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Haben gehorlose Kleinkinder
ein Recht auf ein Cochleaimplantat?

S. Miiller, Berlin; A. Zaracko, Mannheim

In Deutschland werden jahrlich 1800 bis
2400 Kinder mit einer gravierenden ange-
borenen oder im ersten Lebensjahr erwor-
benen Schwerhorigkeit diagnostiziert (1).
Ob gehorlose Kleinkinder mit einem
Cochleaimplantat versorgt werden sollten,
wird kontrovers diskutiert, wobei nicht
medizinische Argumente, sondern ethische
und politische die Debatte dominieren.
Wihrend Gehorlosigkeit in der Medizin
sowie im Sozialrecht eindeutig als schwere
Behinderung gilt, versteht die Deaf Com-
munity, zu der sich viele von Geburt oder
frither Kindheit an Gehérlose zihlen, nicht
als Behinderung, sondern als Merkmal ih-
rer kulturellen Identitit (2-5). Solange Ge-
horlosigkeit nicht therapierbar war, war die
Frage, ob sie eine Behinderung darstellt
oder nicht, akademisch. Doch mit der Ent-
wicklung von Cochleaimplantaten hat sich
die Situation grundlegend verdndert.

Chancen und Risiken
von Cochleaimplantaten

Ein Cochleaimplantat (CI) ist keine Hor-
hilfe, sondern eine Gehorprothese: ein
kunstliches Innenohr. Cochleaimplantate
werden in einer ein- bis zweisttindigen OP
unter Vollnarkose implantiert (»Abb. 1).
Das mit einem CI wahrnehmbare Fre-
quenzspektrum ist im Vergleich zum ge-
sunden Innenohr begrenzt, da statt Tau-
sender Horzellen nur 22 Elektroden ver-
fiigbar sind; es ist optimiert fiir die Fre-
quenzen der menschlichen Sprache. Nach
der OP und der individuellen Einstellung
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des Sprachprozessors ist ein spezielles
Sprach- und Hoértraining erforderlich (6).

Wird einem gehorlosen Kind vor sei-
nem zweiten Geburtstag ein Cochlea-
implantat eingesetzt, hat es gute Chancen,
eine nahezu normale Sprachentwicklung
zu durchlaufen und spiter Regelschulen
besuchen zu konnen (8-10). Je frither im-
plantiert wird, desto besser verliuft die
Sprachentwicklung (11). Wird die sensible
Phase der Gehorentwicklung der ersten 36
Lebensmonate verpasst, folgt aus dem zu-
nichst peripheren Innenohrschaden ein ir-
reversibles zentralnervoses Defizit: eine
nicht mehr therapierbare Gehorlosigkeit
(1,9).

Die Risiken der CI-Implantation sind
die typischer otologischer Komplikationen
in geringer Frequenz (10, 12). Nachteilig
ist, dass CIs vor Wasser geschiitzt und vor
bestimmten medizinischen Untersuchun-
gen oder Behandlungen (MRT des Kopfes,
Neurostimulation, elektrische OP, Elektro-
schocktherapie, Strahlentherapie) entfernt
werden miissen und durch Metalldetekto-
ren und elektrostatische Felder gestort wer-
den konnen (13).

Vielfach haben Eltern gehorloser Kinder
Bedenken, die frither berechtigt waren,
aber durch den technischen Fortschritt der
letzten Jahre obsolet geworden sind. Das
betrifft zum einen das Meningitisrisiko, das
frither bei einem bestimmten Implantat
aufgrund eines inzwischen nicht mehr ver-
wendeten Materials bestand (10), zum an-
deren die Qualitit des erreichbaren
Sprachverstindnisses. Dieses war friiher
meist unbefriedigend, weil zu spit implan-
tiert wurde. Der gravierendste Irrtum be-
steht aber in der Annahme, das Kind konne
sich spater immer noch fiir ein Cochlea-
implantat entscheiden. Auf einigen Gehor-
losen-Websites werden derartige Desinfor-
mationen noch verbreitet (5, 14). Befiirch-
tet werden auch psychosoziale Belastungen
(15), weil Kinder mit CI sich méglicherwei-
se weder der Welt der Gehorlosen noch der
der Horenden vollkommen zugehorig fiih-

len und Identititsprobleme entwickeln
konnten (7) und Schwerhérige wiirden, die
lebenslang auf medizinische Hilfe angewie-
sen blieben (3, 5, 7).

Deaf Community

Viele von Geburt oder frither Kindheit an
gehorlose Menschen zihlen sich zur Deaf
Nation oder Deaf Community, in der Ge-
horlosigkeit nicht als Behinderung gilt,
sondern als verbindendes Merkmal einer
volksihnlichen Gemeinschaft mit einer ei-
genstdndigen Sprache und Kultur (7). Die
jahrhundertelange Ausgrenzung und Dis-
kriminierung der Gehérlosen (16) hat zur
Entwicklung einer Parallelgesellschaft ge-
fithrt (17). Die Deaf Community unterhalt
auch eine eigene Universitit: die Gallaudet
University (18). Thre Protagonisten vertre-
ten die Position, dass Gehorlosigkeit nichts
Pathologisches sei, sondern ein kulturelles
und soziales Anderssein, das iiber die Ver-
wendung der Gebirdensprache definiert
sei (2). In Teilen der Deaf Nation wird Ge-
horlosigkeit als eine Art Rassemerkmal ver-
standen, das es weiterzugeben gilt, sogar
durch ,pro-disability selection® mittels ge-
netischer Auswahl von Keimzellspendern
sowie Praimplantations- und Prinatal-
diagnostik.

Im Jahr 2002 berichtete die Washington
Post iiber ein lesbisches Paar, beide gehor-
los, das gezielt ein gehorloses Kind erschaf-
fen wollte und dazu eine Do-it-yourself-In-
semination mit dem Sperma eines Mannes
durchfiihrte, den sie wegen seiner iiber fiinf
Generationen zuriickreichenden Taubheit
ausgesucht hatten. Eine der beiden Frauen
duferte: “If the baby’s hearing, T'll be sho-
cked” (19). In einer aktuellen Umfrage er-
klarten 2% der befragten Mitglieder der
Deaf Community, dass sie erwigen wiir-
den, einen Fotus mit potenzieller Hor-
fihigkeit abtreiben zu lassen (20).

Ein britisches gehorloses Paar hat das
Recht gefordert, von ihren per IVF zu er-
zeugenden Embryonen diejenigen ohne
genetische Disposition zur Gehorlosigkeit
zu vernichten und nur die mit der ge-
wiinschten Veranlagung zu implantieren.
Das Royal National Institute for Deaf and
Hard of Hearing People (RNID), die Bri-
tish Deaf Association (BDA) und die Royal
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Association for Deaf People unterstiitzten
diese Forderung (21, 22). Nach dem im No-
vember 2008 verabschiedeten Human Fer-
tilization and Embryology Act sind Selek-
tionen von Embryonen, die aufgrund gene-
tischer Besonderheiten ein erhohtes Risiko
fiir schwere Krankheiten oder Behinderun-
gen haben, nun verboten. Nach § 14 dieses
Gesetzes ist die Auswahl von ,Personen
oder Embryonen, bei denen eine Anomalie
der Gene, Chromosomen oder Mitochon-
drien bekannt ist, sodass ein signifikant er-
hohtes Risiko besteht, dass das aus der
kiinstlichen Befruchtung entstehende Kind
eine schwere korperliche oder geistige Be-
hinderung, eine schwere Krankheit oder ei-
ne andere schwerwiegende medizinische
Kondition haben oder entwickeln wird®
untersagt. In der Erlduterung des Gesetz-
entwurfs wird auf den Fall des gehérlosen
lesbischen Paares aus den USA verwiesen.

Die Position der Deaf Community ist
keineswegs reprisentativ fiir die Gehérlo-
sen. In einem Forum der Deutschen Coch-
lea Implantat Gesellschaft e. V. werden die
»Hardliner der Gehérlosen und CI-Geg-
ner als ideologisch verbohrte Minderheit
bezeichnet und berichtet, dass bei den
meisten horbehinderten US-Amerikanern
die Gallaudet University als ,Spielwiese
verriickter Hardliner gelte (23). Trotzdem
beeinflussen die radikalen Positionen der
Deaf Community maf8geblich die ethische
und juristische Diskussion {iber Cochlea-
implantate.

Recht auf ein gehorloses
Kind?

In Deutschland dreht sich die Debatte iiber
Gehorlosigkeit nicht um ,,Eugenik®, da Em-
bryonenselektion und artifizielle Insemi-
nation mit dem Ziel der Erzeugung be-
stimmter gewiinschter Eigenschaften des
Kindes hierzulande nach dem Embryonen-
schutzgesetz ohnehin verboten sind. Viel-
mehr beschrénkt sie sich auf die Frage, ob
Eltern das Recht haben, ihren gehorlosen
Kindern ein CI zu verweigern.

Der Bundeselternverband gehorloser
Kinder (BGK) beklagt in seinem Eltern-
magazin vom September 2007, dass ein
HNO-Arzt einer Mutter mit der Entzie-
hung des Sorgerechts fiir ihr horgeschidig-
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tes Kind gedroht habe, wenn sie es nicht mit
einem CI versorgen liefle (24). Einige Auto-
ren (15, 17) nehmen an, dass Eltern das
moralische und legale Recht hitten, nach
eigenem Gutdiinken {iber die zukiinftige
Horfihigkeit ihres Kindes zu entscheiden.
Dagegen hilt es der Medizinethiker Johann
Ach fiir ,moralisch inakzeptabel, Wiin-
schen von gehorlosen oder blinden Eltern
nach einem Kind mit derselben Behin-
derung nachzukommen (25). Auch der
Medizinethiker Andreas Kuhlmann hat in
Hinblick auf die Intention, gehérlose Kin-
der zu schaffen bzw. sie in diesem Zustand
zu belassen, festgestellt, dass es niemand
zustehe, ,einen Menschen daran zu hin-
dern, seiner Umwelt in einer bestimmten
potenziell bereichernden Art und Weise zu
begegnen® (26). Verfassungsrechtlich ga-
rantiert Art. 6 Abs. 2 S.1 GG den Eltern das
Recht auf Pflege und Erziehung ihrer Kin-
der. Grundsitzlich kénnen die Eltern frei
von staatlichen Eingriffen und nach eige-
nen Vorstellungen dariiber entscheiden,
wie sie die Pflege und Erziehung ihrer Kin-

der gestalten. Werden die Eltern ihrer Ver-
antwortung nicht gerecht, greift das Wich-
teramt des Staates geméfd Art. 6 Abs. 2 S.2
GG ein. Der Staat ist nicht nur berechtigt,
sondern auch verpflichtet, die Pflege und
Erziehung des Kindes sicherzustellen. Das
Kind hat als Trdger eigener Grundrechte ei-
nen Anspruch auf den Schutz des Staates
27).

Mangels Einwilligungsfahigkeit konnen
Kinder die Entscheidung, ob ein CI einge-
setzt werden soll, nicht selbst treffen. Diese
Entscheidung trifft der gesetzliche Vertre-
ter, in der Regel also die Eltern. Verweigern
nun die Eltern die Versorgung ihres Kindes
mit einem CI, kann beispielsweise der das
Kind behandelnde Arzt das zustindige Fa-
miliengericht anrufen, das dann zu priifen
hat, ob ein Sorgerechtsentzug fiir die Frage
der Versorgung mit einem CI vorzuneh-
men ist. Ein vollstindiger Entzug des Sor-
gerechts stiinde dabei nicht zur Debatte,
sondern nur der Entzug des Sorgerechts fiir
diese bestimmte Gesundheitsfrage. Bislang
gibt es aber noch keine Prizedenzfille.

Sendespule

Audioprozessor

Stimulationselektroden

Abb. 1

Prinzip des Cochleaimplantats: Ein auBen am Kopf angebrachtes Mikrofon nimmt den Schall

aus der Umgebung auf, dann filtert ein Sprachprozessor die Signale und sendet die elektrischen Signa-
le durch ein diinnes Kabel zu einer hinter der Ohrmuschel durch einen Magneten fixierten Sendespule.
Diese iibertragt die verarbeiteten Signale durch elektromagnetische Induktion an den unter der Kopf-
haut implantierten Empfanger, von dem sie an einen Stimulator weitergeleitet werden, der sie in elek-
trische Impulse konvertiert und tiber ein Kabel an die Elektroden weiterleitet, die als Biindel in die Coch-
lea hineinragen. Von dort werden sie in die auditorischen Gehirnzentren {ibertragen. (Mit freundlicher

Genehmigung von MED-EL)
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Die elterliche Sorge umfasst nach § 1626
I BGB die Gesundheitssorge, die sich aus-
schlie8lich nach dem Kindeswohl zu rich-
ten hat. Das Kindeswohlprinzip enthilt den
Vorrang der Kinderinteressen vor allen an-
deren beteiligten Interessen. Eine Geféhr-
dung des Kindeswohls liegt vor, wenn be-
reits ein Schaden eingetreten ist oder wenn
eine erhebliche Schadigung mit ziemlicher
Sicherheit voraussehbar ist und die Schadi-
gung nachhaltig und schwerwiegend sein
wird, wie etwa die Verweigerung einer le-
bensrettenden Bluttransfusion durch El-
tern, die der Glaubensgemeinschaft der
Zeugen Jehovas angehoren. Orientieren
sich die Eltern nicht ausschliefSlich am Kin-
deswohl, so stellt dies eine Sorgerechtsver-
letzung dar, mit der Folge, dass der Entzug
des Sorgerechts hinsichtlich der in Rede
stehenden Gesundheitsfragen durch das
Familiengericht angeordnet werden kann.

Durch die Verweigerung des Cls ist eine
erhebliche Schidigung (Gehorlosigkeit gilt
sozialrechtlich als schwere Behinderung)
mit Sicherheit voraussehbar, die auch nach-
haltig (lebenslang) und schwerwiegend sein
wird, da das Kind im sozialen Leben, ins-
besondere in seiner spiteren Berufswahl,
erheblich eingeschrénkt sein wird. Das Kin-
deswohlprinzip verlangt den Vorrang der
Kinderinteressen vor allen anderen beteilig-
ten Interessen, also auch vor denjenigen der
Eltern, die sich von einem gehorlosen Kind
eine leichtere Erziehbarkeit und eine besse-
re Integration in die Familie versprechen
mogen (28). Dies gilt erst recht fiir etwaige
politische Interessen von Gehorlosenorga-
nisationen. Somit stellt die Verweigerung
eines Cls — sei es aufgrund von Unwissen-
heit, sei es aufgrund von subjektiver Hoher-
gewichtung elterlicher Wiinsche oder welt-
anschaulicher Interessen — eine Sor-
gerechtsverletzung dar. Die verfassungs-
rechtlichen Vorgaben aus Art. 6 GG er-
michtigen und verpflichten das zustindige
Familiengericht, Schutzmafinahmen zu-
gunsten des Kindes zu ergreifen, wenn einer
Gefihrdung des Kindeswohls nicht auf an-
dere Weise begegnet werden kann. Dies gilt
selbst bei unverschuldetem Versagen der El-
tern (BVerfG FamRZ 1982, 567 ff., NJW
1982, 1279 ff.). Demnach miisste ein Fami-
liengericht Eltern, die einem gehorlosen
Kind ein CI verweigern, das Sorgerecht fiir
diese konkrete Gesundheitsfrage entziehen
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und anordnen, dass das betroffene Kind die
Implantation sowie die notwendigen Reha-
bilitationsmafinahmen erhilt.

Ist Gehorlosigkeit
eine Behinderung?

Sowohl die Medizin als auch die deutsche

Rechtsprechung stufen Gehorlosigkeit als

Behinderung ein, was Anspriiche auf Hor-

hilfen, speziellen Unterricht, Entschidi-

gungszahlungen und Rente begriindet. Da-
gegen vertreten die Protagonisten der Deaf

Community unter Berufung auf das soziale

Differenzmodell von Behinderung, dass

Gehorlosigkeit keine Behinderung sei. Die

Welt der Behinderungstheorien ist in zwei

Lager gespalten: das medizinische Modell

und das soziale Differenzmodell von Be-

hinderung (29):

o Nach dem (bio-)medizinischen Modell
ist eine Behinderung eine objektive
Funktionseinschrankung und damit ei-
ne notwendigerweise nachteilige Varia-
tion der physischen Norm. Behinderung
wird wie eine chronische Krankheit be-
trachtet, wobei ,Krankheit als wert-
neutraler Begriff gebraucht wird, der ei-
ne Storung der biologischen Funktiona-
litit und/oder durch Abweichung von
der statistischen (arttypischen) Norma-
litat beschreibt (30). Das (bio-)medizi-
nische Modell tibersieht allerdings, dass
soziokulturelle Einflisse mafigeblich
mitbestimmen, ob ein bestimmter Zu-
stand als krank oder behindert ein-
zustufen ist, was besonders fiir norm-
abweichende psychische Zustinde gilt.

e Nach dem sozialen Differenzmodell ist
Behinderung eine gesellschaftliche Be-
nachteiligung von Menschen mit einer
Schidigung. Die Analogie von Behinde-
rung und Krankheit wird danach abge-
lehnt. Kurz gesagt: ,Behindert ist man
nicht, behindert wird man.“ Dieses Mo-
dell wird von den Disability Studies ver-
treten, deren Viter der behinderte So-
ziologe Irving Kenneth Zola (31) und
der behinderte Sozialwissenschaftler
Michael Oliver (32) sind. Sie definieren
eine Funktionseinschrankung aufgrund
eines fehlenden oder verletzten Organs
oder Mechanismus des Korpers als
Schidigung und die strukturelle Be-

nachteiligung und den gesellschaftli-
chen Ausschluss von Menschen mit ei-
ner solchen Schidigung als Behin-
derung (33). Diese Begriffsverschiebung
basiert auf der These, dass die Schidi-
gungen nicht an sich negativ seien, son-
dern nur der ihretwegen erfolgende
Ausschluss aus der Gesellschaft. Der be-
hinderte Medizinethiker Andreas Kuhl-
mann hat festgestellt, dass die Betrach-
tung von Behinderung als soziales Kon-
strukt die realen Erfahrungen behinder-
ter Menschen missachtet, indem deren
Leiden am Zustand ihres Korpers oder
ihrer Psyche geleugnet oder als nur ge-
sellschaftsbedingt erklért wird. Er kriti-
siert die Ablehnung medizintechnischer
Mafinahmen zur Verbesserung von Dys-
funktionen und die grundsitzliche For-
derung (technisch aufwendiger) gesell-
schaftlicher Losungen durch viele Ver-
treter der Disability Studies; dies fithre
zum Verharren in eingeschrinkten Le-
bensbedingungen, was in die nichste
Generation fortgeschrieben werde (26,
34, »Tab. 1).

Harlan Lane, Michael Grodin, Hartmut
Teuber und andere Vertreter der Deaf
Community vertreten folgende Thesen:

o Gehorlos ist analog zu schwarz.

o Gehorlosigkeit ist das verbindende
Merkmal einer kulturellen und sprach-
lichen Minderheit.

o Gehorlosigkeit ist keine Behinderung

(3).

Sie sehen in der zunehmenden Cochlea-
Versorgung von Kindern einen ,,Genozid*
an der Gehorlosenkultur (4), die sie sogar
in den Kontext der ,nationalsozialisti-
sche(n) Idee des Ziichtens einer makellosen
Menschenrasse stellen (5). Die Deaf Com-
munity beansprucht ein Recht an den ge-
horlosen Kinder hérender Menschen,
,denn sie sind auch unsere Kinder, soziolo-
gisch betrachtet“ (5), und spricht selbst ho-
renden Eltern gehorloser Kinder das Recht
auf eine CI-Versorgung und lautsprach-
liche Erziehung ab (3).

Die Argumentation der Deaf Commu-
nity changiert zwischen einem biologisti-
schen Selbstverstindnis als ,,Rasse und ei-
nem soziologischen Modell von Deafness
als kultureller Andersartigkeit. Einerseits
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ist die ,Rasse“-Analogie irrefithrend: Dun-
kelhdutigkeit beispielsweise ist im Gegen-
satz zu Gehorlosigkeit weder eine Funk-
tionseinschrinkung, noch kann sie durch
Krankheit, Friihgeburtlichkeit, Geburts-
komplikationen oder Unfille verursacht
werden, sondern ist grundsitzlich gene-
tisch determiniert. 90% der gehorlos gebo-
renen Kinder haben aber horende Eltern
(37) und sind daher biologisch und sozial
Angehorige der Gesellschaft horender
Menschen. Andererseits ist Gehorlosigkeit
zwar kein ,,Rasse“~-Merkmal, aber doch ein
rein biologisches Merkmal. Es ist mit dem
kulturellen Merkmal der Beherrschung der
Gebirdensprache zwar korreliert, aber
nicht identisch. Schlielich ist Gehorlosig-
keit nicht nur aufgrund sozialer Ausgren-
zung eine Behinderung, sondern wire
selbst bei perfekter ,Barrierefreiheit eine
nachteilige Funktionseinschrinkung, da
auch Tierstimmen und andere Naturgeriu-
sche nicht wahrgenommen werden konn-
ten. Auflerdem wiirde die perfekte Barrie-
refreiheit fiir Gehorlose, ndmlich die Um-
stellung aller menschlichen Kommunikati-
on auf Gebardensprache, die Blinden, die
Armamputierten, die Tetraplegiker und
viele Contergan-Geschidigte von der
Kommunikation ausschliefSen.

Die Gehorlosengemeinschaft ist — an-
ders als die meisten anderen kulturellen
Minderheiten — eine Notgemeinschaft, die
auf der Unmoglichkeit der Integration in
die Mehrheitsgesellschaft basiert. Da Ge-
horlosigkeit aber fiir heute geborene gehor-
lose Kinder kein unabwendbares Schicksal
mehr ist, muss sie inzwischen als therapier-
bares medizinisches Problem angesehen
werden. Das Eingestindnis dieser Tatsache
bedeutet einen Bruch durch das Lager ge-
horloser Menschen, der es in therapierbare
und nicht therapierbare teilt (17). Kinder
in einer solchen Notgemeinschaft fest-
zuhalten, stellt den Versuch dar, sie ,,zu ei-
ner zwanghaften Solidaritidt“ zu verpflich-
ten (21).

Recht eines Kindes
auf Gehor?

Die entscheidende ethische Frage lautet, ob
gehorlose Kinder einen moralischen und
rechtlichen Anspruch auf ein CI haben. Zu-
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Tab. 1 Begriffsverschiebung im sozialen Differenzmodell gegeniiber dem medizinischen Modell von
Behinderung
Beispiel medizinisches Modell  soziales Differenzmodell
von Behinderung von Behinderung
irreversible Schadigung des Innenohrs  Schadigung Schadigung
Gehorlosigkeit Behinderung Schadigung
Ausschluss von sozialen Aktivitaten,  soziale Folgen der Behinderung

die auf dem Verstehen von Lautsprache Behinderung

oder Musik basieren

nichst haben gehorlose Kinder in Deutsch-
land einen Anspruch gegeniiber gesetzli-
chen und privaten Krankenkassen auf die
Kostenerstattung eines CI sowie der not-
wendigen Rehabilitationsmaffnahmen und
medizinischen Folgekosten (ausgenom-
men sind die reinen Betriebskosten, BGH
4. Zivilsenat, Beschluss vom 13.05.2009 IV
ZR 217/08). Umstritten ist derzeit der An-
spruch auf eine beidseitige Versorgung,
durch die ein besseres Sprachverstindnis
und Richtungshoren erreicht werden kon-
nen (6). In Grof8britannien und den USA
hingt die Rate der CI-Versorgung stark von
dem Vorhandensein einer weiteren Behin-
derung und dem sozio6konomischen Sta-
tus ab und dartiber hinaus in den USA von
der ethnischen Herkunft (15). Wiirde der
deutsche Gesetzgeber die Position der Deaf
Community iibernehmen, wiirde der An-
spruch auf eine CI-Versorgung entfallen
und damit die Horfihigkeit von tauben
Kindern zu einer Frage der elterlichen Fi-
nanzkraft. Wie heute schon in den USA,
wiirde Gehorlosigkeit dann zu einem Un-
terschichtenproblem. Die solidarische Fi-
nanzierung von CI steht in Deutschland
aber derzeit nicht auf der politischen Agen-
da. Strittig ist hierzulande primir, ob ge-
horlose Kinder auch gegen den erklirten
Willen ihrer Eltern bzw. Sorgeberechtigten
mit einem CI versorgt werden sollen.

Im Gegensatz zu autoritiren Gesell-
schaften, in denen Kinder quasi als Eigen-
tum ihrer Eltern gelten, haben Eltern in li-
beralen Gesellschaften nicht das Recht,
Kinder nach ihrem Bild oder ihren Ideal-
vorstellungen oder als Mittel fiir ihre eige-
nen Zwecke zu formen. Vielmehr haben sie
die Pflicht, Kindern die bestmoglichen
Rahmenbedingungen fiir eine moglichst
autonome Entwicklung zu schaffen. Kinder

haben das Recht auf eine offene Zukunft,
das fiir sie bewahrt werden muss, bis sie ei-
gene autonome Entscheidungen treffen
konnen (35). Daher haben Eltern nicht das
Recht, ihre Kinder nicht so zuzurichten,
dass diese die Optionen der Mehrheits-
gesellschaft nicht wahrnehmen konnen,
wetil sie fiir eine kleine Subkultur optimiert
worden sind. Genau das ist aber der Fall,
wenn Eltern ithrem gehérlosen Kind ein CI
vorenthalten. Sie beschrinken dadurch
dessen Chancen auf Bildung, Arbeit und
Partnerschaft erheblich.

Die Situation gehérloser Kinder gehor-
loser Eltern ist mit der von Kindern von
Immigranten vergleichbar, die unfihig
sind, die Sprache ihres Gastlandes zu erler-
nen. Aber im Gegensatz zu den Sprach-
und Bildungsdefiziten, die von der Mehr-
heitsgesellschaft abgeschottete Immigran-
tenkinder erfahren kénnen, erleiden gehor-
lose Kinder, die von der Welt der Hérenden
und der gesamten akustischen Welt aus-
geschlossen werden, dariiber hinaus irre-
versible hirnorganische Defizite und haben
keine Chance, sich zu emanzipieren und
den Eltern fremde Welten zu erschlieflen.

Medizinische Entscheidungen sind fiir
Kinder immer stellvertretend und daher in
Ungewissheit iiber deren spiteren Willen
zu treffen. Nach Jiirgen Habermas' Prinzip
der Konsensunterstellung sind selbst pri-
natale Eingriffe prima facie moralisch ge-
boten, wenn diese der Vermeidung oder der
Heilung einer Krankheit oder der Vorsorge
fir ein gesundes Leben dienen (36). Unab-
hingig davon, ob Gehorlosigkeit als Behin-
derung zu betrachten ist, haben Eltern die
Pflicht, die Autonomie des Kindes zu res-
pektieren, woraus das Leitprinzip folgt,
dem Kind méglichst viele Optionen zu er-
offnen. Daraus folgt, dass grundsitzlich
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medizinische Behandlungen mit rever-
siblen Folgen vorzuziehen sind, damit das
Kind die Entscheidung der Eltern revidie-
ren kann. Das bedeutet nicht grundsitz-
lich, eine bestimmte Therapie bis zur Ent-
scheidungsfihigkeit des Kindes aufzuschie-
ben, da die Folgen einer unterlassenen The-
rapie haufigirreversibel sind. Im Fall des CI
sind die Folgen der Implantation weit-
gehend reversibel, die der Nichtimplantati-
on aber nicht.

Mit Respekt auf die Autonomie des Kin-
des und sein Recht, spiter selbst zu ent-
scheiden, ob es in der Welt der Horenden
oder der Deaf Community oder in beiden
leben mochte, empfehlen wir — wie inzwi-
schen auch der Bundeselternverband ge-
horloser Kinder e. V. (37) —, gehorlose Kin-
der sowohl mit einem CI zu versorgen, als
auch Gebirdensprache erlernen zu lassen.
Statt des Entweder-oder sollte im Interesse
der betroffenen Kinder ein Sowohl-als-
auch erméglicht werden (15).

Diese Arbeit wurde vom Bundesministeri-
um fiir Bildung und Forschung (BMBF)
unterstiitzt (Férderkennzeichen 01 GP
0769 und 01 GP 0804).
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