Tagungsbericht zur
2. interdisziplinaren Cl-Arbeitstagung:
Cl bei Kindern mit Mehrfachbehinderung

Am 24. Oktober 2008 fand am Heilpddagogischen Zentrum Hohenrain die zweite
interdisziplinare Cl-Arbeitstagung statt. Nachdem der letztjahrige gemeinsame Aus-
tausch zum Thema ,Warum tragen Kinder/Jugendliche ihr CI nicht (mehr)?* als sehr
Gewinn bringend erlebt wurde und in eine gesamtschweizerische Studie mindete,
standen dieses Jahr horbeeintrachtigte Kinder mit Mehrfachbehinderung, die mit ei-
nem oder zwei CI(s) versorgt sind, im Fokus.

Insgesamt nahmen ca. 30 Personen aus verschiedenen Arbeitsfeldern der deutsch-
schweizerischen CI-Kliniken und Einrichtungen fir Horgeschéadigte — Mediziner, Au-
diologen, Lehrpersonen, Logopaden, Audiopadagogen — an der Tagung teil, so dass
ein interdisziplinarer Austausch zustande kam.

Nach der Begrussung durch Louise Felder, Leiterin des Audiopadagogischen Diens-
tes des HPZH und Organisatorin der diesjahrigen Tagung, fuhrte Prof. Dr. Thomas
Linder, Leiter der HNO-KIlinik des Kantonsspitals Luzern ins Thema ein. Anschlies-
send wurden sechs Falle aus den teilnehmenden Institutionen vorgestellt und disku-
tiert. Die Moderation Ubernahm ebenfalls Prof. Dr. Linder, der von Dr. Thomas
Schmitt-Mechelke, Leitender Arzt der Neuropadiatrie des KSL, unterstitzt wurde.

Aus den vorgestellten Einzelfallen und den anschliessenden Diskussionen konnten
folgende zusammenfassende Ergebnisse gewonnen werden:

Die Erfahrungen der Cl-Implantation bei Kindern mit autistischen Zligen zeigen, dass
diese nicht als Kontraindikation fur die Versorgung mit einem CI anzusehen sind. Ob
die Diagnose Autismus eine Kontraindikation fur eine Cl-Implantation ware, bleibt
fraglich. Das vorgestellte Kind konnte von der Versorgung mit dem CI profitieren,
wenn es auch keine Laut- oder Gebardensprachproduktion zeigt, so reagiert es doch
auf seinen Namen und teilweise auf Gerdusche und konnte sich mehr der Umgebung
offnen. In diesem Fall konnte durch das Kommunikationssystem PECS (Picture Ex-
change Communication System) ein gegenseitiger Austausch erreicht werden. Eine
frihzeitige Suche nach Alternativen zum Lautspracherwerb kénnte deshalb bei Kin-
dern mit autistischen Ziigen lohnenswert sein. Falls das Kind das Tragen des CI
zeitweise ablehnt (in diesem Fall: nach eines Defekts, nach den Ferien), kann sich
durchaus Beharrlichkeit lohnen — dieses Kind wurde nicht zum Non-User. Schwierig-
keiten entstehen bei Kindern mit autistischen Zigen auch bei der Cl-Anpassung, da
kein Blickkontakt moglich ist. Weiterhin wurde zur Diskussion gestellt, ob der
Sprachprozessor mehr auf die Wahrnehmung von Geréauschen hin kodiert werden
sollte, um diesen Nutzen fur Kinder mit autistischen Ziigen noch besser zu ermdgli-
chen, da die sprachliche Kommunikation fir diese Kinder auch ohne Horbeeintrach-
tigung deutlich eingeschrankt ist.

Beim CHARGE-Syndrom, welches die Diagnose des zweiten Falles darstellte, wurde
in der Diskussion deutlich, dass das Spektrum der Symptomauspragungen sehr breit
sein kann. Die Sterberate dieser Kinder ist im ersten Lebensjahr sehr hoch. Eine CI-
Indikation sollte deshalb nach dem ersten Lebensjahr gestellt werden. Das Kind im
vorliegenden Fall wurde im Alter von 11 Jahren implantiert und profitierte vom CI.



Seine Welt wurde dadurch farbiger, mit Hilfe des Cochlea Implantats wurde Kommu-
nikation moéglich. Auch hier zeigte sich, dass die Einstellung des Sprachprozessors
durch die Mehrfachbehinderung Schwierigkeiten mit sich bringt. Zudem wurde auf
den Vortell stabiler und reparaturunanfalliger Sprachprozessoren hingewiesen, da
diese zum Teil von Kindern mit Mehrfachbehinderung mehr beansprucht werden.

Bei ADHS (Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitatsstorung) konnte im dritten aufge-
zeigten Fall festgestellt werden, dass die auditiven Informationen, die das Kind mit
dem CIl wahrnehmen kann, erst nach der medikamentésen Gabe von Ritalin aufge-
nommen und genutzt werden konnten, da dann erst die ndtige Konzentration moglich
wurde. Daraufhin zeigte das Kind deutliche Verbesserungen und Fortschritte in der
Kommunikation.

Beim vierten vorgestellten Kind wurde eine Cytomegalie diagnostiziert, zudem lag
eine Deprivation vor. Das Implantat brachte auch hier Verbesserungen in der Kom-
munikationsfahigkeit und der Integration mit sich. Die Versorgung mit einem zweiten
ClI brachte zusatzlichen Gewinn.

Die Diskussion fuhrte an dieser Stelle weiter zur binauralen Implantation. Es konnte
die Schlussfolgerung gezogen werden, dass bei einer Indikation fur eine beidseitige
Implantation diese mdglichst simultan durchgefuhrt werden sollte, da die Versorgung
der zweiten Seite fur alle Beteiligten im Nachhinein schwieriger und belastender er-
lebt wurde. In vielen Féllen wird eine einseitige Implantation als ausreichend emp-
funden und die Erwartungen sind entsprechend angepasst.

Bei Kindern mit Down-Syndrom zeigt sich eine grosse Spannbreite der kognitiven
Schadigung, zudem kann eine Schallleitungs- und Schallempfindungsschwerhorig-
keit vorliegen. Die Entwicklung des vorgestellten Kindes verlief positiv. Es wurde je-
doch darauf hingewiesen, dass die Kinder einer lebenslanglichen Betreuung auch
hinsichtlich des Hilfsmittels CI bedurfen, da es das Kind nicht kimmert, wenn bei-
spielsweise Batterien oder Kabel defekt sind.

In diesem Zusammenhang kam die Diskussion auf, wer Entscheidungstrager bei
Weichenstellungen fur diese Kinder ist, z.B. wenn sich die Frage stellt, ob man vom
auditiv-verbalen Weg abweicht und Gebarden in der Kommunikation hinzugezogen
werden. Dies wird an den verschiedenen Institutionen unterschiedlich gehandhabt.
Es bestand jedoch der Konsens, dass es Sitzungen und runde Tische brauche, um
die verschiedenen Therapien zu koordinieren und Absprachen zu treffen, da sonst
die Therapie nicht greife und die Ziele nicht erreicht werden kénnen.

Der sechste Fall machte deutlich, dass eine MRI-Diagnostik noch keine Prognose fur
den weiteren Verlauf der Entwicklung des jeweiligen Kindes sein muss. Mit ca. einem
Jahr ist ungefahr abschatzbar, wie sich das Kind auch langerfristig entwickeln wird.
Im betreffenden Fall zeigte sich bisher ein wesentlich positiverer Entwicklungsverlauf
als urspringlich aufgrund des MRI erwartet. Das Kind zeigte nach der Implantation
des ersten Cl Horreaktionen auf den eigenen Namen und auf alle Ling-Laute und
konnte Familiennamen differenzieren. Nach der zweiten Implantation sind weitere
Fortschritte feststellbar, das Kind zeigt grosse Freude an der lautsprachlichen Kom-
munikation und hat im Alter von ca. 2;6 Jahren einen aktiven Wortschatz von knapp
50 Wortern. Zudem zeigt das Kind auch eine erfreuliche Aufholentwicklung im kogni-
tiven, sozialen, motorischen Bereich.



Abschliessend wurde von Prof. Dr. Linder nochmals das breite Spektrum der CI-
versorgten Kinder mit Mehrfachbehinderung, das durch die interessanten Fallbeispie-
le deutlich wurde, hervorgehoben. Sehr positiv kamen die Videobeispiele an, da die
Teilnehmer hierdurch noch intensivere Einblicke gewinnen und die Kinder ,kennen
lernen“ konnten. So war es wieder ein sehr spannender und interessanter Nachmit-
tag am Heilpadagogischen Zentrum in Hohenrain.

Bruno Bachmann, Direktor des Heilpadagogischen Zentrums Hohenrain, schloss mit
den Worten Bodo Bertrams (ehem. CIC Hannover), der in einem Beitrag in der
Schnecke hervorhob, was auch in den Prasentationen augenfallig wurde: Es gibt
kaum Kontraindikationen fiir eine Versorgung mit einem oder zwei Cls. Wichtig ist bei
einer Cl-Versorgung die Elternberatung und -begleitung, um realistische Erwartungen
zu haben und den Entwicklungsprozess nach der Implantation gemeinsam weiter zu
begleiten. Dartiberhinaus mussen die Eltern von zu versorgenden bzw. Cl-versorgten
Kindern mit anderen Eltern von Kindern mit Cl und Mehrfachbehinderung in Kontakt
gebracht werden, um Austausch und Empowerment zu erméglichen.

Zum Abschluss wurden verschiedene Themen fir die nachste Veranstaltung am
23.10.2009 diskutiert — die Mehrheit der Teilnehmer entschied sich fiir ,,Cl in einem
mehrsprachigen Umfeld*.
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