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Sprache und Sprachpolitik Den Spracherwerb gehörloser Kinder sichern: Was Sprachwissenschaftler tun können



Von Tom Humphries, Poorna Kushalnagar, Gaurav Mathur, Donna Jo Napoli, C a r o l P a dd e n u n d C h r i s t i a n R a t h m a n n



446



DZ 98 14



Der Beitrag ist ursprünglich erschienen unter dem Titel „Language and Public Policy – Ensuring language acquisition for deaf children: What linguists can do“ in: Language 90/2 (2014), e31– e52; http://www. swarthmore.edu/ SocSci/dnapoli1/ lingarticles/Ensu ring%20Langua



Die Eltern junger gehörloser Kinder brauchen Anleitung und Unterstützung, wenn sie zu Hause und in der Schule Umgebungen schaffen sollen, die einen normalen Spracherwerb ermöglichen. Deshalb wenden sie sich häufig an Ärzte und Geistliche bzw. recherchieren zunehmend im Internet. Diese Quellen verfügen aber unter Umständen nicht über hinreichende Informationen zu entscheidenden Fragen, wie z. B. zur Plastizität des Gehirns in Zusammenhang mit der Gefahr der sprachlichen Verarmung, oder über den Zusammenhang zwischen sprachlichen Fähigkeiten und Verzögerungen bzw. Unterbrechungen in der Entwicklung der kognitiven Kompetenz. Wir haben ein Expertenteam aus Pädagogen, Linguisten, Kinderärzten und Psychologen gebildet, das zeitweise durch Theologen und Juristen verstärkt wird. Dieses Expertenteam vertritt die Ansicht, dass man gehörlosen Kindern in ihren ersten Lebensjahren eine Gebärdensprache beibringen sollte. Das bedeutet nicht den Ausschluss von Sprech- und Hörtraining oder Hörgeräten und anderer unterstützender Technik. Mit einer gefestigten Erstsprache (einer Gebärdensprache) kann das Kind zweisprachig werden (mit der Schriftform und vielleicht auch der gesprochenen Form der umgebenden Lautsprache) und so der Vorteile der Zweisprachigkeit habhaft werden. Wir haben Artikel in medizinischen Fachzeitschriften veröffentlicht, die sich an Kinder- und Hausärzte richten, in einer Zeitschrift mit einer Leserschaft aus Geistlichen sowie in einer Zeitschrift für Gesundheitsrecht. Zurzeit entstehen Artikel für Mediziner in Lehre und Praxis. Die Mitglieder des Expertenteams stellen die Befunde auf Tagungen vor, bemühen sich im Nationalen Gehörlosenverband der USA um Lobbyarbeit und neue Gesetzgebung und verbreiten die TeamAgenda auf Konferenzen, die von unseren Zielgruppen besucht werden. Wir geben unsere Arbeiten in Form von Word-Dokumenten weiter, damit sie jeder auf einfache Weise für unsere gemeinsamen Interessen nutzen kann. Einer unserer Artikel wurde bereits über 27.000 Mal heruntergeladen (Stand April 2014) und wir erhalten Anfragen zur Zusammenarbeit mit Komitees anderer Länder, wenn sie nationale Gesetze entwerfen.



ge%20Acquisition. pdf (25. 10. 2014). Der Artikel ist unter dem zu-



1. Das Problem aktueller Verfahrensweisen



vor angegebenen Link frei verfügbar. Der Nachdruck in Das Zeichen erfolgt auf Bitten der AutorInnen. Übersetzung aus dem Englischen: Trixi Bücker



Wir sind der Ansicht, dass die Annahmen unzureichend informierter Fachleute zu Laut- und Gebärdensprachen ernsthafte Folgen haben: Man rät Eltern zu Entscheidungen bei der Gestaltung der heimischen und schulischen Umgebung, die sich auf den normalen Spracherwerb gehör-



loser Kinder auswirken. In den USA werden etwa 96 % der gehörlosen Kinder als Kinder hörender Eltern geboren (Moores 2001), in deren Familien es keinerlei Gebärdensprachtradition gibt. Die übrigen 4 % werden in gehörlose Familien hineingeboren, in denen die Erstsprache meist, wenn auch nicht immer, eine Gebärdensprache ist. Viele hörende Eltern sind anfangs über grundlegende Sprach-



fragen unzureichend informiert und wenden sich an die Ärzteschaft, das Internet, ihre Geistlichen und/oder ihre Freunde und Familien, um sich beraten zu lassen, welche Sprache sie für ihre Kinder wählen sollen (Luterman 1979; Gregory 1995; Porter & Edirippulige 2007). Viel zu oft sind aber diejenigen, an die sie sich wenden, im Hinblick auf die Sprachbedürfnisse gehörloser Kinder unzureichend oder falsch informiert (Meader & Zazove 2005). Man sagt den Eltern häufig, dass ihr Kind die Lautsprache am besten erwerben wird, wenn sie es ohne Gebärdensprache aufwachsen lassen. In vielen Fällen rät man ihnen, Gebärdensprache nur als allerletztes Hilfsmittel einzusetzen (Petitto 1998; Johnston 2006), und stattdessen viel Mühe in den Lautspracherwerb zu investieren. Da diese Eltern hörend sind und wenig vom Leben Gehörloser oder von Gebärdensprachen wissen, entscheiden sich viele für die herkömmliche orale bzw. aurale Richtung (ausschließlich Lautsprache und Hören). Zusätzlich erhalten 80 % der gehörlosen Kinder in den entwickelten Ländern ein Cochlea-Implantat (CI) – Tendenz steigend (Boyes Braem & Rathmann 2010). Das CI ist heute in der medizinischen Wissenschaft das Mittel der Wahl für die meisten Kinder mit einem sensorineuralen Hörverlust (SNHV) (Niparko 2009), und Gebärdensprache wird als Hindernis für den Lautspracherwerb und Symptom einer fehlgeschlagenen Behandlung gesehen (Broesterhuizen & Leuven 2008). Die häufigste Empfehlung lautet, gehörlose Kinder während
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der wichtigen Jahre des Erstspracherwerbs von gebärdensprachlichen Umgebungen fernzuhalten (Wrigley 1997; Padden & Humphries 2005; The Canadian Hearing Society 2005; Krausneker 2008). Das CI hat aber im Hinblick auf die langfristige Sprachentwicklung eine stark schwankende Erfolgsrate. (Statt die Diskussion hier durch eine lange Aufzählung zu unterbrechen, haben wir die relevante Literatur im Literaturverzeichnis mit einem Doppelsternchen gekennzeichnet.) Welche Faktoren den Erfolg eines CI beeinflussen, wissen wir noch nicht genau, auch wenn bereits gezeigt werden konnte, dass das Alter bei der Implantation (Tomblin et al. 2005; Vermeire et al. 2005; Nicholas & Geers 2007; nebst vielen anderen), das Alter bei Auftreten des Hörverlusts (Leung et al. 2005; Green et al. 2007), Kodierungsstrategien (Skinner et al. 2002), der sozioökonomische Status der Familie (Svirsky et al. 2004; Szagun 2008) und die chirurgische Methode (Meshik et al. 2010) dabei eine Rolle spielen. Selbst unter optimalen Bedingungen kann eine CI-Implantation den Erstspracherwerb nicht garantieren. Viele implantierte Kinder, die gehörlos geboren wurden oder in den ersten Lebensjahren ertaubten, haben durch das CI wenig bis keinen Erfolg im Lautspracherwerb und wenden sich dann erst nach der frühen kritischen Spracherwerbsphase der Gebärdensprache zu. Bedauerlicherweise laufen diese Kinder deshalb Gefahr, weder Laut- noch Gebärdensprache jemals fließend zu beherrschen. Zudem kann es der psychosozialen Gesundheit der Kinder schaden, ihren Sprachbedürfnissen nicht zu entsprechen, und sie der Gefahr von Depressionen, Verhaltensauffällig-



keiten, sozialen Störungen und Jugendkriminalität auszusetzen (Northern & Downs 2002; Andrews et al. 2003; Schick et al. 2006; Leigh 2009). Sie werden sich in ihrem späteren Leben mit höherer Wahrscheinlichkeit kriminell verhalten (Kleimenov & Shamkov 2005; Miller et al. 2005), eher diversen Misshandlungen zum Opfer fallen (Sullivan & Knutson 2000; Knutson et al. 2004; Kvam 2004) und eher auf Sozialhilfe angewiesen sein. Langfristig gesehen ist der Zugang zu einem Sprachangebot entscheidend für die Teilnahme gehörloser Menschen an gesundheitlichen Vorsorgeprogrammen und Gesundheitsdienstleistungen (Iezzoni et al. 2004; McKee, Barnett et al. 2011; McKee, Schlehofer et al. 2011), für ihre Teilhabe am Arbeitsplatz (Rashid et al. 2011; Haynes & Linden 2012) und ihre sozialen Beziehungen (Gerich & Fellinger 2012). Wird in den ersten Lebensjahren keine Sprache erworben, führt das zudem zu Verzögerungen oder Unterbrechungen in der Entwicklung der kognitiven Fähigkeiten, die mit dem Sprachvermögen eng verknüpft sind. Solche Kinder haben Probleme mit verbaler Gedächtnisorganisation (Rönnberg 2003), dem Erlernen von Lesen, Schreiben und Rechnen (Mac Sweeney 1998) und höheren kognitiven Verarbeitungsprozessen wie den exekutiven Funktionen und Theory of Mind (Courtin 2000; 2010; Courtin & Melot 2005; Morgan & Kegl 2006; Schick et al. 2007; Courtin et al. 2008; Figueras et al. 2008; Marschark & Hauser 2008; Remmel & Peters 2009). Global gesehen ist der SNHV einer der häufigsten Geburtszustände, die die Medizin als „Defekte“ einstuft. Ein hochgradiger SNHV tritt bei zwei bis drei von 1.000 Neugeborenen in



Nordamerika auf (National Institutes of Health 2011) und liegt je nachdem, welche Hörschwellen die jeweilige Studie ansetzt und ob auch einseitige Hörverluste berücksichtigt werden, bei bis zu drei Promille (Spivak 2007; Kozak et al. 2009). In Deutschland tritt ein hochgradiger SNHV bei ein bis drei von 1.000 Neugeborenen auf (Schnell-Inderst et al. 2006). In Nigeria beträgt der Anteil der Neugeborenen mit bleibenden genetischen und früh erworbenen Hörverlusten erstaunliche 28 von 1.000 (Olusanya et al. 2008). Armut produziert – in Kombination mit vielen anderen Faktoren – höhere Raten von SNHV: Die weltweiten Gebiete mit einer niedrigeren Sozialökonomie beherbergen die anteilmäßig größten Zahlen von Menschen mit SNHV (für Kanada vgl. Bowd 2005; für Indien vgl. Reddy et al. 2006; für Malawi vgl. van Hasselt & van Kregten 2002; für Pakistan vgl. Musani et al. 2011; für die USA vgl. diverse Autoren, vor allem Oghalai et al. 2002 und Prince et al. 2003). Die meisten gehörlosen und schwerhörigen Kinder leben in Entwicklungsländern (Jauhiainen 2001; Tucci et al. 2010). Aber ein immer größerer Anteil der gehörlosen Kinder in Entwicklungsländern erhält ein CI, und die Ärztezunft ruft laut nach finanzieller Unterstützung für CIs (Garg et al. 2011; Saunders & Barrs 2011). Zu den Ursachen eines postnatalen SNHV gehören bakterielle Meningitis, Sepsis durch beta-hämolisierende Streptokokken, Toxine, Trauma und Spätertaubungen durch Genmutationen (Paqarkar et al. 2006). Bei Erreichen des schulpflichtigen Alters haben sechs bis sieben von 1.000 Kindern einen dauerhaften Hörverlust, in den meisten Fällen einen SNHV (Bamford et al. 2007).



Beitrag aus: DAS ZEICHEN 98/2014 • Zeitschrift für Sprache und Kultur Gehörloser (http://www.idgs.uni-hamburg.de/de/forschung/publikationen/daszeichen.html)



DZ 98 14



447



l ingu is tik



Angesichts dieser Häufigkeitsraten und des Trends zu ausschließlich lautsprachlich orientierter Förderung in medizinischen Kreisen ist klar, dass vermutlich eine erhebliche Anzahl von Kindern in der Welt mit einem CI versehen werden und in den ersten Lebensjahren von Gebärdensprache ferngehalten werden wird und daher deutlich Gefahr läuft, sprachliche Verarmung und die damit verbundenen kognitiven Defizite zu erleiden.
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2. Für diese Diskussion relevante sprachwissenschaftliche Befunde Bevor wir uns mit den sprachwissenschaftlichen Befunden befassen, müssen wir zunächst die nicht-wissenschaftlichen Debatten zur Sprachwahl für gehörlose Kinder berücksichtigen. Die amerikanische Bundesbehörde zur Überwachung von Nahrungs- und Arzneimitteln (Food and Drug Administration, FDA) gab 1984 den Einsatz von CIs für Erwachsene frei, 1990 für Kinder ab zwei Jahren und 2000 für Kinder ab 12 Monaten. Während dieses gesamten Zeitraums gab es eine Kontroverse zu der Frage, ob ein Kind durch ein CI aus der Gehörlosengemeinschaft herausgenommen würde und die Gehörlosengemeinschaften somit schließlich vom Aussterben bedroht wären (Winefield 1987; Grant 2008). Es gab auch viele ethische Diskussionen im Zusammenhang mit dem CI, die über sprachwissenschaftliche Fragen und Operationsrisiken weit hinausgingen (Christiansen & Leigh 2002). Diese Debatten lassen wir hier beiseite, nicht weil sie fehlgeleitet wären, sondern weil sie dazu angetan sind, die sprachwissenschaftlichen Fragestel-



lungen zu verschleiern, die für sich genommen völlig klar und überzeugend sind. Im Hinblick auf die sprachwissenschaftlichen Befunde können wir zwei Dinge festhalten: Einmal die Tatsache, dass sowohl die oral-auditive als auch die manuell-visuelle Sprachmodalität den Sprachmechanismus des Gehirns nährt, und zweitens die Erkenntnis, dass die Plastizität des Gehirns im Hinblick auf den Erstspracherwerb Veränderungen unterworfen ist. 2. 1. Zwei Sprachmodalitäten Anfangs sind Sprache und Gehirn in Bezug auf die Modalität flexibel. Dass sowohl Laut- als auch Gebärdensprachen zur Hirnentwicklung beitragen können, hat die umfangreiche Forschung zur Struktur bestimmter Laut- und Gebärdensprachen sowie universeller Spracheigenschaften gezeigt (s. eine Vielzahl von Veröffentlichungen in zahlreichen linguistischen Fachzeitschriften wie z. B. Sign Language & Linguistics und Sign Language Studies sowie in letzter Zeit auch in Fachzeitschriften, die sich nicht auf Gebärdensprachen konzentrieren, wie Language; s. auch verschiedenste umfassende Buchpublikationen, z. B. Sandler & Lillo-Martin 2006; Brentari 2010; Pfau et al. 2012), ebenso wie Forschung zum Spracherwerb (Newport & Meier 1985; Meier & Newport 1990; Petitto & Marentette 1991; Lillo-Martin 1999; nebst vielen anderen), zur Neurolinguistik (Poizner et al. 1987; Neville 1995; nebst vielen anderen), zu Sprachpathologien (Corina 1998; nebst vielen anderen) und zum Zweitspracherwerb (Newport 1990). (Wir haben uns hier dafür entschieden, grundlegende Werke zu zitieren,



die das Fundament für einen Großteil späterer Forschung gelegt haben.) In der einschlägigen medizinischen Literatur begegnen wir trotz eines halben Jahrhunderts wissenschaftlicher Erforschung der Gebärdensprachen zu häufig der vagen Ansicht, dass Sprache mit Sprechen gleichzusetzen sei. Betrachten wir bspw. diese Aussage von Kral und O’Donoghue (2011, 485): „Nichtsdestoweniger legen die verfügbaren Befunde den Schluss nahe, dass Frühförderung durch sensorische Wiederherstellung die hoffnungsträchtigste Methode dafür ist, die verderblichen Auswirkungen einer Hörschädigung auf zahlreiche Ebenen der Hirnfunktion zu mildern.“ Die Autoren erkennen, dass das Fehlen des Gehörs zum Fehlen einer Sprache und dies wiederum zu kognitiven Defiziten führen kann, aber sie sehen die „sensorische Wiederherstellung“ (d. h. auditive Wiederherstellung) als einzigen Weg, um Sprache sicherzustellen und die kognitiven Defizite zu verhindern, die aus dem Fehlen von sprachlichem Input resultieren. Dieses Zitat ist repräsentativ für das grundlegende Missverständnis, das Sprache und Sprechen gleichsetzt. Zu den von Verbänden und offiziellen Stellen ausgesprochenen Empfehlungen für gehörlose Kinder gehören Früherkennung, Frühförderung, eine genaue und fortlaufende Überwachung der kommunikativen, sprachlichen, motorischen, kognitiven und sozial-emotionalen Entwicklung des Kindes und die Respektierung des Rechts von Kleinkind und Familie, durch ausreichend gute Informationen selbst eine fundierte Wahl oder Entscheidung treffen bzw. Zustimmung erteilen zu können (Early Hearing Detection and Intervention Information & Resource Center
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2004; Joint Committee on Infant Hearing 2007; Department of Health and Human Services 2009 usw.). Derartige Empfehlungen erörtern häufig beinahe ausschließlich die audio-verbale Therapie (AVT) durch Gewöhnung und vokale Äußerung, auch wenn neuere Veröffentlichungen die kognitive Sprachentwicklung herausstellen und betonen, wie wichtig es ist, diese Entwicklung zu fördern und unabhängig von der Modalität mit dem Kind zu kommunizieren. Dennoch erklären Kinder- und Hausärzte, dass sie sich unwohl dabei fühlen, Folgemaßnahmen und Förderbedarf für gehörlose Neugeborene zu diskutieren, weil sie mit dem Thema Gehörlosigkeit nicht vertraut seien (Moeller et al. 2006), und überweisen die Eltern sofort zu Audiologen, deren vorrangiges Interesse das auditive Sprachangebot ist, oft ohne jede Erwähnung von Gebärdensprache oder mit einer nur halbherzigen Empfehlung, sich auch mit gebärdensprachlichen Optionen zu befassen. Oft werden die Hinweise darauf, dass es mindestens zwei Modalitäten gibt, die einen Weg zum normalen Spracherwerb bieten, nicht beachtet, sodass die Flexibilität des menschlichen Gehirns unverstanden und ungenutzt bleibt. 2.2. Erstspracherwerb und Plastizität Das zweite sprachwissenschaftliche, für die Verfahrensweise relevante Argument lautet, dass der Erstspracherwerb am natürlichsten und erfolgreichsten in den ersten Lebensjahren verläuft: Wird einem Kind bis zu seinem fünften Lebensjahr keine zugängliche oder erlernbare Sprache angeboten – und zwar regelmäßig und häufig –, wird dieses Kind sehr



wahrscheinlich niemals eine Sprache mit muttersprachlicher grammatischer Kompetenz benutzen (Lenneberg 1964; 1967; Mayberry 1994; 1998; Hall & Johnston 2009; Hudson & Newport 2009). Im Laufe der Jahre nimmt die Fähigkeit, eine Erstsprache zu erwerben, allmählich ab (man beachte, dass das Erlernen einer Zweitsprache ein ganz anderer Fall mit eigenen Gesichtspunkten ist – uns geht es hier um den Erstspracherwerb). Manche Bereiche der Grammatik sind offenbar sehr robust, d. h. sie können auch bei fehlendem frühen Sprachangebot später im Leben gemeistert werden (vgl. GoldinMeadow 2003; 2005), wie z. B. Wortstellung, während andere Bereiche der Sprache fragiler sind und ohne ein Sprachangebot in den allerersten Lebensjahren eher nicht gemeistert werden, z. B. komplexe Morphologie wie bei der Subjekt-Verb-Übereinstimmung (Wood 2007; 2011). Hinweise auf diese sensible (bzw. kritische) Phase stammen von Kindern, deren Sprachentwicklung in irgendeiner Weise besonders ist, sowie von Kindern, die vernachlässigt und/oder misshandelt wurden. Aphasiker, Zweisprachige und Gehörlose Lenneberg (1967) berichtete, dass Kinder mit einer erworbenen Aphasie vollkommen geheilt werden können, Erwachsene hingegen nicht, und schloss daraus, dass es eine kritische Phase für den Spracherwerb geben muss. In späteren Forschungsarbeiten zur Aphasie wurden bei Kindern unterschiedliche Heilungsgrade festgestellt (z. B. Woods & Carey 1979); für Erwachsene war die Prognose schlechter (Martins 2004). Eine



kritische Phase für den Erstspracherwerb wird auch von anderen Arbeiten zu Aphasie bestätigt (Alajouanine & Lhermitte 1965 sowie GoorhuisBrouwer 1976, eine auf Niederländisch verfasste Studie, die in Snow & Hoefnagel-Höhle 1978 auf Englisch referiert wird.) Auch die Befunde zum Bilingualismus sprechen für die Existenz einer sensiblen Phase. In einer Studie mit Zwanzigjährigen, in der Einsprachigkeit, frühe Zweisprachigkeit (vor dem Alter von zehn Jahren) und späte Zweisprachigkeit verglichen wurden, wiesen die einsprachigen und früh zweisprachig gewordenen Personen eine gleich hohe Kompetenz im Englischen auf, während sie bei den spät zweisprachig gewordenen geringer ausfiel. Das Alter bei Einsetzen der Zweisprachigkeit stand außerdem bei allen Zweisprachigen in negativer Korrelation zur Kompetenz im Englischen (Luk et al. 2011). Schließlich, und diese Erkenntnisse sind für uns die bedeutendsten, zeigen Studien mit gehörlosen Kindern, die erst nach der kritischen Phase Zugang zu einer Sprache hatten, weil sie keine Hörgeräte hatten (Curtiss 1994; Grimshaw et al. 1998) oder weil man ihnen eine Gebärdensprache vorenthielt (Mayberry & Fischer 1989; Emmorey & Corina 1990; Newport 1990; Emmorey 1991; Mayberry & Eichen 1991; Wood 2007; 2011, nebst vielen anderen) bei diesen Kindern eine verminderte Sprachgewandtheit auf. Gehörlose Kinder, die das erste für sie zugängliche Sprachangebot (d. h. in einer Gebärdensprache) in unterschiedlichen Altersstufen erhielten, zeigen je nach Alter unterschiedliche sprachliche Kompetenzniveaus, wobei die frühen Sprachlerner insgesamt erheblich besser abschneiden
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als die späten (Newport & Supalla 1987; Johnson & Newport 1989; Newport 1990; 1991; Boyes Braem 1999; Galvan 1999; Helmuth 2001; Newport et al. 2001; Singleton & Newport 2004; Morford & Hänel-Faulhaber 2011; Wood 2011; Cormier et al. 2012; Skotara et al. 2012). Vernachlässigte und/oder misshandelte Kinder
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Weitere Belege für die erste kritische Phase kommen aus bedauerlichen Vorfällen, in denen Kinder so sehr vernachlässigt bzw. misshandelt wurden, dass sie bis zum Ende der ersten kritischen Phase gar keine Sprache erworben hatten und in Folge dieser sprachlichen Benachteiligung in ihren Interaktionen mit anderen Menschen sowie ihren kognitiven Funktionen stark eingeschränkt waren. Zu diesen Fällen zählen Kinder, die ‚wild‘, ohne menschliche Sprache um sich herum aufwuchsen (Shattuck 1980) ebenso wie vorsätzlich misshandelte Kinder (Curtiss 1977). Ein schwerwiegender Fall dieser Art waren die Kinder, die in völlig unterbetreuten Waisenhäusern in Rumänien zurückgelassen wurden: 1999 ging man davon aus, dass mindestens 60.000 Kinder in staatlichen Waisenhäusern vor sich hin vegetierten (Cohn 2011). Im Jahre 2000 vermittelte das Bucharest Early Intervention Project einige der Kinder in Pflegefamilien (Zeanah et al. 2003). Dann untersuchten sie die Entwicklung dreier Gruppen: Kinder, die in den Waisenhäusern verblieben, Kinder in Pflegefamilien und eine Kontrollgruppe von Kindern, die bei ihren richtigen Eltern lebten. Die Studie zeigte, dass die frühe Vernachlässigung in den Heimen zu kognitiven und so-



zio-emotionalen Rückständen und psychischen Störungen führte. Die Förderung in den Pflegefamilien verbesserte zwar die Entwicklung, aber einige Bereiche der neuralen Aktivität, Kognition und sozio-emotionalen Funktionen erholten sich nur, wenn diese Förderung vor dem zweiten Lebensjahr eingesetzt hatte. Auch die Sprachentwicklung gehörte zu diesen Funktionen. Diese Befunde werden durch Untersuchungen ähnlicher Waisenhäuser in China und Russland bestätigt (Nelson et al. 2007). Eine neuere Studie des Bucharest Early Intervention Project (Drury et al. 2012) zeigt zudem, dass sich die Telomere (die Schutzkappen an den Enden der Chromosomen) der Kinder in den rumänischen Waisenhäusern immer stärker verkürzten, je länger sie dort blieben. Vernachlässigung hat mit anderen Worten biologische Folgen, sie führt vor allem zu einer Veränderung der Hirnstruktur. Damit ist zwingend belegt, dass ohne angemessene kognitive Nahrung die Hirnaktivität beschnitten wird. Insbesondere der Sprachmechanismus funktioniert dann nicht mehr richtig, sodass fließende Sprachrezeption und -produktion nicht möglich sind. 2.3. Worin besteht die Relevanz dieser Befunde? Die Kombination dieser beiden Fakten, dass sich kognitive Fähigkeiten in beiden Sprachmodalitäten entwickeln können, und dass es (unabhängig davon, ob Misshandlung oder Vernachlässigung vorliegt) eine sensible Phase für den Erstspracherwerb gibt, ist von entscheidender Bedeutung für unser Problem. Während der erste Fakt in der Literatur, die das CI favorisiert, im Allgemeinen ignoriert



wird, ist der zweite Fakt seit Langem akzeptiert. Viele Studien haben gezeigt, dass bei einer früheren Implantation bessere auditive Ergebnisse erreicht werden: Das war der Ansporn, Kinder vor dem Alter von zwei Jahren und oft sogar im ersten Lebensjahr zu implantieren (Yoshinaga-Itano et al. 1998; Yoshinaga-Itano et al. 2000; Waltzman & Roland 2005; nebst vielen anderen). Das Kernproblem besteht darin, dass das technisch verstärkte Hören auch bei einer frühen Implantation alles andere als optimal ist, was den Lautspracherwerb unvollkommen und mühsam und vor allem unvorhersehbar macht (Santarelli et al. 2008). Das Problem wird noch verstärkt, wenn das Kind in einer lauten und schlecht zu verstehenden Umgebung aufwächst. Unterm Strich erwerben viele Kinder mit einem CI die Lautsprache nicht vollständig, und es lässt sich nicht mit Sicherheit vorhersagen, bei welchen Kindern das der Fall ist. Selbst in Arbeiten, die das CI explizit unterstützen, finden sich Sätze wie „es bleibt eine ungeheure und nicht erklärliche Bandbreite in den Ergebnissen einer Implantation, und es besteht weiterhin die Herausforderung, lebenslange Anwendung und lebenslangen Nutzen sicherzustellen“ (Archbold & O’Donoghue 2009, 457). Aus diesem Grund bedeutet die Weigerung der relevanten medizinischen Fachkräfte, die Viabilität von Gebärdensprachen anzuerkennen, dass diese Kinder das Risiko einer sprachlichen Verarmung tragen und diese häufig genug auch tatsächlich erleben. Aber Gebärdensprachen sind funktionale menschliche Sprachen, mit genau demselben kognitiven Nutzen, den man Lautsprachen zuspricht. Gebärdensprachen sind zudem allen gehörlosen
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Kindern zugänglich, selbst den taubblinden, weil es taktile Versionen der Gebärdensprachen gibt (Mesch 2001). Wenn gehörlose Kinder in den ersten Lebensjahren eine Gebärdensprache erwerben, werden sie von der Gefahr sprachlicher Verarmung und den daraus resultierenden kognitiven Defiziten nicht betroffen sein. Viele Studien zeigen, dass gehörlose Kinder, die gebärden, bessere schulische Leistungen erzielen als nicht gebärdende gehörlose Kinder, und zwar unabhängig von anderen Faktoren (ob sie z. B. hörende oder gehörlose Eltern haben, Hörgeräte tragen oder nicht und/oder lautsprachlich erzogen wurden) (Padden & Ramsey 2000; Strong & Prinz 2000; Mayer & Akamatsu 2003; Paul 2003; Schick 2003; Allen et al. 2007; Wilbur 2008). Tatsächlich korreliert die ASL-Kompetenz stärker als andere mögliche Faktoren mit der Lesekompetenz (Chamberlain & Mayberry 2008). Zudem ist ein gehörloses Kind, das eine Gebärdensprache erwirbt und dann die Schriftform und vielleicht auch die gesprochene Form einer Lautsprache erlernt, zweisprachig. Zweisprachigkeit bietet einem gehörlosen Kind in kognitiver, sozialer und schulischer Hinsicht große Vorteile (Wilbur 2001; Christiansen & Leigh 2002). Zweisprachige gehörlose Kinder weisen tatsächlich sowohl in der Gebärdensprache als auch in der Lautsprache eine größere syntaktische Komplexität auf als ihre einsprachigen Peers (Klatter-Folmer et al. 2006). Zudem gibt es zwingende Belege dafür, dass eine hohe Kompetenz in zwei oder mehr Sprachen zu kreativerem Denken beim Problemlösen und einer größeren geistigen Flexibilität und kognitiven Regulierung führt, die bis ins hohe Alter er-



halten bleibt (Cummins & Gulustan 1974; Prinz & Strong 1998; Bialystok et al. 2004; Baker 2006; Lightbown & Spada 2006; Bialystok et al. 2007; Kushalnagar et al. 2010). Überall auf der Welt wachsen Kinder mit mehreren Sprachen auf, und der bilingual-bikulturelle Trend in der Gehörlosenerziehung ist überwältigend (MunozBaell et al. 2008). Die duale Kompetenz in einer Gebärdensprache, z. B. ASL, und einer Lautsprache, z. B. Englisch, verleiht dem Kind den Vorteil, sich leichter sowohl an gebärdende als auch nicht gebärdende Peergroups anpassen zu können, und führt so zu einer insgesamt besseren sozio-emotionalen und Verhaltensentwicklung (Marschark 2009). Wir hoffen, dass solche Informationen diejenigen nachdenklich stimmen werden, die sich immer noch an die Förderung der „Nur CI“-Alternative klammern.



3. Empfehlungen auf Grund lage dieser Befunde Aus diesen Befunden folgt eine grundsätzliche Empfehlung. Allgemeine Empfehlung: Alle gehörlosen Neugeborenen und nach der Geburt ertaubten Kleinkinder sollten, unabhängig davon, ob sie mit einem CI oder Hörgerät versorgt werden, eine Gebärdensprache lernen. Aus dieser grundlegenden Empfehlung folgen einige stärker spezifische. (1) Die medizinische Ausbildung muss reformiert werden und auch sprachwissenschaftliche Überlegungen einbeziehen. Medizinern sollte neuere Forschung zum Spracherwerb vermittelt werden, insbesondere in Bezug auf das Problem der sprachlichen Verarmung bei Kindern, die in dieser Hinsicht gefährdet sind, vor



allem gehörlosen Kindern. Medizinische Fakultäten, Krankenpflegeschulen und sonstige Ausbildungsgänge im Gesundheitswesen sollten diese Informationen in ihre Lehrpläne aufnehmen. (2) Die medizinische Versorgung gehörloser Kinder sollte über alle relevanten Fachleute hinweg koordiniert werden, einschließlich Audiologen, Psychologen, Chirurgen und Rehabilitationsteams. Diese Teams sollten in ständigem Kontakt mit Eltern, Gebärdensprachlehrern und Klassenlehrern stehen, und auf deren Auskünfte und Anregungen reagieren. Auf diese Weise lässt sich die Gefahr einer sprachlichen Verarmung früh diagnostizieren, sodass man entsprechende Maßnahmen ergreifen kann. (3) Ratschläge von medizinischem Fachpersonal müssen korrekt und angemessen sein. Man sollte den Eltern gehörloser Babys und kürzlich ertaubter Kleinkinder raten, ihren Kindern Gebärdensprache beizubringen, auch wenn das Kind außerdem Hörgeräte oder ein CI verwendet. Das heißt, dass die gesamte Familie Gebärdensprache lernen sollte; und da es hierbei um die biologische Gesundheit des Sprachmechanismus geht, handelt es sich eindeutig um ein medizinisches Problem, es obliegt also den Medizinern, dies den Eltern mitzuteilen. Wenn die gesamte Familie bspw. am Mittagstisch Gebärdensprache verwendet, hat das gehörlose Kind einen visuellen Zugang zur Sprache und kann beiläufig Informationen zu zahlreichen Themen aufschnappen. Aus entwicklungstheoretischer Sicht fördert der Einbezug des Kindes in die Familiengespräche gesunde
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psychosoziale und emotionale Funktionen (Hauser et al. 2010). Das gehörlose Kind wird das Gefühl haben, an den Familiengesprächen beteiligt zu sein, und ist weniger frustriert, wie es von Situationen mit Kommunikationsbarrieren oft berichtet wird. Nach Selbstauskünften Betroffener hat dies einen bedeutenden Einfluss auf die Lebensqualität gehörloser Jugendlicher, und die Wahrnehmung einer Teilhabe an Familiengesprächen korreliert mit weniger Berichten über Depressionssymptome (Kushalnagar et al. 2011). Gehörlose Kinder, deren hörende Eltern und Geschwister, insbesondere hörende Mütter, mit ihnen gebärden, zeigen sprachliche Ausdrucksfähigkeit und Theory of Mind auf demselben Niveau wie gleichaltrige hörende Kinder (Spencer 1993; Schick et al. 2007). (4) Wir brauchen mehr Forschung zum Zweitspracherwerb, insbesondere dem Zweitspracherwerb in einer anderen Modalität. Das Erlernen einer Zweitsprache ist für Erwachsene schwierig (Krashen 1981 und viele spätere Arbeiten von anderen), eventuell umso mehr, wenn die zweite Sprache auf einer anderen Modalität basiert. Die hörenden Verwandten eines gehörlosen Kindes benötigen Hilfe dabei, eine Gebärdensprache zu erlernen. Projekte wie z. B. VL2 an der Gallaudet University1 sollten entsprechende finanzielle Förderung erhalten. (5) Gehörlose Kinder sollten häufigen Kontakt zu gebärdenden gehörlosen Kindern und Erwachsenen haben. Die Familie eines gehörlosen Kindes darf nicht die Belastung tragen müssen, dem Kind ein gutes Gebärdensprach1



Vgl. http://vl2.gallaudet.edu/.



vorbild zu bieten. Wichtig ist, dass die Familienmitglieder häufig und direkt mit dem gehörlosen Kind interagieren, aber die Familie muss verstehen, dass ihre eigenen Bemühungen allein kein ausreichendes Sprachangebot darstellen. Die Eltern gehörloser Kinder sollten ihnen dabei helfen, andere gehörlose Kinder zu finden, mit denen sie in einer gemeinsamen Sprache – in einer Gemeinschaft von anderen, die so sind wie sie selbst – Kontakte knüpfen können, ohne dass ständig Erwachsene in diese Kommunikation eingreifen. Einzelne Dolmetscher, die im Klassenzimmer als Ersatzlehrer oder sogar Ersatzeltern fungieren, haben oft nur wenig Kontakt zur Gehörlosengemeinschaft. Auf diese Weise sind gehörlose Schüler für ihre Kommunikation möglicherweise auf Zweierkonstellationen eingeschränkt, die an die Reichhaltigkeit und Komplexität der Sprache, die von einer größeren Gemeinschaft benutzt wird, nicht heranreichen. Es scheint, dass die Teilnahme an Gruppengesprächen der beste Weg ist, um das benötigte Sprachangebot sicherzustellen. Angesichts dieser Tatsache müssen die medizinischen Berater die Familie darüber informieren, dass das Kind Kontakt zu einer Gemeinschaft gehörloser Gebärdennutzer haben muss, damit es regelmäßig und häufig Zugang zu durchgehend verfügbaren und vielgestaltigen Gebärdenvorbildern hat. Die Familien müssen über die Kultur der Gehörlosen in ihrer Region informiert werden und müssen ihrem Kind (und der ganzen Familie) helfen, an Veranstaltungen Gehörloser teilhaben zu können. Es gibt gute Veröffentlichungen – wie Lane et al. 1996; Padden und Humphries 2005; Bauman 2008; Bauman und Murray 2009;



Marschark 2009 sowie Marschark und Spencer 2010; 2011 –, die alle fundierte Hinweise bieten und in dieser Hinsicht hilfreich sein können. (6) Beratung durch andere Personen als Ärzte und Audiologen muss auf der Grundlage besserer Informationen über entsprechende Sprachfragen erfolgen. Zu solchen Beratern gehören auch Geistliche, weil insbesondere die Gefahr einer Depression oder anderer psychosozialer Stresssymptome bei den gehörlosen Kindern und ihren Eltern dazu führen können, dass sie spirituellen Beistand und Rat suchen (Spahn et al. 2003; Turner et al. 2007; Mellon 2009; Kushalnagar et al. 2011). Auch theologische Fakultäten sollten daher Informationen zum Erstspracherwerb insbesondere im Hinblick auf gehörlose Kinder in ihr Curriculum aufnehmen. Auch andere Berater müssen entsprechend informiert sein. (7) Hörenden Eltern und ihrem gehörlosen Kind muss Zugang zu Gebärdensprache ermöglicht werden. Wenn die Familie eines gehörlosen Kindes keinen leichten Zugang zu einer gebärdenden Gemeinschaft hat, muss sie eine sehr aktive Rolle dabei übernehmen, ihrem Kind eine Gebärdensprache anbieten zu können. Zunächst muss die Familie versuchen, selbst möglichst gut eine Gebärdensprache zu lernen, was unter Umständen lange Fahrtwege zu Kursen mit sich bringt. Ist die lokale Gemeinschaft klein, kann die Familie die gesamte Gemeinschaft in die Bemühungen einspannen, Gebärdensprache zu lernen und mit dem gehörlosen Kind in dieser Gebärdensprache zu kommunizieren. Eine Gemeinschaft könnte z. B. eine Anzeige für die Anstellung eines Gebärden-
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sprachlehrers aufgeben, der für längere Zeit in der Gemeinschaft leben und alle Lernwilligen unterrichten könnte. Es stehen auch etliche Webseiten und DVDs zur Verfügung, die beim Erlernen einer Gebärdensprache helfen können (s. z. B. die Webseiten von Dawn Sign Press in den USA, Forest Books in Großbritannien oder des Ka2 rin Kestner Verlags in Deutschland). In einem zweiten Schritt sollte sich die Familie nach Feriencamps für gehörlose Kinder erkundigen, in denen Gebärdensprache benutzt wird und gehörlose Kinder in die Gehörlosenkultur eingeführt und aufgenommen werden. Es gibt viele solcher Camps: In den USA sind sie über die Bundesstaaten hinweg verteilt; in Deutschland organisieren die Deutsche Gehörlosen-Jugend e. V. und die Bundesjugend – Verband junger Menschen mit Hörbehinderung e. V. jährliche Freizeiten für gehörlose und schwerhörige Kinder und Jugendliche. Manche bieten Stipendien an. Manche sind für die ganze Familie gedacht. Es gibt verschiedene Webseiten mit aktuellen Informationen zu solchen Freizeitcamps (für die USA: Summer Camps for Deaf and Hard of Hearing Children and Teens3; für Deutschland: Der Bundeselternverband gehörloser Kinder e.V. bietet eine Jahrestagung an, zu der Eltern, die Mitglied im Verband sind, ihre Kinder mitbringen können4). Drittens muss die Familie erfinderisch sein. Da es wichtig ist, dass andere mit dem gehörlosen Kind gebärden, könnte die Familie einen Gebärdensprachkurs mit anderen hö2



renden Eltern und Kindern ins Leben rufen. Hat die Familie Verwandte in einer Stadt mit einer lebendigen Gehörlosengemeinschaft, könnte ein Besuch oder längerer Aufenthalt dort eine bedeutende Handlung sein, die sich entscheidend auf die Entwicklung des Kindes auswirken kann. Vielleicht möchte die Familie auch einen Online-Kontakt (mithilfe der aktuellen Videotechnologien: Skype, FaceTime, gChat, ooVoo, Facebook usw.) mit jemandem knüpfen, der viele Leute in der Gehörlosengemeinschaft kennt, um herauszufinden, ob vielleicht eine gehörlose Familie Lust hätte, sie für längere Zeiträume zu besuchen. Ein gehörloses Kind im Haushalt berechtigt zur Installation von Geräten zur Nutzung eines Video-Relay-Dienstes. Alternativ kann auch Software für Videotelefonie auf einem Heimcomputer installiert werden. Mit einer solchen Ausstattung können die Familie und das gehörlose Kind über Video direkt in Gebärdensprache mit Gehörlosen kommunizieren, die sie treffen, und so engere Beziehungen aufbauen. Sogar Gebärdensprachunterricht ließe sich über Videotelefonie organisieren. Diese Ausstattung ist meist kostenlos – die Familie benötigt lediglich einen Internetanschluss. Wenn die Familie die Möglichkeit hat, im Einzugsbereich einer Stadt mit einer Gehörlosengemeinschaft zu leben, wäre nun ein guter Zeitpunkt gekommen, diese Möglichkeit in die Tat umzusetzen. Diese Verpflichtungen können die Familie weit mehr kosten als nur Geld und Zeit. Knoors und Marschark



Vgl. http://www.dawnsign.com/, http://www.forestbooks.com/, http://www.kestner.de/.



3



Vgl. http://www.gallaudet.edu/clerc_center/information_and_resources/info_to_go/ resources/summer_camps.html.
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http://www.gehoerlosekinder.de/.



(2012) vertreten die Ansicht, dass die Verwendung von Gebärdensprache die Dynamik einer Familie behindern kann, und das Erlernen einer Gebärdensprache vielleicht die Fähigkeit einiger Familienmitglieder, insbesondere älterer, übersteigt. Wir meinen, dass die Dynamik einer hörenden Familie durch die Geburt eines gehörlosen Kindes einfach dadurch, dass das Kind gehörlos ist, in jedem Fall beeinflusst wird, unabhängig davon, ob die Familienmitglieder eine Gebärdensprache lernen oder nicht. Zudem hat jedes gehörlose Kind das Recht, als gehörlos anerkannt und akzeptiert zu werden und seine eigene Identität als Gehörloser zu entwickeln. Die UN-Behindertenrechtskonvention (2006) fordert die Mitgliedsstaaten auf, die Rechte gehörloser Kinder zu schützen, indem sie „das Erlernen der Gebärdensprache und die Förderung der sprachlichen Identität der Gehörlosen [erleichtern]“ und sicherstellen, dass ihre „Bildung in den Sprachen und Kommunikationsformen und mit den Kommunikationsmitteln, die für den Einzelnen am besten geeignet sind, sowie in einem Umfeld vermittelt wird, das die bestmögliche schulische und soziale Entwicklung gestattet“. Knoors und Marschark (2012) weisen weiter darauf hin, dass die bilinguale Erziehung und Bildung gehörloser Kinder nicht durchgehend erfolgreich war. Doch es besteht eindeutig weiterhin die Frage, wie ein Sprachzugang in den ersten Lebensjahren sichergestellt werden soll und wie die Erziehung gehörloser Kinder ablaufen sollte. Unabhängig davon, welche Art von Bildungsprogramm für das Kind gewählt wird (ob eines der diversen Regelschulprogramme oder eines der diversen bilingualen/bikulturellen Programme, vgl.
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Ramsey 1997; Stinson & Liu 1999; Oliva 2004; Marschark 2009; nebst vielen anderen), ergeben sich viele und sehr komplexe pädagogische Fragen. Wir sind sicher, dass die aktuellen und zukünftigen Bemühungen (einschließlich weiterer Forschung) besser qualifizierte Lehrkräfte hervorbringen werden, die geeignetere und effizientere Methoden und Materialien einsetzen (vgl. Humphries 2013). Doch es bleibt die Tatsache, dass die Basis in der Erstsprache der kognitive Faktor ist, der am stärksten mit der Leseund Schreibkompetenz bei gehörlosen Kindern korreliert. Das haben viele frühere Arbeiten gezeigt, und auch neuere Befunde bestätigen diesen Zusammenhang: Davidson et al. (2014) zeigen, dass Kinder mit einem CI, die auch gebärden, bessere Ergebnisse in standardisierten Sprachtests aufweisen als Kinder mit einem CI, die keinen Kontakt zu Gebärdensprache hatten. (Auch hier möchten wir den Argumentationsfluss nicht durch eine lange Liste früherer Arbeiten unterbrechen und markieren die relevante Literatur im Literaturverzeichnis mit drei Sternchen.) (8) Der Gebärdensprachunterricht für solche Familien muss aus Staatsgeldern finanziert werden. Jeder Mensch hat ein Recht auf Sprache (wie wir in Humphries et al. 2013 argumentieren). Deshalb sollte Gebärdensprachunterricht für alle gehörlosen Kinder und ihre Familien staatlich finanziert werden. Diese Finanzierung sollte mindestens bis zum 12. Lebensjahr andauern. (9) Die momentan bestehenden Risiken im Zusammenhang mit CIs müssen minimiert werden. Die möglichen Gefährdungen durch ein CI sollten



stärker bekannt gemacht werden und die augenblicklich bestehende hohe Gefahr sprachlicher Auswirkungen durch die ausschließliche Nutzung eines CI als Reaktion auf das Auftreten von Gehörlosigkeit in einer Familie ist unbedingt durch die parallele Nutzung von Gebärdensprache zu mindern. CIs bergen noch eine ganze Reihe weiterer Risiken über die sprachliche Verarmung hinaus. Jeder chirurgische Eingriff ist riskant, und Operationen am Gehirn können dabei besonders heikel sein. Bei einer CochleaImplantation können zahlreiche Komplikationen auftreten, wie bspw. eine Schädigung des Gesichtsnervs, Absterben und Zerfall des Hautlappens, Verletzung von Haarfollikeln, falsche Platzierung der Elektrode, postoperative Infektionen unter dem Hautlappen und im Mittelohr sowie Hirnhautentzündung (Cohen & Roland 2006; McJunkin & Jeyakumar 2010; Rubin & Papsin 2010; Thom et al. 2013). Es besteht weiterhin ein hohes Risiko (40 % bis 74 % der Patienten) von Schwindelgefühl, das jahrelang anhalten kann (Steenerson et al. 2001; Walker 2008). Das Gerät kann ausfallen, was wiederholte Operationen mit denselben Risiken erforderlich macht (Borkowski et al. 2002; Marlowe et al. 2010). Weil bei vielen CI-Operationen die Cochlea stillgelegt wird (O’Reilly et al. 2008), verliert das implantierte Ohr jegliches ursprünglich noch vorhandenes Hörvermögen. Wenn also das CI dem Kind keinen Sprachzugang gewährt, steht das Ergebnis der Operation in genauem Gegensatz zur beabsichtigten Wirkung. Die durch Cochlea-Implantationen verursachten Schäden nehmen im Zuge der steigenden Beliebtheit beidseitiger Implantationen zu (Snow & Wackym 2009), während sich die angeblichen Vorteile



erst noch erweisen müssen (vgl. auch die Ergebnisse in Tyler et al. 2010). Zudem erhalten manche gehörlose und schwerhörige Kinder selbst dann Implantate, wenn sie mit oder ohne Hörgerät bereits 30 % des Satzmaterials erkennen (Tobin 1995), was die Erkennungsrate vieler Kinder nach der Implantation deutlich übertrifft. Solche Kinder werden im Hinblick auf ihre Lautsprachfähigkeit möglicherweise sogar schlechter gestellt. Und zu guter Letzt bergen Hörgeräte keines der Operationsrisiken eines CI und bieten im Hinblick auf die Sprachentwicklung je nach den speziellen Bedürfnissen einzelner Kinder wahrscheinlich vergleichbare oder sogar größere Vorteile (Figueras et al. 2008). Wir sind daher überzeugt, dass kein Kind ein Implantat erhalten sollte, ohne dass die Implantation von Gebärdensprache begleitet wird, und dass durch die natürliche Neugier des Kindes auf Lautsprache und seine Motivation zum Sprechen, durch seine Bevorzugung eines auditiven Lernstils und aufgrund seiner neuralen Reaktion auf die Implantation eine sehr gute Chance besteht, dass das Kind hervorragende orale Kommunikationsfähigkeiten erwerben wird.



4. Unsere Aktivitäten bisher Wir sind ein Team mit einer Kerngruppe von Wissenschaftlern aus der Entwicklungspsychologie, Pädiatrie, Pädagogik und Linguistik. Zeitweise wurde das Team durch Kinderärzte und Fachleute aus den Bereichen Philosophie, Theologie und Jura verstärkt. Die meisten Mitglieder der Kerngruppe waren in allen unseren Projekten aktiv. Wir schreiben Artikel, die das Recht gehörloser Kinder sichern sollen, eine Sprache zu erwerben und so
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an der menschlichen Gemeinschaft teilzuhaben (Kushalnagar, Mathur et al. 2010; Blankmeyer Burke et al. 2011; Humphries et al. 2012a+b; 2013). Manche von uns haben unsere Arbeit auf nationalen und internationalen Tagungen vorgestellt. Die meisten unserer Artikel richteten sich an die medizinischen Berufe (vgl. z. B. Humphries et al. 2014), insbesondere an Kinder- und Hausärzte, einer wandte sich an Geistliche und einer der neueren (Humphries et al. 2013) an Juristen und Gesetzgeber. Wir möchten, dass unsere Informationen in die Lehrpläne aller gesundheitsrelevanten Studien- und Ausbildungsgänge und insbesondere die der medizinischen Fakultäten und Pflegeschulen aufgenommen werden, und einer unserer Artikel zielt darauf ab, dies zu erreichen. Dadurch, dass sich unser Team aus Spezialisten für verschiedene Bereiche zusammensetzt, ergänzen wir uns gegenseitig durch unser inhaltliches und terminologisch-kulturelles Wissen aus den diversen Fachbereichen. Beispielsweise ist ein Artikel für Ärzte stilistisch anders gelagert als einer, der sich an Bioethiker oder Geistliche richtet usw. Unsere Argumente und Empfehlungen mögen dem sprachwissenschaftlichen Leser offensichtlich erscheinen, aber für viele außerhalb unseres Fachbereichs sind sie eine große (und manchmal sehr verstörende) Überraschung. Seit unserer ersten Veröffentlichung 2010 sind viele Gruppen und Einzelpersonen aus aller Welt an uns herangetreten, die sich für den Schutz gehörloser Kinder einsetzen. 2012 gab es einen E-Mail-Austausch mit einem dänischen Komitee, das die nationale Bildungsrichtlinie hinsichtlich der Sprach- und Bildungsbedürfnisse gehörloser Kinder überarbeitete:



Wir berieten sie zu Inhalt und Wortlaut der Richtlinie. 2013 wechselten wir E-Mails mit Mitgliedern der National Association of the Deaf (NAD) in den USA, die sich mit Lobby-Arbeit und Gesetzgebung befassten. Eines unserer Team-Mitglieder wurde gebeten, sich dem NAD Education Policy Committee anzuschließen und ist aktuell an der Vorbereitung eines Positionspapiers und anderer Informationsschriften (zu den Auswirkungen sprachlicher Verarmung und korrekten Informationen zu den Risiken von CIs) für diesen Verband beteiligt. Einer unserer Artikel von 2012 (Humphries et al. 2012a) wurde bereits über 27.000 Mal heruntergeladen (Stand April 2014), wir tragen also kontinuierlich dazu bei, das Problem in den öffentlichen Fokus zu stellen. Wir gehen auch auf andere zu, indem wir an Tagungen teilnehmen, auf denen sich die Chance bietet, Einfluss auf interessierte Personen zu nehmen, die uns bei unserer Mission helfen könnten. Beispielsweise sammelten wir auf der jährlichen Health Law Professors Conference, die im Juni 2013 von der American Society of Law, Medicine & Ethics veranstaltet wurde, die Kontaktdaten von Professoren für Gesundheitsrecht und Bioethik und sandten ihnen dann Kopien unserer Artikel mit Vorschlägen, wie sie diese in ihren Seminaren einsetzen könnten. Wenn wir unsere Botschaft unter den Kollegen in Deaf Studies, insbesondere denen aus anderen Ländern verbreiten, stellen wir ihnen Microsoft-Word-Versionen unserer Artikel zur Verfügung statt PDF-Dateien, damit sie ohne Probleme Passagen daraus kopieren und so in ihren Arbeiten weiterverwenden können, wie es ihrer Meinung nach unserem gemeinsamen Anliegen am besten dient.



Über die Artikel hinaus haben wir einen gemeinsamen Entscheidungsleitfaden für Ärzte und Patienten veröffentlicht, den wir „option grid“ (Optionsraster) nennen. Diese „grids“ bieten eine zusammenfassende Tabelle, die es erlaubt, die Optionen, zwischen denen sich ein Patient (bzw. die Familie des Patienten) entscheiden muss, gegeneinander abzuwägen, indem sie häufig gestellte Fragen mit sehr knappen Antworten auflisten, ergänzt von einem Dokument mit Belegen und Literaturangaben für eingehendere Lektüre. Üblicherweise liest ein Patient erst dieses „grid“ und berät sich danach mit dem Arzt, um zu einer endgültigen Entscheidung zu gelangen. Es konnte gezeigt werden, dass solche „option grids“ das Selbstvertrauen von Patienten selbst bei Entscheidungen über sehr komplexe Fragen verbessern und die Beteiligung der Patienten an ihrer eigenen Behandlung steigern (Elwyn et al. 2013). Unser „option grid“ heißt „Lan guage Options for Deaf Newborns“. Es ist auf der Website http://www. optiongrid.org/ verfügbar, die am Dartmouth College von einem Kollektiv von Fachleuten aus dem Gesundheitswesen verwaltet wird. Wir sind offen für Vorschläge von Lesern und teilen gern unsere Materialien und unser Wissen, das auf unseren Erfahrungen damit basiert, was funktioniert und was nicht: Sei es beim Aufbau eines Aktivistenteams, bei der Teamarbeit oder bei der Auswahl von Plattformen für Veröffentlichungen. Wir müssen noch viel lernen und haben viel Arbeit vor uns, aber die bisherigen Ergebnisse sind ermutigend, und wir haben nicht nachgelassen: Eher haben wir das Tempo angezogen.
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