommt. Die Einsatzleiter wissen aber, dass ich nicht
gut hore. Ich kann mich deshalb darauf verlassen, dass
meine Kameraden wiederholen, wenn ich etwas nicht ver-
standen habe. Die Ablaufe selbst sind beim Einsatz gleich.

Da reichen auch Gesten. i

Mehr dazu im Internet: .

‘ schnecke-online.de

»Mit meiner Frau konnte ich nur noch schriftlich kommunizieren“

Wolfgang Kobler (76 Jahre),
aus Miihlheim, tragt zwei CI

,Ich bin aktuell in der Reha in Bad Nauheim. Von dem CI er-
fuhr ich erst nach meiner Ertaubung. Am 4. April 2016 hatte
ich einen Horsturz. Ich bin nachts aufgewacht und habe
plotzlich auf beiden Seiten nichts mehr gehort, selbst meine
eigene Stimme nicht. Mein Hausarzt hat mich dann zu ei-
nem Spezialarzt tiberwiesen. Sechs, sieben Monate lang ha-
ben meine Frau und ich uns nur iiber eine Zettelwirtschaft
unterhalten kénnen. Wir haben auf diesem Endlospapier ge-
schrieben, das wir zuhause massenhaft hatten.

Ende August bekam ich dann das erste CI. Ich konnte aber zu-
ndchst nichts verstehen. Gerade auf Feiern habe ich nur Ce-
rausche gehort. Das wurde erst mit der Zeit besser. Zum Trai-
nieren bin ich, wann immer es ging, nach Frankfurt am Main
gefahren. Das zweite CI bekam ich vor fiinf Wochen. Dank
der CI kann ich mich jetzt wieder unterhalten. Meine Schwie-
gertochter hat mich motiviert, meine Memoiren aufzuschrei-
ben. Durch das CI werden es nun einige Kapitel mehr.“

(Wolfgang Kabler als Model mit Visagistin)
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WIR SIND DIE DCIG

»,Cochlea Implantate sind fiir mich das Tor zur Welt"

Sabrina Franze (28 Jahre, rechts im Bild)
aus Rodermark, tragt zwei Cl

,Ich mochte den Menschen zeigen, dass man den Lebensmut
nicht verlieren darf. Dass es sich lohnt, um jeden einzelnen
Tag zu kampfen und weiterzumachen, auch wenn es einem
schwerfdllt. Es gibt immer eine Losung, manchmal leider
erst am Ende eines langen Tunnels.

Die CI habe ich seit bald vier bzw. fiinf Jahren. Meine Erfah-
rungen damit — positive wie negative — will ich in die Welt
hinaustragen. Das ist mir ganz wichtig. Ich bin durch eine
Erkrankung ertaubt und das hat mir meinen Lebenswillen
geraubt. Ich habe Morbus Meniére, monatelang konnte ich
gar nichts mehr machen. Standig hatte ich die Angst vor ei-
nem neuen Schwindelanfall. Der Austausch in einer Selbst-
hilfegruppe hat meine ganze Situation ins Rollen gebracht.
Diesen Erfahrungsschatz, den ich von den Menschen erfah-
ren habe, mochte ich heute weitergeben, deshalb leite ich
inzwischen eine eigene Selbsthilfegruppe.

Auferdem habe ich eine Umschulung zur Audiotherapeutin
gemacht, weil ich auch beruflich etwas mit Horschadigung
machen wollte. Die CI sind fiir mich das Tor zur Welt. Sie ge-
ben mir den Mut, wieder rauszugehen. “

(Neben Sabrina mit im Bild: Anne Beer (oben) und Lena Albrecht)

[ |

,,Das Cl ist etwas total Schones'

Afra Nickl (22 Jahre) lebt in Augsburg und
Miinchen, tragt kein ClI

,Ich will zeigen, dass das CI etwas total Schones ist. Es hat so
viele Vorteile und ist tiberhaupt nicht uncool oder lastig, wie
manche glauben. Ich mochte anderen mit meiner Teilnahme
an dem Projekt Mut geben, auch wenn ich selbst noch keine
Cl trage.

Vor drei Jahren war ich wegen meiner Horschadigung in der
Reha und habe dort das erste Mal CI-Trdger kennengelernt
und festgestellt, dass man sich ganz normal unterhalten
kann. Seitdem fahre ich regelmadfig auf die Blogwerkstatt
der DCIGC und geniefe das tolle Zusammengehorigkeitsgefiihl
auf diesen Reisen. Durch diese Kontakte habe ich meine eige-
ne Angst vor dem CI abgelegt.

Vorher hatte ich schon Sorge, wie das wohl ist, wenn man
unter der Dusche oder nachts nichts mehr horen kann. Wenn
ich irgendwann Mutter sein sollte und dann nichts mehr ho-
ren kann, wie geht das dann? Jetzt erlebe ich durch den Aus-
tausch, wie gut sie zurechtkommen und dass man ganz nor-
mal weitermachen kann. Das hat mir die Sorge vor der
Zukunft genommen.“

(Das Foto zeigt Afra Nickl mit Workshop-Teilnehmer Ole Driever)
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*0

Plotzlich taub nach Horsturz? Taub geboren? Allmahlich ertaubt?
Wir sind HIER! WIR: Beraten. Unterstiitzen. Vermitteln.

Fiir Jedermann?jal
Fiir Jedefrau? jal
FUrYuppies?Ja!
Fir Eltern? jal

Furjugendliche und Junggebliebene?Ja!

Fiir Senioren? jal

Fiir Selbstandige? Jal
Fiir Auszubildende? Jal
Fir Studierende? Jal!

Fir Auslander? J@l

Fiir Inlander? Jal

Fiir Babys?jal

Fur Hérgeschédigte?Ja!
Fiir sportler? jJal

Fur Berufstétige?Ja!

Fir Alleinverdiener? Jal
Fur Hartz—IV—Empf'anger?Ja!
Fiir Singles? Jal

Fiir Verliebte? Jal

Fiir Lebenskiinstler? @l
Fir Arzte? JQl

Fir Weltenbummler? jJal!
Fiir Erfinder? JAl

Fiir Alleinerziehende? JAl
Fiir ganz Normale? Jal

Fiir Exoten? jal

Gute Antworten-undwichtige Fragen: Wir verfolgen die aktu-
elle Forschung und mischen dabei mit. Z.B. bei Forschung zur
Frage, wie Sprachentwicklung bei CI-Kindern funktioniert.

Uber eigene Belange zu sprechen ist authentisch. Deshalb
fuhren wir jahrlich die Kampagne Dialog auf Augenhohe
durch. Da suchensich Uberall im Land Cl-Trager Gesprachs-
partner zu wechselnden Themen.

Lebenslanges Lernen ist die Antwort auf Stillstand. Deshalb
organisieren wir Fortbildungen furuns und unsere Mitglieder.

We are the experts! Deshalb beanspruchen wirunser Recht
auf Mitsprache. Uberall da, wo es um unsere eigenen Be-
lange geht. Nicht ohne uns uber uns!

Cl-Kinder sind schlau. Damit sie eine unbeschwerte Schulzeit
und viele Lernerfolge erleben, haben wir aufgeschrieben, was
flrsie wichtig ist. Davon konnen auch Lehrer noch lernen.

Cool mit Cl' Immer mehr junge Erwachsene haben Lust, Unge-
wohnliches anzupacken oder sich fur sich selbst und andere
einzusetzen. Deaf Ohr Alive - das ist mehrals nur ein Motto.

Ein ClI fur mein Kind? Wenn gehorlose Eltern sich entscheiden
mussen, denken sie an die Zukunft! Deshalb stehen wir bereit
und unterstltzen sie besonders intensiv.

Cl-Trager sind aktiv, lieben aber auch die kurzen Wege. Des-
halb sind wir im ganzen Land prasent. Ob Regionalverband
oder Selbsthilfegruppe - wir sind tberall ansprechbar.
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Deutscher CI-Tag —
DAS Hor-Event der DCIG

Unter dem Motto ,Das Cl soll so bekannt werden wie der Herzschrittmacher” (Michael
Schwaninger) findet seit 2005 jahrlich der Deutsche Cl-Tag statt. Quer durchs ganze Bundes-
gebiet fuhren Selbsthilfegruppen, Regionalverbande und Aktive der DCIG eine Fulle von
Veranstaltungen durch, vom Symposium uber Info-Tage mit Kliniken oder Reha-Zentren und
Stande in der FuRgangerzone bis hin zu Wettbewerben.

200K5. ,Das Jahr der grof3en Katastrophen. Das Jahr, in dem die Deut-
schen erstmals eine Frau zur Regierungschefin wdhlten. Das Jahr, in dem
nach Jahrhunderten wieder ein Deutscher Papst wurde.” (FAZ). Und:
Das Jahr, in dem der 1. Deutsche CI-Tag stattfand. Unter der
Schirmherrschaft von Andrea Spatzek, fritheren Generatio-
nen bekannt als Gabi Zenker aus der Lindenstrafie.

Weitere Schirmherren von CI-Tagen waren u.a. Eckart von
Hirschhausen (2009, 2015), Glinther Beckstein (2012) und Pe-
ter Maffay (2013).

2016. ,DieWahl von Donald Trump zum US-Prdsidenten, die Staatsaf-
fare um Jan Béhmermann, der Tod von David Bowie, die Trennung von
Angelina Jolie und Brad Pitt." (gmx.net) Und: Der tragende Slogan
»Ich bin taub, sprich mit mir" wurde fiir den 11. Deutschen
CI-Tag gewadhlt.

2017. Der CI-Tag bekommt ein neues Element hinzu: die
Kampagne. Unter dem Motto ,Dialog auf Augenhdhe” su-
chen nun erstmals Cl-Botschafter das Gesprach mit Professi-
onellen - in diesem Fall mit niedergelassenen HNO-Arzten.
Ziel: Authentische Informationen gegen falsche Skepsis und
Unwissen. Wir zeigen uns und die Moglichkeiten des CI in
seiner ganzen Bandbreite.

Impressionen vom Cl-Tag 2017: In Bonn (links), Bad Saulgau (rechts oben) und
Freiburg. Fotos: Bonner CI-Treff, Verena Megnin, Seelauscher

2018. Das Konzept von 2017 geht in die 2. Runde. CI-Bot-
schafter suchen dieses Mal Radiologen auf, um iiber die Pro-
bleme zu sprechen, die entstehen, wenn CI-Trager eine MRT-
Untersuchung brauchen. Wir wollen den Crund fiir diese
Schwierigkeiten wissen. Parallel dazu sucht die DCIG ge-
meinsam mit den CI-Herstellern und den Radiologen-Verban-
den nach Losungen.
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DIE DCIG IN DEN REGIONEN

Region

Zielgruppe(n)
Junge Selbsthilfe

Cochlea Implantat Verband Nord

Leer
(Ostfrigsland]

Schleswig-Holstein, Hamburg, Niedersachsen,
Bremen

Erwachsene, Jugendliche, Kinder

Junge Selbsthilfe: Familienwochenenden,
Teenie-Wochenenden, Deaf-Ohr-Alive

Anzahl SHGs 25 Selbsthilfegruppen
Besonderes Jahrlicher Mitgliederausflug, regelmafe
Newsletter, SHG-Leiter-Seminare,
Mitverantwortung 6. DCIG-Fachtagung 2018 Han
Kontakt www.civ-nord.de; vorstand@civ-nord.de ' .
O ge-hoer
Verein zur Forderung k
. Bielefeld und Erwachsener Siidn
Munster o | .
o) Region sudliche
rund um
m Zielgruppe: Junge ur
0 | T Eltern h
0 Padecibo Besonderes: Familier
' Info-Ver
Kontakt: BTonn@
Dortmund  gmy
m
O
Essen© |
Dﬁsseldorf Cochlea Implantat Verband 5e
o NRW Nordrhein-Westfalen
-
o Region Nordrhein-Westfalen
e Zielgruppe(n) Erwachsene, Jugendliche, Kinder
(61 Koln | Jungeselbsthife Deaf Ohr Alive NRW
- Anzahl SHGs 28 Selbsthilfegruppen
m Besonderes Regionale Zeitschrift CIV-News o
BOI’II SH-Preistrager 2016 Cl-Kopf
oA - ‘ 2014
AaChen Kontakt Www.civ-nrw.de, Coch
WWWw.Civ-news.deinfo@civ-nrw.de
Fulda Hess
Region
Zielgruy
Junge S
S — : Anzahl
! ochlea Implantat ‘
9: :) Verband NRW e.v. ik :iuwun m Mam el
|
(O8] 3
o e Kontak
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DIE DCIG IN DEN REGIONEN

Berlin-Brandenburgische Cochlea Implantat Gesellschaft

un%burg Region Berlin, Brandenburg {
Zielgruppe(n) Cl-Tragende aller Altersgruppen
Junge Selbsthilfe Junge Selbsthilfe: Familienwochenenden,
Teenie-Wochenenden
Anzahl SHGs 4 Selbsthilfegruppen :
Besonderes Gesellschafterin der CIC Berlin-Brandenburg

gGmbH -Werner Otto
Haus; Entwicklung der DCIG-Mitgliederdatenbank
Regionale Zeitschrift: infoClrkel

Kontakt www.bbcig.de; info@bbcig.de

2 3wy

_ Frankfurt
m (Oder)

6rgeschédigter Kinder fdebur§ i
iedersachsen e.V.

o
s Niedersachsen, m

Gottingen und Einbeck ’

d altere Horgeschadigte, -

yrgeschadigter Kinder COtth:
itage und -wochenenden, O

anstaltungen
gmx.de / www.ge-hoer.de

. ) Halle@ E}Saale)
Leigzig

ErLurt J%na

lear Implant Verband
en-Rhein-Main

Hessen, Saarland, Rheinland-Pfalz

pe(n) Erwachsene, Jugendliche, Kinder

2lbsthilfe Deaf Ohr Alive Rhein-Main www.doarm.de
SHGs 17 Selbsthilfegruppen

ores www.ohrenseite.info von Michael Schwaninger

mit Uber 200 Cl Erfahrungsberichten
aktiv auf Facebook civhrm.de
Mitverantwortung 5. DCIG-Fachtagung 2016
Regionale Zeitschrift: Cinderella

i www.bayciv.de, info@bayciv.de
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DIE DCIG IN DEN REGIONEN

: (61
(44

K Kleine Lauscher - Elterninitiative
zur lautsprachlichen Forderung
horgeschadigter Kinder

ocAachen

Region
Zielgruppe(n)
Kontakt

Saarbgﬂcken

A

Mittel- und Sudhessen, Nordl. Rheinland-Pfalz
Kinder
www.kleine-Lauscher.de

¥ Frankfurt

am Main
o

2 66
Mainz =

2 @

Manréheim

Wiurzb
o

o
Heidelberg

(65 |
Karlgruhe [ 81

Cochlea Implantat-Verband
Baden-Wiirttemberg

SH-Preistrager
Kontakt www.cCiv-bawue.de, info@civ-bawue.de

Region Baden-Wurttemberg

Zielgruppe(n) Erwachsene, Kinder

Junge Selbsthilfe Deaf Ohr Alive Baden-Wurttemberg
Anzahl SHGs 11 Selbsthilfegruppen

Besonderes Seminarangebote fur Mitglieder

Regionale Zeitschrift: CIV rund
2017 Workshop Junge Selbsthilfe regional

14 | Schnecke EXTRA
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DIE DCIG IN DEN REGIONEN

Erfurt
(o]

B B N Sl Nl e W W

o

Jena
< Chemnitz

Zwickau
o

Region
Zielgruppe(n)
Anzahl SHGs
Besonderes

SH-Preistrager
Kontakt

urg

Ni.ir%berg
3

Cochlea Implantat Verband Mitteldeutschland

Sachsen, Sachsen-Anhalt, Thiringen

Erwachsene, Kinder

9 Selbsthilfegruppen

Jahrliches Mitteldeutsches CI-Symposium
Gemeinsame Selbstverpflichtung aller Cl-Zentren
Mitteldeutschlands zur,Kommunikation auf
Augenhdhe in der Cl-Beratung vor und nach der OP
2015 Leitlinien fur die inklusive Beschulung
www.civ-mitteldeutschland.de, :
info@civ-mitteldeutschland.de

Regensburg
o :
Straubing
o
Ingolstadt W
' o o ,._;I"-? g
@ .
K3 Passau e
Y ' i A
! Augsbur ;
s go g Bayerischer Cochlea-Implantat-Verband bAYGLILYV
a _ _ .. Region Bayern
MU Zielgruppe(n) Erwachsene, Jugendliche, Kinder Junge Selbsthilfe
Junge Selbsthilfe Familienwochenenden, Teenie-Wochenenden
Anzahl SHGs 28 Selbsthilfegruppen
Besonderes Initiative und aktive Mitarbeit in

Kempten
(Allgau)

.Netzwerk Horbehinderung Bayern”

2010 (Induktives Horen in unserer Stadt / Bamberg),
2012 (Barrierefreiheit fur alle,

Infos Uber Cl in Braille-Schrift und Gebardenvideo)
2013 (Test Barrierefreiheit des MUnchner Flughafens)
2014 (Teenie-Wochenende ,So verstehe ich besser”)

SH-Preistrager

(95

Kontakt

www.bayciv.de, info@bayciv.de

Garmisch»Pgnenk_

——
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WIR SIND DIE DCIG

i Tag ik

der DCIG Geschaftsstelle

Morgens fruh in Deutschland. Im Autoradio lauft Bayern 2, mein Lieblingssender, seitich in
Deutschlands Suden arbeite. Mein Weg fuhrt mich von Ulm nach Senden Uber ein winziges
Stuck Autobahn - stressfreies Fahren ohne Stau, Ampeln und all die anderen Autofahrer, auf
die ich vielleicht fluchen musste. Entspannt zur Arbeit. Im Kopf ein Tagesplan!

Im Biiro ist Gabi Notz schon aktiv. Es liegen bereits eine Reihe
von Reisekostenantragen, Anschaffungsquittungen usw. be-
reit zur Unterschrift. Ich fahre meinen Computer hoch - der
Tag hat begonnen. Eine ganze Reihe neuer Nachrichten -ich
nehme mir kurz Zeit, um Dringendes herauszufiltern und zu
erledigen.

Unter den E-Mails sind etliche Reaktionen auf unsere aktuel-
le Umfrage. Dariiber freue ich mich - je mehr Antworten wir
bekommen, desto eher ldsst sich mit dem Gesamtergebnis
argumentieren! Weiter. Ein Referent, den ich vor ein paar Ta-
gen zur Fachtagung eingeladen habe, meldet sich zurtick und
sagt fiir den angegebenen Termin zu. Sehr gut! Und: Die
Deutsche Radiologengesell-
schaft bietet uns einen Stand '-T““‘.‘
auf ihrem Kongress an - das
passt sehr gut zu unserem
derzeitigen CI-Tags-Schwer-
punkt!

Es gibt auch andere Tage.
Etwa dann, wenn wieder
eine grofde Welle durch die
(,,sozialen®“) Medien zieht
iiber die Frage, ob das CI
nicht Teufelswerk sei und
alle Erfolgsgeschichten eher
Legende! Dann muss ent-
schieden werden, ob und wie
sich die DCIG dazu dufdert - Stellungnahmen, Erwiderungen,
Erklarungen missen geschrieben und verschickt werden -
am besten sofort!

Die Geschaftsstelle der DCIG konzentriert bei der Arbeit im Buro.
Fotos: Petra KreRmann

Lagebesprechung. Wir miissen iiberlegen, was alles fiir die
nachsten grofleren Veranstaltungen bis wann zu erledigen ist.
Z.B. die Fachtagung 2018: Wie regeln wir das mit den Uber-
nachtungsangeboten? Haben wir von allen Referenten die Zu-
sagen? Wie gestalten wir die Einladungen und tiberhaupt die
Offentlichkeitsarbeit? Welche Medien wollen wir haben? Und
haben wir geniigend Vorlauf, um die Fristen zu garantieren?

Das Telefon klingelt. Eine Frau meldet sich und berichtet von
einem syrischen gehorlosen Flichtlingsjungen, der ohne
Horhilfen aufgewachsen ist und nun mit 13 Jahren CIs be-
kommen hat. Die Sprachentwicklung bliebe aus, was konne
man denn noch tun? Dieses Gesprach wird eine Weile dauern
und eine Reihe weiterer Gesprache nach sich ziehen ...

Ich wende mich einem Forderantrag zu, der diese Woche
rausgehen soll. Gabi Notz hat schon den Finanzierungsplan
erstellt, nun geht es darum, das Projekt so zu beschreiben,
dass es die potentiellen Kostentrager iiberzeugt und sie den
Sinn der geplanten Ausgaben nachvollziehen konnen. Ich ar-
beite hochkonzentriert. Es ist still im Biiro.

Plotzlich hore ich Gabi Notz aus dem Nachbarbiiro laut aufla-
chen. Ein Anrufer hatte sich bei ihr erkundigt, ob es CIs auch
fiir Hunde gebe und ob wir da jemanden empfehlen konnten!
Konnen wir nicht, aber lustig ist es schon!

Es ist Nachmittag geworden, die Anrufe und E-Mails werden
weniger, und es ist eine gute
Zeit, um Texte zu schreiben,
Umfragen zu entwertfen,
Hintergrundinformationen
zu sammeln. Immer noch
versuche ich zu begreifen,
was dahinter steckt, dass das
bisherige Sozialgesetzbuch
VIII (Kinder- und Jugendhil-
fe) so umgestaltet werden
soll, dass auch behinderte
Kinder in diesem Sinne Kin-
der sind. Natiirlich geht es
um Geld und Zustdndigkei-
ten, und aus natirlicher
Skepsis heraus wittere ich
dahinter eher das Bestreben, Geld zu sparen, als zusatzliches
Celd frei zu machen. Wo also sind die Haken? Wo konnten
sich unsere Mitglieder dabei schlechter stellen? Wo miissen
wir aufpassen und uns gegebenenfalls zu Wort melden, um
Verschlechterungen zu verhindern? Oder es zumindest versu-
chen?

Ich merke allmahlich, dass ich einen Tapetenwechsel brau-
che. Zeit, das Biiro zu verlassen. Hinein ins Auto, Bayern 2
angestellt und zuriick auf mein winziges Stiick Autobahn!

Halt! Im Sommer schiebe ich noch ein paar Runden in den
naheliegenden Baggerseen ein, bevor ich - dann erfrischt
und ausgepowert — auf meinem winzigen Stiick Autobahn
nach Hause fahre. Und gelassen all die anderen Autofahrer
an mir vorbeiziehen lasse und einfach nur im gleichmafdigen
Verkehrsstrom mitschwimme...

Barbara Gangler
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BASISWISSEN

Was ist ein

Cochlea ist das lateinische Wort fir Schnecke. Weil das Innen-
ohr an die Form eines Schneckengehduses erinnert, wird es
Cochlea genannt. Die Cochlea wandelt Schall in elektrische Im-
pulse um und leitet sie an das Gehirn weiter.

Was ist ein Cochlea Implantat?

Das Cochlea Implantat (Cl) ist eine Innenohrprothese. Es hilft,
wo die Cochlea nicht ,Ubersetzen” kann oder diese Fahigkeit
verloren hat: Es kann Taube hdrend machen. Cls wandeln
Schall in elektrische Impulse um, durch die der Hornerv im In-
nenohr stimuliert (angeregt) wird. Ein Cl besteht aus zwei Teilen:
dem Implantat mit der Elektrode fir die Cochlea, das operativ
hinter dem Ohr in den Schédelknochen eingesetzt wird, und
dem Sprachprozessor mit der Sendespule, der wie ein Horgerat
am Ohr getragen wird. Horgerdte hingegen verstdrken den
Schall. Sie helfen bei Schwerhdrigkeit.

Fiir wen kommt ein Cochlea Implantat in

Frage?

Fir Kinder und fir Erwachsene, die gehdrlos oder hochgradig
schwerhdrig sind und denen herkdmmliche Horgerate wenig
oder gar keinen Nutzen bringen — oder nicht mehr bringen. Auch
fir Menschen, die infolge einer Erkrankung, wie z.B. eines Hor-
sturzes oder eines Unfalls, ihr Gehor verloren haben. Vorausset-
zung flr eine erfolgreiche Implantation ist ein funktionsféhiger
Hornerv. Ob der Hornerv intakt ist, kann nur in einer Hals-, Na-
sen-, Ohrenklinik (HNO) festgestellt werden.

Wann solite ich mir ein Cochlea Implan-

tat einsetzen lassen?

Moglichst friihzeitig, sobald die Taubheit sicher festgestellt
wurde. Gehdrlos geborene Kinder sollten innerhalb des ersten
Lebensjahres ein Cl bekommen. Die Erstimplantation kann ab
dem flnften Lebensmonat vorgenommen werden. In den ersten
Lebensjahren entwickelt sich das Hor- und Sprachzentrum im
Gehirn. Wenn das Kind in dieser Lebensphase nichts hort, bil-
det sich das Hér- und Sprachzentrum nicht richtig aus. Auch bei
Erwachsenen gilt: Je klrzer die Phase der Taubheit ist, desto
leichter wird es fallen, das Hoéren und Verstehen wieder zu ler-
nen.

Was sollten Eltern wissen?

Unter tausend Neugeborenen kommen in der Regel ein bis drei
Babies mit Horstérungen zur Welt. Seit 2009 werden in Deutsch-
land alle Neugeborenen auf ihr Hérvermdgen hin untersucht
(Neugeborenen-Horscreening). Das dauert nur wenige Minuten
und ist absolut schmerzfrei und ungefahrlich. Die Messungen
kénnen einen Hoérschaden mit hoher Wahrscheinlichkeit auf-
decken. Alle Kinder mit einem auffélligen Screening-Ergebnis
missen nachuntersucht werden.

17 Fragen, 17 Antwc

Ist es mit der Operation getan?

Nein. Horen will gelernt sein. Jeder Patient hoért anders. Das Ge-
hirn muss erst lernen zu begreifen, was die elektrischen Signale
bedeuten, die es auf dem Weg Uber Ohr und Gehdrnerv emp-
fangt. Das ist wie bei einer Fremdsprache: Wenn ich die Bedeu-
tung der Woérter nicht kenne, nehme ich nur Téne wahr, ohne zu
verstehen. Deshalb folgt auf die Operation in einer spezialisier-
ten Klinik die Erstanpassung: Das Cl wird so eingestellt, dass
der Patient moglichst viel wahrnimmt, Gerdusche méglichst gut
identifizieren kann und sie nicht als unangenehm empfindet.
Diese Einstellung muss regelmaBig Uberprift und der Hoér-Ent-
wicklung des Patienten angepasst werden. Parallel dazu ist ein
intensives Hortraining notwendig. Am Anfang findet es im Rah-
men einer intensiven stationdren oder ambulanten, auf jeden
Fall multi-disziplindren Therapie (Reha) statt. Danach sind CI-
Trager auf eine lebenslange Nachsorge angewiesen — und vor
allem auf ihr eigenes, aktives Lernen-Wollen.

Wo kann ich mich oder mein Kind

operieren lassen?

Inzwischen bieten mehr als 80 Kliniken in Deutschland CI-Ope-
rationen an. Wichtig sind die Erfahrung des Chirurgen und die
Zusammenarbeit mit erprobten Therapeuten. Das Einsetzen
von Elektroden ins Innenohr stellt keine Routine dar, denn jede
Cochlea ist anders.

Erfolgreich kann die Operation nur dann sein, wenn der Hérnerv
im Innenohr intakt ist. Schon um dies sicher festzustellen, sollte
das operierende Team auf Fachleute anderer medizinischer
Disziplinen zugreifen kdnnen. Das ist am ehesten in groBen
HNO-Kliniken der Fall. Achten Sie darauf, dass die Klinik sich
verpflichtet hat, den Leitlinien der ,,Deutschen Gesellschaft fiir
Hals-, Nasen-, Ohren-, Heilkunde, Kopf- und Hals-Chirurgie® zu
folgen! Auf www.schnecke-online.de finden Sie Hinweise auf
Kliniken und Cl-Zentren.

1. Implantierter
Elektrodentrager

2. Implantat

3. Magnet

4. Cl-Prozessor
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BASISWISSEN

CI?

rten

*

Schnecke - 9

[ schnecke-online.de ‘

LIRS

Basiswissen zum download als PDF:
www.schnecke-online.de

Wie lange muss ich im Krankenhaus

bleiben?

In der Regel drei bis vier Tage.

Findet die Operation unter Vollnarkose statt?

Wie lange dauert die Operation?

o
o

In der Regel zwischen zwei und vier Stunden.

Wie riskant ist eine solche Operation?

Eine Cochlea-Implantation ist nicht riskanter als jede andere
Operation am Mittelohr unter Vollnarkose. Um das Risiko zu mi-
nimieren, sollten Sie sich in die Hande eines Cl-erfahrenen
Teams begeben. Die Operation sollte ,,minimal-invasiv® erfol-
gen, im Sinne einer ,;soft surgery”, also unter geringstmdglicher
Beschadigung von Gewebe und Knochen. Wichtig ist auch,
dass ein eventuell vorhandenes Rest-Hérvermdgen erhalten
bleibt und der Hoérnerv nicht beschéadigt wird — auch im Blick auf
kinftige technische und medizinische Fortschritte.

Kann ich sofort nach der Operation

wieder hoéren?

Nein. Zunachst muss die Wunde verheilen. Das kann bis zu vier
Wochen dauern. Erst dann wird der Sprachprozessor zuge-
schaltet. Er muss auf das individuelle Hérvermdgen des Patien-
ten programmiert werden. Diese Einstellung wird regelmaBig
Uberprift und verfeinert. Das geschieht in darauf spezialisierten
Cl-Zentren. Dabei muss es jederzeit mdglich sein, einen Arzt
hinzuzuziehen. Ziel der Anpassung des Sprachprozessors ist
es, dass der Patient mdglichst das komplette Spektrum an Ge-
rduschen, Ténen und Stimmen héren und unterscheiden kann.
Das kann sehr schnell erreicht werden, es kann aber auch Mo-
nate oder Jahre dauern. Dabei helfen spezialisierte Therapeu-
ten. Der Wille zum Lernen und Geduld sind unverzichtbar.

Kommt ein CI auch in Frage, wenn nur

ein Ohr ertaubt ist?

Inzwischen, dank des technischen Fortschritts: ja. Menschen,
die auf einem Ohr normal héren und im anderen mit einem CI
versorgt sind, berichten von besserem Verstehen, besseren
Méglichkeiten im Beruf und groBen Gewinnen an Lebensquali-
tat. Nur wer auf beiden Ohren hort, kann Klangquellen orten.

Gibt es unterschiedliche CI-Systeme?

Fiir welches sollte ich mich entscheiden?

Zurzeit bieten vier Hersteller Cochlea-Implantate an, die alle
nach dem gleichen Prinzip funktionieren, sich aber in Details,
Design und Zubehér unterscheiden. Zumeist stellen diese Fir-
men auch andere, verwandte medizinische Hilfsmittel her: zum
Beispiel Horgerdte, knochenverankerte Horhilfen, Mittelohrim-
plantate oder Hirnstammimplantate. Manchmal lassen sich un-
terschiedliche Hilfen kombinieren. Welches System fir Sie das
Beste ist, sollten Sie mit lnrem Arzt besprechen.

Wenn ich auf beiden Ohren taub oder

extrem schwerhérig bin - sollte ich mir
dann gleich zwei Cls einsetzen lassen?

Ja, denn ein beidseitiges Horen ist immer besser als Héren nur auf
einem Ohr. Dariiber sollten Sie mit dem behandelnden Arzt spre-
chen. Wichtig ist, dass beide Ohren mdglichst optimal mit einem
Hoérsystem versorgt sind. In manchen Fallen kann es auch sinnvoll
sein, auf einem Ohr ein Cl einzusetzen, aber auf dem anderen ein
Horgerét zu nutzen. Fachleute sprechen dann vom bimodalen H6-
ren. Auf jeden Fall hat es groBe Vorteile, auf beiden Ohren zu héren
(binaurales Hoéren). Umgebungsgerdusche sind dann leichter zu
identifizieren und zu orten, das Sprachverstehen ist besser. Das
hilft in der Schule, im Beruf und in der Freizeit. Es mindert Gefahren
im StraBenverkehr und erleichtert den Musikgenuss.

Hore ich mit dem CI dasselbe wie ein

normal Horender?

Nein. Zwei Menschen héren niemals exakt dasselbe. Cl-Trager
kdnnen immer nur anndhernd ,normal“ héren. Wie weit diese
Annégherung geht und wie schnell sie erreicht wird, hangt ganz
vom einzelnen Patienten, der Dauer und Ursache der Taubheit,
vom Verlauf der Operation, dem Stand der Technik und der
Qualitédt der Nachsorge ab. Viele Cl-Trager klagen vor allem
Uber Probleme beim Telefonieren, in einer lauten Umgebung
(Storschall) oder beim Musikgenuss. Im Allgemeinen gilt: Je
moderner die eingesetzte Technik und je qualifizierter die Nach-
sorge ist, umso unbedeutender werden diese Probleme.

Wie teuer ist ein Cl - und welche Kosten

tibernehmen die Krankenkassen?

Die Versorgung mit einem CI kostet derzeit etwa so viel wie ein
Auto der unteren Mittelklasse. Hinzu kommen die Nachsorgekos-
ten und die Kosten von Batterien und Ersatzteilen. Oft ist auch
weiteres Zubehdr wie Mikrofone und Verstarker oder Ubertra-
gungsanlagen (FM-Anlagen) notwendig, um ein besseres Verste-
hen in Klassenzimmern, Horsalen, Bliros oder Konferenzen zu er-
moglichen. Wenn die medizinischen Voraussetzungen gegeben
sind (Indikationen), tragen die Gesetzlichen Krankenkassen diese
Kosten vollsténdig. Fir Zubehor sind oft auch andere Kostentrager
zustandig. Ein Erfahrungsaustausch dazu findet in Selbsthilfe-
gruppen von Cl-Trégern statt. Eine solche Selbsthilfegruppe gibt
es womdglich auch in lhrer Nahe. Adressen finden Sie in jeder
Schnecke und unter www.dcig.de 9
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DEAF OHR ALIVE!

DIE BLOGCOMMUNITY DER DCIG

Wenn aus kleinen Ideen grol3e Projekte werden und aus starken Persdnlichkeiten eine noch starkere Gemeinschaft, dann spre-
chen wir von der BlogCommunity der DCIG: www.deaf-ohr-alive.de. Die urspringliche Blogwerkstatt ist erwachsen geworden
und hat sich vom Workshop motivierter Blogger zum Multi-Workshop bloggender Motivatoren entwickelt - mit Schreibwerk-
statten, Tanztheatern oder Fotoworkshops und dem unvergleichlichen Gefiihl eines lebhaften Zusammenhalts.

Dieses ,Wir", das bei uns aufkeimt, lasst sich nicht erklaren, aber erleben. Erlebe Du es gemeinsam mit uns: WIR? Nur mit DIR!
Mach’ mit und mach Dein ,Deaf Ohr Alive” - es lohnt sich.

REGIONAL I/ERBUNDEN

Deaf Ohr Alive

BREMEN

Norma Ganger & Team

Bremen

bremen@deaf-ohr-alive.de

Deaf Ohr Alive

NRW

Stefanie Ziegler & Team

www.facebook.com/doa.nrw
stefanie.ziegler@doa-nrw.de

Deaf Ohr Alive

BaWu

Tilmann Stenke & Team

Stuttgart

stuttgart@deaf-ohr-alive.de

HannoVerHort

Christian Ahlborn & Team

Hannover
hannoverhoert-doa@web.de

Deaf Ohr Alive

RHEIN-MAIN

Team DOA Rhein-Main

ww.doa-rm.de

info@doa-rm.de



Oliver Hupka, Griinder der DCIG Blogwerkstatt

Dieses Foto entstand beim DCIG Fotoworkshop
,Hinter den Ohren unter die Haut” WWWDEAF'OHR_AL"/EDE



SCHNECKE

Horen? Schnecke lesen!

Josephine Seifert tragt ein CI und spielt Cello. Thomas Kinzl
tragt zwei Cochlea Implantate und studiert Hortechnik und
Audiologie. Auch Jiirgen Brotz ist beidseitig CI-versorgt und
managt Telefonkonferenzen.

Josephine Seifert, Thomas Kiinzl und Jirgen Brotz haben in
der Ausgabe Nummer 98 der Schnecke tiber ihren Weg zum
Horen mit CI berichtet, tiber Hohen und Tiefen.

Erfahrungsberichte wie diese finden sich in jeder Ausgabe
der Schnecke.

Seit bald 30 Jahren beschreibt die Zeitschrift der DCIG nicht
nur aufmerksam den Fortschritt von Wissenschaft und Tech-
nik rund ums Héren. Sie nimmt dabei vor allem konsequent
die Perspektive derer ein, um die es geht: der Menschen, jun-
ger wie dlterer, die ohne Hilfen nichts oder fast nichts horen
kénnen.

Menschen wie Josephine Seifert, Thomas Kiinzl oder
Jurgen Brotz. Oder wie Andreas Dahme, der als
Physiker Prozessoren justiert hat und
spater selbst zum CI-Trager wurde.
Wie die kleine Angel aus Ugan-
da, der Spender zum Ho-
ren mit CI verhalfen.
Wie Bjorn Koch,
der Schwimmer
trainiert und seine
eigenen CIs nur ab-
legt, wenn er selbst
ins Wasser springt.

In jeder Ausgabe der
Schnecke berichten CI-Trdger
von ihren Hoffnungen und

Horens befassen: Mediziner, Neurobiologen, Audiologen,
Psychologen... Die (kleine) Redaktion der Schnecke hilft ihnen,
falls notig, dabei, Kompliziertes so verstandlich wie nur
moglich darzustellen.

Eigentlich sollte die Schnecke in jeder Kinderarztpraxis lie-
gen, in jeder HNO-Praxis sowieso, in allen HNO-Kliniken,
bei jedem Akustiker. Davon sind wir noch ein Stiick weit ent-
fernt. Schlief3lich steht kein grof3er Verlag hinter der Schne-
cke, sondern ein gemeinniitziger Verein der Selbsthilfe. An-
zeigen, Abogebiihren und Spenden machen vieles moglich
—wofiir wir unendlich dankbar sind -, aber eben nicht alles.

Wir brauchen Sie!

Damit noch mehr Menschen aus unabhdngiger Quelle erfah-
ren, wann und wie und wem Horgerdte oder Implantate hel-
fen, in die Welt der Tone und Sprachen zuriickzufinden,
brauchen wir Sie. Ja: Sie! Indem Sie dieses Extra weitergeben,

vielleicht selber die Schnecke abonnieren oder Arzten
und Akustikern empfehlen, genau das
Zu tun.

Denn noch langst
nicht jeder, dem
ein Cochlea Im-
plantat zu einem
neuen, erfiillteren Le-
ben verhelfen konnte
- vorausgesetzt er oder
sie strengt sich an -,
weif$ davon. Allerlei Un-
sinn wird weitererzahlt.
Manche ,Information” ist
langst verstaubt.
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auch von Sorgen, Angsten und WD e * ot b aktuell, immer auf dem
v S et il .
Enttduschungen. G\g»g@;‘?vjﬁ@“ ﬂ.ﬁﬂﬁvﬁ‘,\v‘“‘“ ' stand der Dinge und der
L o Hohe der Zeit. Zwar erscheint

In jeder Schnecke finden sich die aktu-
ellen Adressen von mehr als hundert
Selbsthilfegruppen (fast) {iiberall in
Deutschland. Auerdem: Hinweise auf &"
interessante Veranstaltungen rund ums

Horen ganz in Ihrer Nahe.

In jeder Schnecke finden sich Griinde zu staunen, sich zu wun-
dern, zu begeistern oder - auch das muss sein - hier und da
zu schmunzeln.

Arzte und Therapeuten zdhlen ebenso zu den Autoren der
Schnecke wie Cesundheitsexperten, Juristen und die besten
Wissenschaftler jener Facher, die sich mit dem Wunder des

sie nur vier Mal im Jahr, aber
zwischendurch fiittern wir
unser Internet-Kind: schnecke-
online.de

» %

¥

www.schnecke-online.de ist DIE unabhangige, allein am Pa-
tientenwohl orientierte Internetquelle fiir Informationen
rund ums Horen mit CI. Uberzeugen Sie sich selbst!

Klicken Sie uns an!

Mehr dazu im Internet: .

schnecke-online.de
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Wer hat’s erfunden?
Wie das CI vom Himmel fiel ...

Heureka! Ein Blitz! Ein Trommelwirbel! Und da ist sie, die weltverandernde Idee, die bahnbre-
chende Erfindung - aus der dann nur noch ein paar Techniker ein wundervolles Gerat oder
eine verbluffende Maschine bauen mussen! Den Geschirrspuler. Die elektrische Zahnburste.
Den Fernseher. So stellt man es sich vielleicht vor, wenn jemand eine Entdeckung oder Erfin-
dung macht. Doch in Wirklichkeit tragen immer viele Forscher und Denker aus verschiede-
nen Disziplinen dazu bei, entstehen ahnliche Gedanken an vollig getrennten Orten der Welt
zur gleichen Zeit. Warum sollte es beim Cl anders gewesen sein?

Also begeben wir uns auf die Reise, um all jene Winkel der
Welt zu erkunden, in der sich Leute mit der Frage befasst ha-
ben, wie man das Horen simulieren kann, obwohl da gar
nichts ist, womit man horen konnte.

Um 1800. Italien. Dpass Forscher und Erfinder ein
bisschen verriickt sind - oder, je nach Sicht, auch leiden-
schaftlich — wissen wir spdtestens seit Daniel Diisentrieb.
Und anders ldsst es sich wohl kaum erkldren, dass jemand
in Italien um 1800 auf die Idee kam, eine Batterie (eben-
falls gerade von ihm erfunden) mit Metallstabchen zu ver-
sehen und sich diese Stabchen in das eigene Ohr zu ste-
cken. Was Alessandro Volta da horte, beschrieb er als eine
,kochende dickfliissige Suppe®“. Aber immerhin bemerkte
er schon damals, dass es zwischen einer elektrischen Sti-
mulierung und einer Sinnesempfindung offenbar einen
Zusammenhang gab.

Es verging einige Zeit, in der weitere wichtige Entdeckungen
gemacht wurden, etwa zur Physiologie und Funktion des Ge-
hirns.

1936 USA. Cersuni und Volokhov fanden 1936 heraus,
dass es die Cochlea ist, die stimuliert werden muss, wenn Ho-
ren erzeugt werden soll.

1957 Paris, Frankreich. andré Djourno entwickelte
in Paris ein funktionierendes Cochlea Implantat, das Charles
Eyriés einem Patienten einsetzte. Der konnte tatsdchlich
nach einigem Training Worter erkennen! Dieses erste Im-
plantat bestand aus einer einzigen Elektrode, verfiigte noch

o

Fotos: AAOHNSF

André Djourno, Daniéle Kayser und Charles Eyriés

nicht iber einen Sprachprozessor und war kein Langzeitim-
plantat.

1961 USA. william House konstruierte und implantierte
ein einkanaliges Implantat. Es wurde vom Korper des Patien-
ten abgestofden.

1963 Bundesrepublik Deutschland. auch die
Wissenschaftler Zollner (Freiburg) und Keidel (Niirnberg)
hatten die Idee, eine Elektrode direkt in der Cochlea zu plat-
zieren. Und: Die Ubertragung des Stroms auf die Elektrode
sollte durch die Haut erfolgen und einen Frequenzbereich von
300-3000 Hz abdecken.

Dr. William F. House arbeitet an einem Operations-Mikroskop

7oer Jahre USA. william House hat es geschafft. Jetzt
istes da und von der Zulassungsbehorde genehmigt, das erste
Langzeitimplantat mit einem tragbaren Sprachprozessor! Al-
lerdings noch immer mit nur einer Elektrode - einkanalig.

70er Jahre 6sterreich. Ingeborg und Erwin Hoch-
mair begannen mit der Entwicklung von Cochlea Implanta-
ten an der Technischen Universitit in Wien. Im Dezember
1977 wurde ihr CI erstmals implantiert, die Toniibertragung
funktionierte jedoch noch nicht.

Schnecke EXTRA | 23




GESCHICHTE

7oer Jahre Frank-
reich. Auch Claude-
Henri Chouard und sein
Team entwickelten ein
mehrkanaliges CI, das
implantiert wurde.

7oer Jahre Aus-
tralien. Ein kleiner jun-
ge fasste den Entschluss:
,Wenn ich grof$ bin, will
ich Ohren heil machen!“
Craeme Clark studierte
konsequenterweise HNO-
Heilkunde und verbrach-
te weitere Jahre damit,
die bisherigen Erfahrungen mit der Entwicklung eines
Lkiinstlichen Gehors” zu studieren. Clark hatte ein ehrgeizi-
ges Ziel: Er begniigte sich nicht damit, dass ertaubte Men-
schen Tone und Laute wahrnehmen konnen, er wollte, dass
taub geborene Kinder so gut horen, dass sie die Sprache er-
werben konnen.

Graeme Clark 1969 an der Universitat
Sydney

IThm war klar, dass er das Problem der Stimulation der Sinnes-
zellen direkt in der Cochlea losen musste. Doch zunachst
scheiterten alle Versuche, eine Elektrode in die winzigen
Windungen so weit wie notig einzufiihren. Sie war zu dick,
zu weich, zu kurz. Der ziindende Funke kam Clark wahrend
eines Sommerurlaubs am Strand. Die Idee: Die Elektrode
musste nach oben hin diinner werden, so wie bei Grashal-
men, die er am Strand beobachtete. Tatsachlich implantierte
Clark daraufhin ein mehrkanaliges System, das in die Coch-
lea eingefiihrt und mit einem tragbaren Sprachprozessor ver-
bunden wurde. Eine iiberzeugende Bauweise des CI war ge-
funden. Auf der Crundlage von Clarks Entwicklungen und
mit Hilfe der australischen Regierung wurde 1979/80 die Fir-
ma Cochlear gegriindet.

8oer Jahre Diiren, BRD. Paul Banfai setzte - um die
Cochlea zu ,schonen® - Elektroden aufderhalb der Horschne-
cke ein und verband sie mithilfe eines Steckers mit einem
Sprachprozessor. Doch leider ohne nennenswerte Horerfolge.
Zudem sorgte die offene Steckerverbindung fiir Kurzschliisse,
eiternde Wunden, oxidierte Kontakte. Noch schwerwiegen-
der: Das CI bekam einen schlechten Ruf als ehrgeiziges, aber
nicht funktionstiichtiges Projekt.

8oer Jahre Osterreich. xurt Burian implantierte in
Wien die weiterentwickelten Cochlea Implantate des Forscher-
Ehepaars Hochmair. Ebenso wie bei Clarks Projekt handelte es
sich um mehrkanalige Elektroden. 1988 griindeten die Hoch-
mairs die Firma Med-el, die heute in Innsbruck zuhause ist.

8oer Jahre Hamburg/Hannover, BRD. Emst
Lehnhardt reiste 1983 nach Australien, um Clark kennenzu-
lernen und mit ihm gemeinsam zu operieren. Schon im Fol-
gejahr setzte er die ersten Implantate ein. Angesichts von Ge-
genwind und Desinteresse in der Fachwelt und bei Geldgebern
war es eines seiner grofdten Anliegen, den Ruf des Cochlea
Implantats positiv zu besetzen und es bekannter zu machen.
Was Lehnhardt immer klar war: Nur mit Nachsorge (Reha)

Auch Gebrauchsgegenstande haben eine Geschichte. Zu-
meist denkt man nichtdariber nach und empfindet die Din-
ge, die man nutzt, als zeitlos, als schon immer da gewesen.
Vielleicht ist es ein gutes Zeichen, dass es vielen Cl-Tragern
mit ihren Gerdten ahnlich geht. CI? Gab's das nicht schon
immer? Noch ist das Innovative daran zu splren, der Hauch
des Pionierhaften, gibt es viele, die noch nie davon gehort
haben. Aber immer schneller wird das Besondere zum Nor-
malen.

Der Blick zurtck in die Entstehungsgeschichte macht das
Normale wieder zum Besonderen, indem er zeigt, dass auch
das Cl nicht vom Himmel gefallen ist. Er gibt uns einen Ein-
druck davon, wieviele Menschen wie lange Zeit daran arbei-
ten mussten, gegen viele Widerstande und Vorbehalte, und
wie Entwicklungen in verschiedenen Disziplinen ineinan-
der greifen mussten, damit am Ende dieses smarte, leis-
tungsstarke Gerat hinter dem Ohr uns den Anschluss an die
horende Welt ermdglicht.

und mit sorgfaltigen, individuellen CI-Anpassungen an die
fortschreitende Horentwicklung kann ein CI-Trager von dem
Potential eines Cl umfassend profitieren.

8oer Jahre Deutsche Demokratische Repu-
blik. Ein Team um den Mediziner Hans-Jurgen Cerhardt
und den Diplomingenieur Hermann Wagner entwickelte an
der Ost-Berliner Charité ein DDR-eigenes, einkanaliges Coch-
lea Implantat. Kurz vor dem Zusammenbruch der DDR gelin-
gen die ersten Implantationen.

1988. Hannover. Ernst Lehnhardt implantierte das ers-
te Kind im Alter von zwei Jahren.

1990. Hannover. professor Lehnhardt griindete das
weltweit erste CI-Reha-Zentrum. In der Unterstiitzung wur-
den schon damals klare Unterschiede zwischen Kindern und
Erwachsenen gemacht. (bg)

i}

Ernst Lehnhardt und Hanna Stuhr

Quellen: Kapek, Claudia (2017): Die Geschichte des Cochlea-Implantats. https://www.
mta-dialog.de/artikel/die-geschichte-des-cochlea-implantats.html, am 28.2.2018
Julia Goehler: Der aktuelle Stand der apparativen Versorgung und audiologischen Dia-
gnosik horgeschadigter Schiiler an einer Schule fiir Horgeschddigte in Hessen. PH Hei-
delberg 2007 ), Schnecke, Helden des Horens, Ausgaben 91,92, 94, 95, 96, 98
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Ein Blick in die Glaskugel?
Nein, aber eine Agenda fur die

nachsten Jahre!

Vor gar nicht langer Zeit machte sich ein kleines Madchen auf, die Welt mit Cl zu erobern. Sie
war eine Wasserratte, unerschrocken, draufgangerisch. Sobald sie einen See sah, war kein
Halten mehr. Doch leider musste sie lernen, dass sie nicht mit ihrem Cl ins Wasser durfte. Das
beschaftigte sie. Und so stand eines Tages auf ihrem Wunschzettel: ,Ein CI, mit dem ich

schwimmen kann.”

Die Idee, dass CIs mal ins Wasser konnen, erschien damals
unvorstellbar. Ein Kinderwunsch eben, man lachelte milde
und dachte erwachsen, dass ein solcher Wunsch irgendwas
zwischen naiv und tollkithn ware.

Die Entwicklung der darauffolgenden Jahre hat uns eines
Besseren belehrt.

Welche Wiinsche gibt es heute, die wir —aus dieser Erfahrung
heraus-am besten doch ernst nehmen und zu Planen werden
lassen sollten? Was erwarten wir von der Zukunft? Woran
wollen wir arbeiten? Was erwarten wir von anderen?

... ein Cl, das ohne Bedenken und besondere Mafnahmen
ins MRT kann. Wir glauben, dass das machbar ist. Fiir die
Zwischenzeit arbeiten wir gemeinsam mit allen Beteiligten
an Interimslosungen.

... eine Welt, in der Eltern, die erfahren, dass ihr Kind
nicht horen kann, nicht in ein tiefes Loch fallen und dann
lange suchen miussen, wohin ihr Weg jetzt gehen soll. Wir
arbeiten daran.

... eine Schul €, in der horgeschidigte Kinder willkommen
sind und in der Lehrer verstehen, dass eine Lernumgebung
fiir horgeschadigte Kinder eine gute Umgebung fiir alle Kin-
der ist. Zugegeben - ein ehrgeiziges Ziel. Aber fiir uns eine
Herausforderung.

... ein Arzt/Audiologen/Therapeuten-Patienten-
Ver hc‘ﬂtm’s, das von gegenseitigem Verstandnis und von
Wertschdtzung gepragt ist und in dem beide Seiten etwas
voneinander lernen. Diesen Weg haben wir schon beschrit-
ten, aber noch gibt es viel zu tun.

... eine interdisziplindre Wissenschaft, von der wir
lernen konnen, wie wir etwas gut und richtig machen kon-
nen. Wo wir Fehler vermeiden konnen, weil wir aus Fehlern
lernen. Dafiir sind wir schon jetzt konstruktive Partner.

... Cl-Register, das nicht nur Operationen, sondern auch
Erfolgsquoten und Misserfolge, auch in der Therapie/Reha,

dokumentiert - und dessen Daten nicht geheim gehalten
werden, schon gar nicht vor Patienten. Daraus folgt:

...eine Zertiﬁzier ung aller Leistungserbringer in der CI-
Versorgung. Nach Kriterien, die auch fur Patienten bedeut-
sam sind.

... ein Gesundheitssystem, in dem nicht lange Rechts-
streitigkeiten ausgetragen werden miissen fiir eine Sache,
die gutes Recht und obendrein erwiesenermafien die einzig
sinnvolle Mafdnahme ist.

... die CI-Versorgung als ein Prozess, dessen Regie in
den Handen der CI-Trager liegt. Auch das ist fiir uns Selbst-
hilfe.

Zukunftsmusik? Oder doch eher Plane? Die DCIG jedenfalls
hat schon begonnen, daraus Projekte zu machen. Weil wir
das alles wichtig finden. Und daran glauben, dass es sich re-
alisieren ldsst. Und weil wir jetzt wissen, dass man tatsdch-
lich mit CI schwimmen gehen kann! (bg)

Einen Forderungskatalog der DCIG hinsichtlich der Leitlinien zur Cl-Ver-
sorgung in Deutschland finden Sie im Internet unter:
https://www.schnecke-online.de/themen/selbsthilfe/dcig-forde-
rungen-1

—

s

Foto: uk

Schnecke EXTRA | 25




BASISWISSEN

WIir mussen reden!

Kritische Fragen und Behauptungen zum Cochlea Implantat

,2Zum CI sind keinerlei Daten, Zahlen und Fakten
vorhanden!"

Das stimmt nicht. In der Schweiz gibt es seit 1977 ein vorbild-
lich gefiihrtes CI-Register, in denen Daten und Fakten zur CI-
Versorgung seit Jahren dokumentiert sind. Die Ergebnisse in
der Schweiz sind mit den Ergebnissen in Deutschland absolut
vergleichbar.

Auch in Deutschland gibt es nach 30 Jahren und zehntausen-
den CI-Operationen ausreichend Informationen und wissen-
schaftlichen Austausch, um den Erfolg einer CI-Operation im
Einzelfall serios abschdtzen zu konnen.

»Ganz ehrlich: Wie groR sind die Erfolgsaussich-
ten wirklich mit CI?*

Generell sehr gut. Nach den Zahlen des Schweizer CI-Regis-
ters haben mehr als 75 % aller Cochlea-Implantierten einen
»,ausgezeichneten bis sehr guten Nutzen“ von ihrem CI.*

* Schweizerisches Cochlear Implant Register (CI-Datenbank), Zwischenbericht per
31.12.2013

»Was spricht fiir eine CI-Versorgung bei taub ge-
borenen Kindern?"

Eltern mochten mit ihren Kindern kommunizieren. In ihrer
Sprache. Denn Kommunikation ist weit mehr als Verstandi-
gung. Vielmehr geht es um Stimmungen, Cefiihle, Person-
lichkeit, Denkweisen. Die ,muttersprachliche“ Kommunika-
tion ist die nattirlichste Sache der Welt. Bei taub geborenen
Kindern von horenden Eltern gilt: Die Moglichkeit des Ho-
rens und Sprechens darf den Kindern auf keinen Fall vorent-
halten werden. Das CI ist eine Moglichkeit, taub geborenen
Kindern Anschluss an ihre Familie und die horende Gesell-
schaft zu gewdhren. Auch bei taub geborenen Kindern von
gehorlosen Eltern gilt, dass sie in ihrer Muttersprache, also
gebardensprachlich aufwachsen sollen. Trotzdem gibt es
gute Grunde, eine CI-Implantation zu erwdgen. Ein CI ermog-

Aus einem ertaubten Kind...

lichtihnen den Lautsprach-Erwerb - eine wichtige Vorausset-
zung z.B. zum Lesen- und Schreibenlernen. CI und Gebarden-
sprache sind kein Widerspruch!

»Sollte man mit der CI-Versorgung warten, bis
ein Kind alt genug ist, sich selbst zu entschei-
den?"

Nein, zumindest nicht, wenn das Kind spater durch das CI
noch die Lautsprache erwerben soll.

Der Spracherwerb beginnt schon vor der Geburt und erfolgt
im Wesentlichen in den ersten drei Lebensjahren. Je spater
der Spracherwerb beginnt, umso schwerer ist es, die Ent-
wicklung aufzuholen. Mit etwa sechs Jahren ist der Spracher-
werb weitgehend abgeschlossen. Fiir Menschen, die bis da-
hin nie gehort und nur rudimentar gesprochen haben, ist der
Weg in die Lautsprache nur noch extrem miihevoll und li-
ckenhaft moglich. Eine gleichberechtigte Wahl zwischen Ge-
barden- und Lautsprache ist dann nicht mehr moglich!

»ES ist ein reines Gliicksspiel, ob ein Kind mit CI
die Sprache erwirbt."

Nein. Bei taub geborenen Kindern findet sich im Schweizer
CI-Register bei standardisierten Tests bei knapp 8o % gutes bis
sehr gutes offenes Sprachverstehen - ein deutlicher Hinweis
auf eine gute Lautsprachentwicklung.?

Ein Vergleich mit horenden Kindern wird immer nach dem
Horalter bemessen. Horalter meint die Zeit, in der ein Kind
horen kann. Bei CI-Kindern ist das also die Zeit seit der ersten
CI-Anpassung.

Neuere Studien zeigen, dass 78-93 % der CI-Kinder mit einem
Horalter von drei Jahren mindestens so gut in der Lautspra-
che (Produktion und Verstehen) sind wie horende dreijahrige
Kinder.3+Je friher die Kinder mit CI versorgt sind, desto bes-
ser stehen die Chancen, frihzeitig zu einem altersgerechten
Spracherwerb zu kommen.

Es gibt viele Moglichkeiten, ein Kind beim Spracherwerb mit
CI zu unterstiitzen. Schliisselfaktoren sind eine gute und je-
derzeit fein angepasste Hortechnik, kommunikationsfreudi-
ge, unterstiitzende und liebevolle Bezugspersonen und eine
akustisch gute Umgebung. Eltern sollten sich bei Unsicher-
heiten beraten lassen, z.B. bei der DCIG, ihren Selbsthilfe-
gruppen und Regionalverbanden.

2 Schweizerisches Cochlear Implant Register (Cl-Datenbank), Zwischenbericht per 31.12.2013

3 Kral, K., Lang-Roth, R., Hilger, N., Streicher, B. (2017): Haben friih cochlea-implantierte Kinder eine bessere Sprachentwicklung als spiter versorg-
te Kinder? Laryngo-Rhino-Otology 2017 (96): 160-167

4 Streicher, B., Kral, K., Hahn, M., Lang-Roth, R. (2015): Rezeptive und expressive Sprachentwicklung bei Kindern mit CI-Versorgung. Laryngo-
Rhino-Ot ology 2015 (94): 225-231

»Konnen Kinder auch die Lautsprache erlernen,
wenn sie nichts horen?"

Lautsprache erwerben, ohne sich selbst und andere zu horen,
bedeutet eine immense Anstrengung. Einige taub geborene
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...wird eine selbstbewusste Referentin. Fotos: privat
Kinder haben friither mithilfe von Vibration Lautsprache er-
lernt. Voraussetzung ist ein iiber Jahre dauerndes hartes und
sehr abstraktes Training. Meist ist die Lautsprache auch
dann nur sehr eingeschrankt.

~Kann man zweisprachig - also mit Laut- und
Gebardensprache - aufwachsen?”

Ja. Der Erwerb von zwei Sprachen ist grundsatzlich kein Pro-
blem. Bedingung: Dem Kind werden beide Sprachen voll-
standig und in ihrer ganzen Vielfalt angeboten. Bilingualer
Spracherwerb gelingt umso besser, je strikter das Prinzip ,.ein
Sprecher - eine Sprache” befolgt wird.

»Ist eine Implantation auch fiir Kinder von gehor-
losen Eltern moglich und sinnvoll?*

Ja. Allerdings nur dann, wenn die Eltern das auch wollen und
aktiv unterstiitzen. Ihr Kind braucht liebevolle lautsprachliche
Bezugspersonen, die beim Lautspracherwerb helfen. Das erfor-
dert viel Vertrauen zueinander und ein zuverldssiges Netz.

»~Warum lassen gehorlose Eltern ihre Kinder im-
plantieren?"

Cehorlose Eltern lassen ihre Kinder implantieren, weil sie
selbst die Erfahrung von Schwierigkeiten und Hindernissen in
der horenden Gesellschaft gemacht haben. Sie stort z.B. die
standige Abhangigkeit von Gebdardendolmetschern oder ande-
ren helfenden Personen. Sie mochten, dass ihre Kinder in die-
ser Hinsicht unabhangiger sind. Aufderdem sehen sie bessere
Bildungs- und Inklusionschancen mit einem Implantat und
der damit verbundenen besseren Lautsprachkompetenz.

»Konnen Gehorlose nicht einfach lesen oder schreiben
und dadurch Kommunikationsbarrieren abbauen?*

Lesen und Schreiben bezieht sich auf die deutsche Lautspra-
che, die sich grundsatzlich in ihrer Struktur und Grammatik
von der Deutschen Gebardensprache (DGS) unterscheidet. Die
bisherige Forschung weist darauf hin, dass ohne Kenntnisse
der betreffenden Sprache die dazugehorige Schriftsprache

nicht gelernt werden kann.s Auf3erdem: So wichtig eine gute
Schriftsprachkompetenz auch ist, sie kann niemals die le-
bendige Kommunikation in gesprochener Sprache ersetzen.

5 Goldin-Meadow, S., Mayberry, R.L (2001): How do profoundly deaf children learn do read. Disabilities Research and Practice, 16, 222-229

»ES wird von steigenden Zahlen von ClI-Kindern
gesprochen, die in eine Forderschule zuriickkeh-
ren! Ist Inklusion mit Cl iiberhaupt moglich?"

Absolut. Inklusion mit CI findet tagtaglich statt. Je mehr sich
die Beteiligten darauf einlassen, umso besser! Was man tun
kann, um den Kindern zu helfen, kann man in einer DCIG-
Leitlinie nachlesen. Inzwischen besuchen die meisten CI-Kin-
der eine Regelschule. Einige Familien entscheiden sich jedoch
auch fiir eine Forderschule, besonders in den oberen Klassen,
wenn es um einen guten Schulabschluss geht. Der Besuch ei-
ner Forderschule ist aber keine ,,Niederlage“ und kein Zeichen
fiir einen unzureichenden Erfolg des CI. Die Lernbedingungen
in Forderschulen, insbesondere die kleineren Klassen, konnen
fiir CI-Kinder von Vorteil sein. Von steigenden Zahlen von CI-
Kindern an Forderschulen kann aber nicht die Rede sein.

»Wie hoch sind die Risiken bei einer CI-Operati-
on? Konnen Sie Details nennen?*

Gesichtsnervenldhmung. Das Risiko ist duferst gering, seit
bei der OP eine intraoperative Uberwachung des Gesichts-
nervs (Facialis-Monitoring) genutzt wird.
Meningitis-Infektion. Das Risiko ist sehr gering und kann zu-
sdtzlich durch eine Impfung vor der CI-Implantation mini-
miert werden.

Implantat-Abstofung. Es gibt weltweit nur extrem wenige
Einzelfalle einer Implantat-Abstof3ung. Bei Allergikern kann
in begriindeten Einzelfdllen vor der Implantation ein Allergie-
Test gegen die verwendeten Materialien gemacht werden.
Cl-Klangqualitdt. Das Horen mit CI ist fiir spatertaubte Er-
wachsene zu Beginn oft fremd. Doch der Cewohnungsprozess
beginnt schnell. Das Ziel der anschlieRenden Anpassungen
und der Rehabilitation ist es, ein gutes Horen herzustellen.
Bei Kindern spielt dieser Aspekt keine Rolle, da sie sowieso
nur den Klang des Implantates kennen und sich somit nicht
umstellen miissen.

Zerstorung von Horresten. Bei stabilen Horresten kann man
heute mit speziellen Elektroden so implantieren, dass sie er-
halten bleiben.

Nicht-funktionierendes Implantat. Die Gefahr, dass ein
nicht-funktionierendes Implantat eingesetzt wird, ist ext-
rem gering, viel geringer als etwa bei einem Herzschrittma-
cher. Die Implantate werden vor und auch wahrend der OP
sorgfaltig getestet. Die OP wird erst abgeschlossen, wenn das
Implantat richtig reagiert.

Reimplantation. Normalerweise kommt eine Reimplantati-
on sehr selten vor. Cenerell gilt fur die heute verwendeten
Implantate, dass die Ausfallquote bei ca. 0,05% im Jahr liegt.
Das bedeutet, dass in 10 Jahren ca. 0,5 % der Implantate aus-
gefallen sind. Man sollte in diesem Zusammenhang auch be-
denken, dass bei Kindern nach einer sehr langen Tragedauer
von 30 Jahren eine Reimplantation mit einem moderneren
Implantat erwiinscht sein kann. Eine Reimplantation ist
nicht so aufwandig wie eine normale Implantation, da die
vorhandenen Strukturen genutzt werden konnen. (bg)

Schnecke EXTRA | 27




GESCHICHTE

Nachgefragt bei...

Hanna Hermann

Name, Geburtsort: Hanna Hermann, Wischhafen/Elbe
Ausbildung: Buchhalterin

Beruf: Redakteurin im Ruhestand

Ehrenamter: Mitglied des Wissenschaftlichen Beirates von DCIG und Schnecke

Hobbys: Familie, Fahrradfahren, Wandern, Reisen, Lesen, Singen

Welche drei Adjektive fallen Ihnen als erste ein,
wenn Sie Cl horen?

Genial, unverzichtbar, unterschatzt.

Wie erkldren Sie Menschen, die vom Cochlea
Implantat noch nie gehort haben, was das ist?

Das Cochlea Implantat ermoglicht es gehorlos geborenen
Kindern, Horen und Sprechen zu lernen, und hochgradig
schwerhorigen und ertaubten Personen, wieder zu horen
und lautsprachlich zu kommunizieren. Das CI ist eine elekt-
ronische Innenohrprothese, die aus dem Implantat und dem
am Kopf getragenen CI-Prozessor (CI-P) besteht. Der Schall
wird vom Mikrofon des CI-P aufgenommen, an das Implan-
tat gesendet und hier in elektrische Impulse umgewandelt.
Uber die Hornerven gelangt der Reiz dann in das Horzent-
rum des Gehirns, wo der Horeindruck gedeutet wird. Even-
tuell erganzt: Mit dem CI kann ich z.B. telefonieren, verste-
he also Sprache ohne Absehen von den Lippen.

Was bedeutet die DCIG fiir Sie?

Die DCIG prasentiert die Themen ,,Horen und Schwerhorig-
keit/Taubheit” sowie ,Horsysteme® in der Gesellschaft und
in der Offentlichkeit. Die DCIG foérdert die Regionalverbdande
und Selbsthilfegruppen. Sie ist Herausgeberin der Fachzeit-
schrift Schnecke.

Die DCIG als Bundesverband bringt sich rund um die konti-
nuierliche Entwicklung der CI-Versorgung in den CI-versor-
genden Kliniken, bei den Krankenkassen, im politischen
Gesundheitswesen ein, um bewahrte Standards zu erhal-
ten, neue zu fordern. Die DCIC gibt somit den Menschen mit
Horbehinderung - mir als CI-Trdgerin - eine gewisse Sicher-
heit, dass die CI-Versorgung komplett weiterhin allen Be-
troffenen jeden Alters zur Verfugung steht.

Was war Ihr schonstes Erlebnis mit und in der
DCIG?

Es gab viele! Insgesamt die rasante Entwicklung der DCIC zu ei-
nem Bundesverband mit final neun Regionalverbanden und
weit mehr als 100 Selbsthilfegruppen unmittelbar und aktiv
mitgestaltet zu haben. Von den groflen Veranstaltungen ist aus

Hanna Hermann

Foto: privat

meiner Sicht hervorzuheben: das Symposium der DCIC im No-
vember 2011 in Stuttgart! Profession und Selbsthilfe! ,, Anpas-
sung von Sprachprozessoren als Basis der lebenslangen CI-Nach-
sorge bei Kindern und Erwachsenen®, war das alleinige Thema
des dreitagigen Symposiums. 33 Referenten, 193 Teilnehmer,
Moderator Dr. Winfried Kosters, fiinf Gesprachsrunden mit Pu-
blikumsbeteiligung, Publikumsanwalten, Bilanzrunden. Fazit
von Prof. Dr. Roland Laszig in Stuttgart: ,,Dies ist die erste Ver-
anstaltung, bei der Betroffene die Fachleute in Fachthemen ein-
beziehen.” Die DCIG bekam nun deutlich mehr Akzeptanzin der
Fachwelt - und einen enormen Imagegewinn.

Ein Herzensanliegen war fiir die DCIG, insbesondere fiir
Franz Hermann und mich, die Organisation der einzigen
Gedenkfeier in Hannover fiir Professor Ernst Lehnhardt am
13. Dezember 2011 in ,seiner” Kirche. Ansprachen hielten
der Pastor A. von Arnim, Prof. Dr. R. Laszig, Dr. B. Bertram,
Prof. Dr. T. Lenarz, Dr. B. Efer-Leyding, Dr. E. von Wallen-
berg, R. Erdmann, T. Topp, M. Schumacher, F. Hermann.

Die wiirdevolle Feier wurde musikalisch begleitet von der
Opernsdangerin Carmen Fuggiss, dem Pianisten Jonathan
Seers, vom DCIG-Vizeprasidenten Andreas Oberlander an der
Orgel. Uberwiltigend war die absolute Wertschitzung Pro-
fessor Lehnhardts bei dieser Gedenkfeier.

Wie kam die Zeitschrift der DCIG an den Titel
~Schnecke"?

Das erste Redaktionsteam, es waren fiinf CI-Trager, die von
Professor Lehnhardt im April 1989 zur Herausgabe einer Zei-
tung motiviert wurden, setzte sich noch am Abend der Gene-
ralversammlung in Hannover zusammen. Es wurde disku-
tiert und man entschied sich unverziiglich fir den Titel
»Schnecke — Leben mit Cochlear Implant®.

Im Riickblick: Was war fiir Sie das Beste an Ihrer
Arbeit fiir die Schnecke?

Die kontinuierliche Entwicklung der Zeitschrift parallel zur
grandiosen technischen, medizinischen und therapeuti-
schen Entwicklung des Cochlea Implantats!

Die phantastische Zusammenarbeit und Treue der langjahri-
gen Anzeigenkunden sowie spdter der Forderer der Selbsthilfe.
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Die Bereitschaft vieler Fachleute und Betroffener, Artikel fiir
die Schnecke ehrenamtlich zu formulieren - sowie dem Wis-
senschaftlichen Beirat von Schnecke und schlief3lich Schnecke
und DCIG anzugehoren und fachliche Unterstiitzung zu leis-
ten!

Die langsam, aber sicher steigende Akzeptanz der Schnecke
bei Fachleuten als bereichernde Fachzeitschrift!

Die Zusammenarbeit im Redaktionsteam! Ideen wurden dis-
kutiert und entsprechend umgesetzt. Alle Redakteurinnen
(nur ein mannlicher Redakteur in Probezeit) waren stets zu
intensivem Einsatz bereit. Immer - wirklich immer! - hat-
ten wir ausreichend Themen und Artikel fir jede Ausgabe!
Das erfolgreiche Etablieren von www.schnecke-ci.de und die
Weiterentwicklung mit sehr grofem Vertrauensvorschuss
seitens der Inserenten zu www.schnecke-online.de.

Die Entscheidungsfindung vieler CI-Kandidaten unterstiitzt
zu haben. Das Konzept, Themen in Fachartikeln darzustel-
len und diese durch Erfahrungsberichte zu erginzen, war
dabei hilfreich.

Was denken Sie: Wie wiare Ihr Leben verlaufen,
wenn es das Cl nicht gabe?

Dariiber mochte ich nicht spekulieren. Doch ich bin mir
sehr sicher, dass ich ohne Horen und Verstehen sowie guter
Aussprache dank der Cochlea Implantate, aber auch ohne
Schnecke und DCIG, nicht die - zutiefst dankbare — Person
ware, die ich heute bin.

Was konnte an der Cl-Versorgung (noch) besser
werden?

Es ware sicher hilfreich, wenn in den CI-Kliniken, CI-Zent-
ren und CI-Rehakliniken die Anzahl der Arzte, Audiologen/
Ingenieure und Therapeuten parallel zur enorm wachsen-
den Zahl der CI-versorgten Kinder und der CI-Trager steigen
wiirde. Jedes CI-versorgte Kind, jeder CI-Trdger sollte bei der
jahrlichen CI-Nachsorge auch ganzheitlich gesehen werden.
Dabei muss sich jeder CI-Trdger, jedes Elternpaar CI-versorg-
ter Kinder der eigenen Verantwortung bewusst sein. Neue
Angebote sowie gravierende Veranderungen in der CI-Nach-
sorge, z.B. die Option der Fernanpassung oder die CI-Anpas-
sung beim zertifizierten Horakustiker, miissen mit den Be-
troffenen besprochen werden, damit sie gegebenenfalls
angenommen werden konnen.

Profession und Selbsthilfe! Fachleute sollten den CI-Kandi-
daten und CI-Tragern, den Eltern CI-versorgter Kinder die
Mitgliedschaft in einem CI-Verband und damit den Kontakt
zur neutralen Selbsthilfegruppe vor Ort empfehlen. Dort
und mit den Medien wie der Fachzeitschrift Schnecke lassen
sich Fragen kldren, fiir die in der Klinik oder im Zentrum oft
keine zeitlichen Ressourcen vorhanden sind. &

Als die junge, seit zehn Jahren ertaubte Hanna Stuhr erfuhr, dass Profes-
sor Ernst Lehnhardt in Hannover Cochlea Implantate einsetzt, wurde sie
1984 seine vierte Cl-Patientin. Von Ernst Lehnhardt dazu ermuntert,
schuf sie 1989 zusammen mit vier anderen Cl-Tragern die Zeitschrift
Schnecke und wurde deren Chefredakteurin. Das blieb sie, an der Seite ih-
res spdteren Mannes - des DCIG-Prdsidenten - Franz Hermann, bis 2075.

Die Prasidenten der DCIG

Ernst Lehnhardt t,
1. DCIG Prasident 19¢

DCIG-Generalversammlung 1989
Foto: Schnecke

2014
privat
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,Ad multos annos!“

30 Jahre jung und schon so viel bewirkt!
Danke fur das fantastische Engagement
furuns Cl-Trager, herzliche Gliick- und
Segenswunsche fur die Zukunft!

Margit Gamberoni
3. Vorsitzende im Bayerischen Coch-
lea-Implantat-Verband e. V

Viele weitere Gratulationen haben wir
in Schnecke Ausgabe 98 verdffentlicht
- und im Netz auf www.schnecke-on-
line.de/themen/selbsthilfe/geburts-
tag-dcig

Die DCIG hat ihre Aktivitaten in den vergangenen 30 Jahren unermuid-
lich ausgebaut, Mitstreiter gewonnen und ein Netz aus regionalen
Selbsthilfeverbanden aufgebaut. Franz und Hanna Hermann waren mit
weiteren VVorstandsmitgliedern und Schnecke-Mitarbeitenden uner-
mudliche Treiber dieser Aktivitaten, die vom derzeitigen Prasidium
fortgesetzt und weiterentwickelt werden.

Wir haben groRen Respekt vor diesem Einsatz und dieser enormen Ent-
wicklung und wiinschen der DCIG weiterhin Wachstum - an Bedeu-
tung, an Mitgliedern, an Ideen und Aktionen!

Dr. Thomas Beushausen, Vorstand der Stiftung Hannoversche Kin-
derheilanstalt

Dr. Barbara ERer-Leyding, Leiterin des CIC Wilhelm Hirte, Hannover,
und das Team des CIC Wilhelm Hirte

,Eine Welt ohne Stimmen, ohne Gerausche kann ich mir nicht vorstellen. Ich beken-
ne das ganz offen. Bewunderung hege ich fir alle Menschen, die das Schicksal der
Gehorlosigkeit meistern.”

l— B T e S

Horst Seehofer, Schnecke 63, 2009 gllickwinschtdie DCIG e. V. zu Ihrer auRerordentlich erfolgrei-

Das Cl-Zentrum Ruhrgebiet der Ruhr-Universitidt Bochum be-

chen Arbeit wahrend der vergangenen 30 Jahre. Die Bedeutung
der Selbsthilfe hat in den vergangenen Jahren - zum Nutzen
Betroffener mit Horstérungen wie Angehériger - erfreulicher-
weise ganz erheblich an Bedeutung zugenommen. Hieran ha-

In unseren Augen und nach unserer Erfahrung ist es ben Sie mit ihren umfangreichen Aktivitaten und der Versffent-
flr den einzelnen Patienten sehr hilfreich, sich vor und lichung der ,Schnecke” den entscheidenden Anteil. Fiir die

auch nach einen Operation mit Betroffenen bespre- Zukunft wiinschen wir Ihnen alles Gute und ein herzliches

chen und beraten zu kénnen, die er in einer solchen JGluck auf"!

Selbsthilfegruppe findet. Durch die Verbandstatigkeit

kann die DCIG auch die Patientensicht und die Patien- Ihr Prof. Dr. med. Stefan Dazert und das gesamte Cl-Zentrum
teninteressen in gesundheitspolitische Entschei- Ruhrgebiet

dungsprozesse mit einbringen.
Wirwiunschen deshalb: ,ad multos annos!"

Prof. Dr. med. Deitmer
Klinikum Dortmund

Menschenrecht.“

,Ich mochte in einem Land leben, in dem alle da-

bei sind, in dem jeder mitmachen kann. Inklusion ) i o i )
ist ein Menschenrecht. Barrierefreiheit ist ein  Wirkthatund wie breit sie mittlerweile aufgestellt

faades rener

Malu Dreyer, Schnecke 91, 2016

Im Sommer1984 wurde in Deutschland die erste
Patientin mit einem Cochlea Implantat erfolgreich
versorgt. Diese Patientin rief mit sechs weiteren
Grandungsmitgliedern (u. a. Prof. Lehnhardt, Prof.
Laszig, Dr. Battmer, Hanna Hermann) einen Coch-
lear-Implant-Verein ins Leben. Es ist sehr beindru-
ckend, was die DCIG in der Zwischenzeit alles be-

ist. Weiter so!

Bettina Vo
Universitédtsklinikum Freiburg
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Die DCIG mischt sich ein - und das
tut gut. Ich wiinsche ihr von ganzem
Herzen viel Erfolg und Riickenwind
furdie ndchsten 30 Jahrel!

Prof. Dr. Tchorz, FH Liibeck

30 Jahrel Was flr eine Zeit. Wenn man hort, dass es die DCIG bereits seit
1987 gibt, kann man kaum glauben, wo die Zeit geblieben ist. Was ha-
ben wir nichtalles erlebt... War die Cl-Versorgung in den Anfangsjahren
noch eine Seltenheit in deutschen Krankenhdusern, ist sie jetzt zu einer
Routineoperation geworden. Wir haben gemeinsam mit den Betroffe-
nen, unseren Patienten viel gelernt, teilweise auch gemeinsam ge-
kampft fur die Belange unserer Patienten und freuen uns auch jetzt
noch uber jeden Menschen, der dank Cochlea Implantat wieder horen

kann und aktiv an der Gesellschaft teilnimmt. Das alles haben wir zu

einem groRen Teil auch der DCIG und ihrer Arbeit fiir Menschen mit
e Horstérungen zu verdanken... Wir wiinschen der DCIG alles Gute furdie

Zukunft und werden Sie weiterhin bei lhrer Arbeit unterstiitzen.

Dr. med. ). Langer
Chefarzt der HNO-Klinik, AMEOS Klinikum Halberstadt

,Die DCIG setzt sich dafiir ein, dass Menschen ohne Gehor oder nach einem Horverlust bestmoglich
geholfen wird. Wenn das zum Beispiel dazu fiihren kann, dass manche Horgeschadigte wieder die
Musikklange geniefden konnen, ist das natiirlich ein besonderer Erfolg - vor allem im Geburtsland
des selber so tragisch ertaubten Komponisten Ludwig van Beethoven, dessen 250. Geburtstag wir im
Jahr 2020 feiern werden.“

.
\\5. \"\_ - “'Lj\,_ Armin Laschet, Schnecke 98, 2018

Das Cochlea Implantat hat viele Menschen gliicklich gemacht und ihnen neue
Maglichkeiten im Leben erdffnet, wie auch mir. Insbesondere frii hschwerhorige
und gehorlose Kinder profitieren von diesem Wunderwerk der Technik. Das sehe
ich immer wieder im Rahmen meiner Jugendarbeit. Und die DCIG hat die Erfolgs-
geschichte des Cl immer begleitet, als Anlaufstelle fiir Unsichere vor der CI-Ent-
scheidung, als Ort der Selbsthilfe nach der Implantation und als Sprachrohr fir
Betroffene auf politischer Ebene. Vielen Dank fiir die gute Arbeit in Eurem Verband!

Seit 2003 arbeitet die DCIG ebenfalls
erfolgreich und mit groRem Engage-
ment als Mitglied mit der Deutschen
Gesellschaft der Horgeschadigten

- Selbsthilfe und Fachverbandee. V.
zusammen. Die DG gratuliert ganz
herzlich und wiinscht eine erfolgrei-

Petra Blochius che weitere Arbeit.

1. Vorsitzende Hornix e.V. - ein Treffpunkt fiir horgeschidigte Regelschiilerin- [

.o o |

nen, Geschiftsfiihrerin Frankfurter Stiftung fiir Gehorlose und Schwerhorige Deutsche Gesellschaft der Horge-

schiddigten

1987 steckte die Versorgung hochgradig schwerhériger Menschen
mit einem Cochlea Implantat zwar nicht mehr in den Kinderschu-
hen, aber dennoch bestanden viele Zweifel bei der klinischen An-
wendung und Rehabilitation, insbesondere bei der Versorgung
von Kindern. Umso wichtiger und bedeutend war zu dieser Zeit
die Griindung der DCIG und damit die Vernetzung und Unterstiit-
zung Betroffener sowie der Experten. Nur durch die engagierte
Arbeit vieler Menschen mit unterschiedlichen Professionen kann
die Deutsche Cochlea Implantat Gesellschaft e.V. die ndchsten 30
Jahrevisionar mitgestalten. Ich wiinsche Ihnen dafiir viel Kraft,
Zuversicht und Erfolg!

Furdie Zukunft wiinschen wir lhnen, dass Sie
mit Ihrem groRen Engagement und personlichen
Einsatz fur alle Schwerhérigen und Gehorlosen
weiterhin Innovationen erringen und unterstiit-
zen, sie gemeinsam mit uns umsetzen und somit
so viel Positives bewirken, wie bisher!

Priv.-Doz. Dr. Anke Leichtle, Oberirztin / Leite-
rin des Horzentrums Ulm und Univ.-Prof. Dr.
Thomas Hoffmann, Arztlicher Direktor der
HNO-Klinik, Kopf-Hals-Chirurgie , Uim

Dr. Anne K. LiRig

Johannes Gutenberg-Universitit Mainz
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Erfolg! Erfolg?

6. DCIG-Fachtagung 25.-27. Mai 2018 in Hamburg

Die DCIG-Fachtagungen bringen alle zwei Jahre Angehorige aller Professionen und Betroffene

zu einem interdisziplinaren Dialog zusammen -

eine Begegnung, von der alle profitieren.

2018, gut 30 Jahre nach der Grundung, richtet die DCIG in Zusammenarbeit mit ihren Regio-
nalverbanden, v.a. dem Cochlea Implantat Verband Nord e.V., die Fachtagung zum sechsten
Mal aus. Das gewahlte Thema betrifft alle gleicherma[ten - Betroffene und Profis!

6. DCIG-Fachtagung

in der Katholischen Akademie Hamburg (KAHH)
Herrengraben 4, 20459 Hamburg

Das CI wird immer wieder gerne als Wunder bezeichnet. Man
ist taub und kann trotzdem horen - das grenzt wahrhaftig an
ein Wunder! Und es spiegelt die Gefiihle spatertaubter Men-
schen wider, die mit dem CI ihr Gehor neu gefunden haben -
oder die Dankbarkeit von Eltern, die sehen, wie ihr taub gebore-
nes Kind mit CI seinen Alltag in der guthorenden Welt meistert.

Aber das CI als Wunderwerk weckt auch grofie, vielleicht tiber-
grofde Erwartungen. Wir sind zwar inzwischen recht sicher,
was den allgemeinen Erfolg von CI-Versorgungen angeht.
Aber auf der Grundlage dieser Sicherheit sollten wir immer
wieder genauer hinsehen und Bilanz ziehen, was Erfolg je-
weils bedeutet — und wo es noch Verbesserungsbedarf gibt.

Dem widmet sich die 6. DCIG-Fachtagung in Hamburg. Hier
wird hinterfragt, was Erfolg tiberhaupt bedeutet. Wir schauen
uns an, wie wir Erfolg bisher durch formale Verfahren definie-
ren und messen und welche Faktoren dabei moglicherweise
ubersehen werden. Und wir reden dariiber, was geschieht,
wenn der Erfolg - wie auch immer definiert —ausbleibt. Das Pro-
gramm umfasst u.a. folgende Beitrage:

Wie wird Erfolg gemessen und interpretiert?
Methoden und ihre Eigenschaften
Dr. Kirsten Wagener, Horzentrum Oldenburg

Best Performer / Worst Performer - Woran liegt’s?
Prof. Dr. Uwe Baumann, Universitat Frankfurt/M.

»Ich seh’ Dir in die Augen, Kleines"

Pupillometrie als modernes Werkzeug zum Messen der
Horermiidung

Horst Warncke, Leiter Audiologie Oticon GmbH

Fehler- und Problemmanagement
Dr. Oliver Niclaus, HCIZ

BIG Data in der Cl-Versorgung: Wirklichkeit, Bedeutung und
Visionen
Prof. Dr. Dr. Birger Kollmeier, Horzentrum Oldenburg

Deutsches Cl-Register
Prof. Dr. Timo Stover, Universitit Frankfurt/M.

Kommunikation auf Augenhdhe - eine Selbstverpflichtung
Prof. Dr. Michael Fuchs, Universitdt Leipzig, Barbara Gang-
ler, DCIG

,Nichthoren kann fiir Betroffene nach wie vor schnell eine
Form der Ausgrenzung bedeuten. ... Cochlea Implantate sind
ein Beispiel dafiir, wie mit Technik Einschrankungen iiber-
wunden werden konnen. “

Cornelia Priifer-Storcks,

Schirmherrin der DCIG-Fachtagung 2018,

Senatorin fiir Gesundheit und Verbraucherschutz Freie- und Hansestadt
Hamburg

Gefordert durch die
2]

ASK

Die Gesundheitskasse.

MENSCH
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Pia Leven hat Passanten in Koln gefragt:
,Wissen Sie, was ein Cochlea Implantat ist?*

,Nee eh"lwh g
sagt “micht.’

ix ., Vielleicht zrgendwas
,Da bann ich mir m am Herzen oder so?“

nter vorstellen.
dru ,Ist das zum Horen

,»Vielleicht ne neue oder zum Seben?
Krankheit?“

»Cochlea, Implantat unter der Haut - also . Vzellezcbt
irgendwas mit den Obren.“ irgendwas in
der Medizin?“

,,Iriendwas Medizinisches. Koch wird
Y jeden Fujj . wanrscheinlich der Erfindername sein.“

et M enschen e;.

» ES Zst' ay

,,Eine Frau oder ein Paar hat das

erfunden, es wird in den Schiidel N3 bitte: geht doch!

d daruber konnen Sie

gesetZt un Die Antworten haben wir einem fiir die DCIG-Fachta-
wi eder horen. gung am 25.-27. Mai 2018 in Hamburg erstellten Video

der Jungen Selbsthilfe entnommen. Regie: Oliver Hupka
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Herzliche Glickwinsche zum Jubilum!

Seit 30 Jahren steht die DCIG e.V. sowohl hérgeschadigten
Betroffenen als auch Angehérigen und Experten mit Rat
und Tat zur Seite.

Wir bedanken uns fiir das grof3e Engagement, die vertrauensvolle Zusammenarbeit und
freuen uns auf viele weitere klangvolle Jubilden!

www.cochlear.de $

Cochlear, das elliptische Logo, Hear now. And always und Nucleus sind Marken beziehungsweise eingetragene Marken von Cochlear Limited.
© Cochlear Deutschland GmbH & Co. KG 2018 571180 FEB18
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