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Der
richtige
lon

Ein Kind mit Horbeeintrachtigung stellt fiir viele Eltern
die Welt erst mal auf den Kopf. Eine neue Studie will die
Entwicklung der Kinder umfassend begleiten und so

herausfinden, was das Beste fiir sie ist.
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ie Nachricht erreicht Kla-

ras* Eltern erst mal wie ein

Schlag ins Gesicht: Ziemlich

sicher schwerhorig, ver-
mutlich an der Taubheitsgrenze — das
zeigt die Untersuchung nach auffil-
ligem  Neugeborenen-Horscreening
kurz nach der Geburt ihrer Tochter.
Klara wird mit Horgerdten versorgt,
etwa ein Jahr spiter folgt der Einsatz
eines Cochlea-Implantats. ,Man rech-
net nicht damit, vor allem, wenn man
niemanden mit Horbeeintrachtigung
in der Familie hat®, sagt Klaras Mut-
ter heute. ,Doch dann versteht man,
dass viele Kinder so auf die Welt kom-
men und es sehr viel Angebot gibt.”
* Name gedndert

Zwei von tausend Neugeborenen in
Osterreich sind in irgendeiner Form
von Schwerhérigkeit betroffen. So wie
viele Kinder, die in Oberdsterreich auf
die Welt kommen, wird Klara nach
ihrer Geburt ins Familienzentrierte
Linzer InterventionsProgramm FLIP
am Institut fur Sinnes- und Sprach-
neurologie des Krankenhauses der
Barmherzigen Briider aufgenommen.
Fiir sie alle gilt: Je frither man ihre Be-
eintrachtigung erkennt und beginnt,
sie entsprechend zu behandeln, desto
besser stehen die Chancen, auf das Ni-
veau von Gleichaltrigen zu kommen,
wenn es um Spracherwerb, Lesen
oder Schreiben geht.

Doch das war nicht immer so: Als
Johannes Fellinger, heute Primar
des Instituts, begann, als junger Arzt
am Krankenhaus zu arbeiten, kur-
sierten noch Sitze wie ,Patient ist
taubstumm, Anamnese kann nicht

aufgenommen werden®. Um den Be-
troffenen die adiquate Behandlung
nicht weiter zu verwehren, begann
Fellinger, Gebardensprache anzubie-
ten — etwas, das er zu Hause gelernt
hatte, um mit seinem tauben Vater zu
kommunizieren. Die Info iiber den ge-
birdenden Doktor machte die Runde
und das Krankenhaus wurde bald zu
einem bekannten Zentrum fiir schwer-
horige Patient*innen.

30 Jahre spater gehen die Expert*in-
nen rund um Fellinger und seinen
Kollegen Daniel Holzinger, Klinischer
Linguist am Institut, einen Schritt
weiter: Sie wollen moglichst alle Kin-
der mit Horbeeintrichtigung, die in
Oberosterreich zur Welt kommen, im
Rahmen der Studie ,AChild“ (kurz
fur ,Austrian Children with Hearing
Impairment®) erfassen. Die Studie
entsteht in Zusammenarbeit mit dem
Forschungsinstitut fiir Entwicklungs-
medizin der Johannes Kepler Uni-
versitit Linz und wird von der Firma
MED-EL gesponsert, die jedoch nicht
interveniert. Uber die folgenden Jahre
wollen sie so mehr tiber ihre Entwick-
lung erfahren.

Breite ist das wichtigste Stichwort,
wenn es um die Studie geht. Kinder
mit verschiedensten Formen und Aus-
pragungen von Horbeeintrichtigun-
gen werden einbezogen. Pro Jahr sind
das etwa 30 bis 5o neue Kinder, die
dazukommen, erkldrt Fellinger. Und
die Gruppe wichst stindig. Die Breite
bezieht sich auch auf die Zeit: Die Kin-
der werden das erste Mal mit wenigen
Monaten und dann iiber einen Zeit-
raum von sechs Jahren begleitet und

regelmiflig untersucht. Aufierdem gilt
die Breite, wenn es um die erhobenen
Daten geht. Genetische Tests (insofern
diese von den Eltern gewiinscht sind)
geben mehr Infos iiber die genaue Di-
agnose, dazu kommen audiologische
Daten, aber auch jene zu Sprachent-
wicklung, psychosozialer Gesundheit,
Stressbelastung, Lebensqualitit und
anderen Beeintriachtigungen.

Ausreichend Hirnnahrung

Das ist die Starke der Studie. Denn
bisher wurden Kinder mit anderen
Beeintrachtigungen, Entwicklungs-
problemen oder auch mehrsprachige
Kinder in vergleichbaren Studien oft
nicht inkludiert. Das sei zu kompli-
ziert, wurde argumentiert. ,Wir wis-
sen heute, dass sich zum Beispiel auch
leichte oder einseitige Horschidigun-
gen auf das Lernen oder die Stress-
belastung auswirken konnen® sagt
Fellinger. Deshalb soll bei ,,AChild“
kein Kind von der Teilnahme ausge-
schlossen werden. Die Teilnahmerate
von 95 Prozent der Eltern spreche fir
sich, sagt auch Studienleiter Daniel
Holzinger. Fiir ihn geht es neben der
Entwicklung der Sprache auch um
psychische Gesundheit oder gesundes
Lernen. ,Wir brauchen Sprache auch,
um nichtsprachliche Dinge, zum Bei-
spiel unsere Impulse, zu steuern®, so
der Klinische Linguist.

Kinder sollen nicht nur wochent-
lich zu ihren Therapieeinheiten bei
Logopad*innen und Co. gehen, son-
dern taglich und auf natiirliche Art
zu kommunizieren lernen. Deshalb
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spielen vor allem Eltern eine besonde-
re Rolle: ,Manchmal passiert es, dass
Eltern viel fur ihre Kinder sprechen.
Das Kind merkt das und kommuni-
ziert weniger aktiv. Stattdessen sollen
sie darauf achten, was das Kind von
sich gibt, darauf reagieren und den
Ball wieder rasch zuriickwerfen®, sagt
Holzinger.

Um die Qualitit und Quantitét
dieser Konversation auswerten zu
kénnen, nitzen die Experten das so-
genannte LENA-System, kurz fir
sLanguage Environment Analysis“
Auf den ersten Blick schaut das ko-
misch aus: Eine kleine Jacke mit einer
seitlich offenen Tasche auf der Brust,
darin ein handgrofies, viereckiges Auf-
nahmegerit. Doch das unscheinbare
Gerat kann viel: Es zeichnet Sprache
aufund erkennt, ob sie aus der Distanz
kommt oder direkt an das Kind ge-
richtet wird. Auch Infos tiber Medien-
verwendung werden aufgenommen.
Eine Dauerbeschallung durch Radio
oder Fernsehen schadet der Horwahr-
nehmung und Sprachentwicklung von
Kindern mit Horgeraten oder Cochlea-
Implantaten. Und LENA kann zéhlen,
wie viele Worter ein Kind pro Tag hort.
Besonderer Wert wird auf sogenannte
Hin-und-Her-Dialoge gelegt. Daniel
Holzinger gibt ein Beispiel: ,Das Kind
macht ,ii-ii und die Mutter sagt ,Tatii,
tatii, da kommt die Feuerwehr'“ Es
gebe Belege, dass kleine Dialoge im
zweiten Lebensjahr nicht nur die
Sprachentwicklung, sondern auch
die nonverbale Intelligenz und sozia-
le Entwicklung verbessern. Holzinger
nennt diese responsive Kommunikati-
on Hirnnahrung.

Erfolgsgeschichten machen Mut

Wihrend der Auswertung werden
auch Therapeut*innen herangezo-
gen. Sie geben den Eltern Tipps rund
um forderliche Interaktion. Die El-
tern werden von den Mitarbeiter*in-
nen aktiv inkludiert. Sie bekommen
etwa Fragebogen zu lesen, bevor sie
finalisiert werden, und konnen For-
mulierungen berprifen. An der
Schnittstelle zwischen Eltern und dem
Institut steht auch Daiva Miillegger.
Thre Tochter wurde im Frihinterven-
tionszentrum betreut. ,Ich war eine
der Mamas, die viele Fragen gestellt
haben®, sagt die Elternvertreterin. Sie
hat eine Ausbildung zur psychologi-
schen Beraterin absolviert und will
den AChild-Teilnehmer*innen bera-
tend zur Seite stehen und betroffene
Familien zusammenbringen. Eltern
rufen sie an, um zu verstehen, was
gewisse Dinge fiir Kind und Familie
bedeuten. Millegger trigt dann Infos
an die Studienleiter zuriick. ,Ich hore
oft von Eltern, dass die Fragebogen
bei der Eigenreflexion helfen. Man
kann einschitzen, wo das eigene Kind
steht“ Auch Klaras Mutter bestitigt,
dass die Fragebiogen viel Sinn machen.
Besonders die Entwicklungskontrol-
len helfen der Familie.

+Wenn man viele Erfolgsgeschich-
ten hort, geht man davon aus, dass es
bei einem selbst auch klappt. Es wird
einem Angst genommen®, sagt sie.
Die Motivation, das System zu verbes-
sern und so in Zukunft auch anderen
zu helfen, ist dabei fiir viele Familien
grofl. Ein Grund, wieso die Zusam-
menarbeit so gut funktioniere, sagt
auch Primar Fellinger: ,Fiir uns ste-
hen Wiirde und Bedenken der Eltern
noch iiber den Zielen der Studie.

Klara ist nun 17 Monate alt und
macht gerade erste Laute. Doch be-

sGebardensprache ist wie eine
Lokomotive fiir die
Sprachentwicklung. Wir sehen
keinen Widerspruch darin,
beides zu férdern.“

vor es iiberhaupt so weit war, konnte
sie gebdrden. Im Rahmen des Friithin-
terventionsprogrammes absolvierten
Klaras Eltern einen eigenen Kurs fiir
die Osterreichische Gebirdensprache
(OGS). Bei einem Teil der Kinder mit
Cochlea-Implantat klappt der Sprach-
erwerb nicht reibungslos, manche
Familien entscheiden sich bewusst
gegen ein Implantat. Fiir einige Kin-
der mit Horbeeintriachtigung ist des-
halb nicht Deutsch, sondern OGS die
Muttersprache. ,Die Kinder sollen
auf ein kommunikatives Niveau kom-
men, das ihrem nonverbalen Denken
entspricht®, sagt Holzinger. ,Dabei ist
zweitrangig, ob das durch Lautsprache
oder Gebiardensprache passiert. Auch
gehorlose Mitarbeiter*innen gehéren
zum Team. Denn von Gebardenspra-
che profitiere jede*r, sagt auch Primar
Fellinger. ,,Gebardensprache ist eine
Lokomotive fiir die Sprachentwick-
lung. Wir sehen keinen Widerspruch
darin, beides zu fordern.”

Wihrend das Gebarden fiir Kla-
ras Familie und das Team rund um
die Linzer Arzte selbstverstindlich
ist, war die Akzeptanz hierfiir lange
nicht gegeben — gerade, wenn es um
Bildung geht: Erst in den 1970ern und
1980ern begannen einzelne Stimmen,
die monolinguale — also auf Lautspra-
che fokussierte — Phase der Gehorlo-
senpadagogik aufzubrechen, schreibt
Verena Krausneker, Gebardenspra-
chenforscherin der Universitiat Wien.
Ho6rbehinderte Menschen besuchten
bis dahin meist Sonderschulen. Heu-
te hat sich einiges zum Besseren ver-
andert: Sobald Kinder mit Horbeein-
trachtigung ins Schulalter kommen,
sollte ein bimodal-bilingualer Unter-
richt auf sie warten, erkliart Barbara
Hager, die an der Universitit Wien
zu Gebardensprachpidagogik forscht
und selbst gehorlos ist. Bimodal-bilin-
gual bedeutet, dass eine Lautsprache
oder ihre geschriebene Form sowie
eine Gebardensprache gleichwertig
zum Einsatz kommen. Es gebe auch
Studien, die zeigen, dass Kinder, die
bilingual aufwachsen, immer einen
Vorteil in der Sprachentwicklung haben.

yEigentlich miisste von den Schu-
len immer das Angebot bestehen, in
OGS zu unterrichten, sagt Hager.
Davon wiirden auch hoérende oder
schwerhorige Kinder profitieren, die
stark visuell veranlagt sind. ,Natiir-
lich sollen hérende Kinder freiwillig
entscheiden, ob sie gebarden wollen.
Aber man kann von tauben Kindern
nicht verlangen, dass sie sprechen
Die meisten Schulen in Osterreich
hinken hier weiterhin nach. In Wien
gebe es nur zwei Volksschulen mit bi-
modal-bilingualem Angebot. Hagers
Vermutung ist, dass viele Kinder mit
Horbeeintrachtigung schlichtweg in
Klassen integriert werden, die sich an
Lautsprache orientieren.

Doch Kinder, die schlechter horen,
haben im Schul- und Pubertitsalter
doppelt so viele Probleme als Gleich-
altrige, die vollstandig horen, erklart
Johannes Fellinger. Bis zur Inklusi-
on, sofern diese gewiinscht ist, gibt
es also noch einiges zu tun. ,Wir Gut-
horende machen uns schuldig, wenn
wir durcheinanderreden und keine
Riicksicht auf Menschen mit Hérbe-

eintrichtigung nehmen. Wir miissen
Sprache so gestalten, dass sie fiir alle
zuginglich ist®, sagt Fellinger.

Das kennt auch Barbara Hager:
»Wenn ich frither in groflen Gruppen
war, habe ich einfach ausgehalten,
dass ich nicht alles verstanden habe.”
Heute weif$ sie, dass Gebirdenspra-
chen viel mit Kultur zu tun haben.
yKinder sollen Gleichgesinnte tref-
fen, um sich nicht allein und isoliert
zu fithlen. Sie missen ihre Identitét
entwickeln, um zu lernen, mit ihren
Emotionen umzugehen“ Eine um-
fassende Begleitung, wie sie durch
»AChild“ geplant ist, konnte dafiir ein
erster Schritt sein. —
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