Lniversitat
wien

MASTERARBEIT

YAlltagsgestaltung bei einem Cochlea-implantierten Kind
in der Phase der Rehabilitation — eine familienorientierte

Perspektive*

Verfasserin

Dipl.-Pflegepadagogin (FH) Julia Hauprich

angestrebter akademischer Grad

Master of Arts (MA)

Wien, 2015
Studienkennzahl It. Studienblatt: A 066330
Studienrichtung It. Studienblatt: Masterstudium Pflegewissenschaft UG2002

Betreuer: Mag. Dr. Martin Nagl-Cupal



Inhaltsverzeichnis

T 1= (0o TSRS 1
1 Forschungsstand und Problemstellung .........cccoeiveiiiiiieiscc e 3
2 THEOTELISCNE BASIS .....c.eivieeiieiiiteiciisie et 7
2.1 Das Cochlea-Implantat und dessen NaChSOIrge .........ccccveveriereeresieseese e 7
2.2 Family Management Style Framework (FIMSF) ........ccccooeiieiieie e 9

3 Forschungsziel und FOrschungsfrage........ccooveiieiiiin i 15
O V1< { g oo (o] (o | =TT URPRPRR 16
4.1 DatenerNeDUNG ..o e 16
4.2 Sampling und REKIULIEIUNG.......coviiieiiie e 19
4.3 DAENAUSWEITUNG ....eveeteeiieieitee et esiee et e sieeabeesteeabeestee e bt e sseeabeessneesbeeaseeebeesaneanseessnas 22
4.4  Methode der Datenaufbhereiting ........ccccooeieeriiieiieiieie e 24
45  EthiSChe ASPEKLE .....oiiiiiiie et 25
4.6  Gltekriterien der qualitativen FOrSCRUNG ........ccoveiieiieii e 26

5  ErgebniSdarstellung.........ccoooiiieiiiii e 29
5.1 Konventionelle familidre NOrmaliSIerung ..........coeveeieiieiecie e 31
511 AHIES TUN oo 32
5.1.2  ZUNUCKSIECKEN ...ttt 33
5.1.3  SICh INFOIMIEIEN ..ot 34
5.1.4  Soziale Integration dUrchSEtZEN ..........ccccuviieiiiii e 35
5.1.5  Lautsprache erlernen ..........coco i 37
5.1.6  Die Zukunft mithedenken. ... 38
5.1.7  Individualitat VErSENEN ........ociiiiiiicce e 39
5.1.8  Den Entwicklungserfolg Sehen.........cooooiiiiiiiii e 40
5.1.9 Mitanderen VErgleiCheN .........cccooiiiiiii e 41
5.1.10 Die GIreNZEN SPUIEN ....cevieuiiiteeiteeiesieesteeeesee it e nee e steeaesseesbeestesseesbeesbesseesseenens 42



5.1.11 Veranderung der FamilienStrUKLUL ...........cooeiiiieiiesecce e 44

5.2 Unkonventionelle familidre NOrmaliSIerung ..........ccccooeveeieiiniinnesnneee e 45
5.2. 1 ALBS TUN e 46
522 AUTKIAIEN ..o 46
5.2.3  Lautsprache erlernen ... 47
5.2.4  Individualitat VErSTENEN ........ooiiiiiiicce e 48
5.2.5 Den Entwicklungserfolg Sehen.........ccovoiiiiiiiii e 49
526  Familidre Werte 18DEN ........ooiiiiiiiccee e 50
5.2.7  Veranderung der FamilienStruKLUL ...........cooeiieiiiie e 53
5.2.8  Die Zukunft Mitbedenken...........cooeiiiiiiiiiie e 55
5.2.9  Mitanderen VErgleiCheN .........cccvoiiiiiiiee e 56

5.3  Gesellschaftliche NOrmaliSIEruNg..........ccoevveiviiieiieiece e 57
5.3.1  Fir Anerkennung KAMPTEN.........coooiiiiiiiesecee e 57
5.3.2  AUTKIAIEN ...t 59
5.3.3  (Laut)SPrache Erlernen..........ccoiieiienieiesie ettt 61
5.3.4  Den Entwicklungserfolg Sehen.........ccoooiiiiiiii i 61
5.3.5  Famili&re Werte 18DEN ........ociiiiiiicicee e 61
5.3.6  Die Zukunft mithedenken...........cooviiiiii s 62
5.3.7  Mitanderen VErgleiCheNn ..........ccooiiiiiii e 63

5.4  Strukturgebende BedINQUNQEN ........cooiiiiiiiiiiie e 64
54.1 Gegebene VersorgungsStrUKIUIEN .........cc.oiiiiiiiiiie e 64
5.4.2  (Pra)implantationSPhase .........cccveeiieiieiesieese e 66
5.4.3  UMTEI ..ot bbbt 67
5.4.4  Soziokultureller HINTErgrund...........ccooveiueiiieiieie e se e 69
5.45  Charaktereigenschaft des KiNdes ........cccccveieiieiiiieiieeie e 70
DISKUSSION ...ttt r et 71

6.1  Rickschluss auf den Forschungsstand .............cccooveveiiinieeie s 71

6.2  Verknipfung mit dem Family Management Framework...........cccccooeiiiiininnnnne 73



6.3  Familire NOrMaliSIEIUNG ......ccviieiieieeie et sre e 76

7 Implikationen fir die Pflegepraxis und FOrschung.........cccocoviiiinniiiiin e 80
Abbildungs- und TabellenVerzeiChNIS. .........covi i v
LIteratUNVEIZEICNNIS ... ittt sttt ae b e neenreas \%
F N4 o0 g0 TSROSO X
INEEIVIEWIBITFATRN ...ttt ee s neenae e X
INFOrMAtiONSSCRIIDEN ... et Xl
EINVerstandniSerkI&rung ...... ..o X1
CUITICUIUM VAR ...t bbbttt XV
ZUSAMIMENTASSUNG ....vveveeieeie ettt e et e et e s esteeaeeneesbeeeeeneesraesaeaneennaesens XVII
ADSTTACT ... bbbt n e XIX



Einleitung

Gehorlosigkeit — ein Phdnomen, welchem man in seiner Facettenreichhaltigkeit und
Komplexitat ohne eine vertiefte Auseinandersetzung kaum gerecht werden kann. Dieses, auf
den ersten Blick, medizinisch orientierte Konstrukt, bedingt maRgeblich den sozialen und
kulturellen  Lebensbereich  betroffener Menschen. Gehorlosigkeit umfasst, neben
unterschiedlichen Therapieformen, verschiedene sprachbedingte Lebenswelten.

Betrachtet man den therapeutischen Bereich, hat sich die Horprothese, das Cochlea-Implantat
(CI), in den letzten Jahren als MaRnahme der Wahl etabliert, um ein Sprachverstehen sowie
eine lautsprachliche Kommunikation bei einer Gehorlosigkeit zu ermoglichen. Dieser
lautsprachlichen Orientierung bei einer Gehorlosigkeit, steht die Gebardensprache und die
damit einhergehende Gehorlosengemeinschaft! entgegen. Zwischen diesen zwei Sprach- und
Horperspektiven besteht mit der Entwicklung des Cochlea-Implantats ein Spannungsfeld,
welches sich aus Kritik der gebardensprachbildenden Gehorlosengemeinschaft ergibt, diese in
dem CI eine Bedrohung der Gebardensprache und damit der eigenen Kultur zu bedenken gibt.
So beschreibt Grosjean (1999) mit der Aussage ,,Kinder zwischen zwei Welten** (Grosjean,
1999, p. 19) die Schwierigkeit fur implantierte Kinder innerhalb der Gehorlosen- oder der
mehrheitsgesellschaftlichen, htrenden Welt zugehorig zu sein.

Dies ist nur ein kurzer Abriss der Aspekte, die eine Gehorlosigkeit mit sich bringen kann,
innerhalb dieser sich Familien mit Cochlea-implantierten Kindern befinden. Hier sind
Familien und Betroffene auf Gesundheitsberufler angewiesen, welche mit dieser Thematik
vertraut sind und unterstiitzend zur Seite stehen kdnnen. VVon groRer Relevanz ist dabei eine
Neutralitdt gegenliber den verschiedenen Perspektiven und Aspekten einer Gehorlosigkeit
sowie eine Akzeptanz gegenuber der verschiedenen Sichtweisen und den Entscheidungen von
betroffenen Familien.

Um eine solche neutrale Haltung gewahrleisten zu konnen bedarf es, neben einem
allgemeinen Wissens Uber die unterschiedlichen Aspekte der Gehorlosigkeit, ein vertieftes

Verstandnis gegenuber der individuellen Situationen.

! Gemeinschaft von Menschen mit einer Gehérlosigkeit, welche die Gebérdensprache als Muttersprache
sprechen und préaferieren. Gehdorlosigkeit wird innerhalb dieser Gemeinschaft nicht als eine Einschrénkung,
sondern als ein kulturelles Gut angesehen. VVogel (2003) nennt folgende Merkmale der Gehdrlosengemeinschaft:
,.FlieBende Kommunikation in Gebardensprache zwischen Gebardensprachlern, die gemeinsamen Erfahrungen
und Erlebnisse in Gehorlosenschulen, Familien und Gesellschaften; von Generationen zu Generationen
weitergegeben; die geschichtliche Entwicklung der Gehdrlosengemeinschaft; die Brauche und Witze, die ber
das Leben der Gehorlosen berichten; die Vertrautheit durch die ahnlichen Erfahrungen und Erlebnisse mit
Gehdrlosen aus anderen regionalen und internationalen Landern* (Vogel, 2003, p. 14).
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Die folgende Studie fokussiert sich auf den Bereich der Cochlea-Implantation, wobei diese
hinsichtlich der beschriebenen Diskussion weder als bessere noch als schlechtere
Kommunikationsmaglichkeit bei einer Gehdrlosigkeit betrachtet wird. Jedoch kann auch eine
Cochlea-Implantation nicht losgelést von den unterschiedlichen Facetten der Thematik
betrachtet werden. Aspekte der Gehdrlosengemeinschaft und der bestehenden verschiedenen
Sprachsysteme reichen ebenfalls in den Bereich der Cochlea-Implantation und bedingen
diesen mafRgeblich.

Mit dieser Arbeit soll vor diesem Hintergrund ein erstes Situationsverstandnis beztglich
Familien mit Cochlea-implantierten Kindern fir Gesundheitsberufler geschaffen werden, auf
dessen Grundlage die Komplexitat der Wirklichkeiten dieser Familien verstanden und
individuell unterstutzt werden kann.

Dabei erfolgt in der folgenden Arbeit zu Beginn unter dem Punkt 1 eine Darstellung der
bereits bestehenden wissenschaftlichen Erkenntnisse bezlglich Familien mit Kindern die ein
Cochlea-Implantat tragen. Daran anschlieBend werden die theoretischen Aspekte als
theoretische Basis unter Punkt 2 erlautert. Nach der Beschreibung der Methodologie (Punkt
4), erfolgt die Darstellung der Ergebnisse (Punkt 5) unter graphischer Veranschaulichung.
AbschlieBend werden die Ergebnisse innerhalb der Diskussion (Punkt 6) mit den Aspekten
des Forschungsstandes und der theoretischen Basis in Beziehungen gesetzt und mogliche

Schlussfolgerungen (Punkt 7) fiir die Pflegepraxis und zukinftige Forschungen abgeleitet.



1 Forschungsstand und Problemstellung

Mit der Erfindung des Cochlea-Implantats (Cl) ist es Medizinern gelungen, gehoérlosen
Menschen wieder ein Gehor zu verschaffen. Inzwischen ist das Cl international als Methode
der Wahl zur Behandlung von Kindern mit einer kongenitalen und pralingualen
Gehorlosigkeit angesehen und hat damit ein interdisziplindres Forschungsfeld hinterlassen
(NIH Consensus Conference 1995). Allgemein nimmt die Anzahl an Cl-Implantationen
weltweit zu, was zum einem in einer verbesserten familidren Lebensqualitat in Folge einer
Implantation griindet (Szyfter, Kawczynski, Obrebowska-Karsznia, Mietkiewska, & Karlik,
2004) und zum andern durch das Krankheitsverstandnis von betreuenden Professionen
beeinflusst wird. Die Erhebung von Pefiaranda et al. (2011) zeigt eine vorherrschende
mechanistische Sichtweise von Gesundheitsberuflern auf, die im Sinne des kartesianischen
Menschenbildes eine Reparatur einer Gehorlosigkeit favorisiert, und in einem signifikanten
Zusammenhang mit der Entscheidung flr ein Cochlea-Implantat steht.

Aus dieser kontinuierlich steigenden Implantationsrate ergibt sich ein deutlicher Auftrag fur
Gesundheitsberufler sich mit dieser Thematik vertieft zu beschaftigen. In der bestehenden
Forschung wird eine Cochlea-Implantation in die drei Phasen der Diagnosestellung, des
Entscheidungsprozesses sowie der Rehabilitation® aufgeteilt (Most & Zaidman-Zait, 2003;
Peflaranda et al., 2011; Punch & Hyde, 2010). Uber die Diagnosestellung sowie den
Entscheidungsprozess hinsichtlich einer Implantation besteht bereits ein vertieftes
mehrperspektivisches Wissen, woraus fundierte Unterstlitzungskonzepte entspringen.

Auch der Rehabilitationsprozess ruckt immer mehr in den Fokus einer wissenschaftlichen
Betrachtung. Im Allgemeinen wird der Rehabilitation eine hohe Relevanz im Zusammenhang
mit einer bestmdglichen Funktion eines Cochlea-Implantats zugeschrieben (Newberry, 2011;
Punch & Hyde, 2010; Russell, Coffin, & Kenna, 1999). In Deutschland wurde 2012 die
Leitlinie ,Cochlea-Implantat Versorgung und zentral- auditorische Implantate’
herausgebracht, in der eine einheitliche, postoperative Basis- und Folgetherapie fiir Cochlea-
implantierte Menschen empfohlen wird. Die aus 60 Tagen bestehende Basistherapie fir
Kinder, erfolgt in der Regel unter stationdrer oder ambulanter Bedingung, mit dem Einbezug
eines Elternteils (Lenarz & Laszig, 2012). Damit wird ein kontinuierlicher Kontakt mit

Gesundheitsberuflern geschaffen wodurch unter anderem in einem klinikgebundenen

> Dieser Begriff impliziert sowohl den Aspekt der Rehabilitation und der Habilitation. Unterscheidungen griinden primér in
der Form der Gehdrlosigkeit. Bei gehorlosen Menschen die bereits Hérerfahrungen besitzen, spricht man von einer
Rehabilitation des Hérvermdgens und bei kongenitalen Formen der Gehorlosigkeit von einer Habilitation, also einer
Gewdhnung an das Hoéren (Hoeman, 2008).
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multidisziplinaren Team die Rehabilitation individuell gestaltet werden kann. In Osterreich
gibt es derzeit noch keine Klinik, die diese Leitlinie umsetzt. Damit stehen eine
Einheitlichkeit in der Betreuung sowie ein bestandiger Expertenaustausch fiir die Familien
Cochlea-implantierter Kinder in Osterreich noch aus, wodurch zusatzlich die Relevanz einer
wissenschaftlichen Betrachtung der Rehabilitation deutlich wird.

International wurde bereits eine erhdhte Belastung von Eltern im Zusammenhang mit der
Rehabilitation nach einer Cochlea-Implantation der Kinder, aufgedeckt. Dies zeigt sich in
einer erhdhten Anfalligkeit fur Depression, gesteigerter Angstlichkeit und Aggressivitat der
Eltern sowie in vorherrschenden Gefiihlen der Angst, Unsicherheit, Angespanntheit und
Leugnung (Gurbuz et al., 2013; Purdy, Chard, Moran, & Hodgson, 1995; Quittner et al.,
2010; Richter et al., 2000). Grinde dafir finden sich in unterschiedlichen Problembereichen:
Zaidman- Zaid (2008) zeigt in seiner Erhebung tégliche Probleme von Eltern mit
implantierten Kindern mit den Geréten an sich auf (Neuss, 2006; Punch & Hyde, 2010; Purdy
et al., 1995). Insbesondere mit der Bedienung des Gerédtes und auftretenden technischen
Storungen fihlen sich viele Eltern belastet. Dariiber hinaus zeigten sich Probleme in der
Kommunikation, in finanziellen Schwierigkeiten, einem Mangel an adaquater Unterstltzung
und in der elterlichen Ubernahme einer Fiirsprecherrolle (Zaidman-Zait, 2008).

Gerade in der ersten Zeit nach einer Implantation stellt die Kommunikation eine grofle
Herausforderung fir die Eltern und auch fir die Kinder dar. Eine Familie beschreibt die
Angstlichkeit des implantierten kongenital gehorlosen Kindes im Zusammenhang mit
elterlich verursachten Gerduschen. Bei Betreten des Raumes oder einer verbalen BegriBung
begann das Kind lautstark zu weinen. Im Zusammenhang mit dem Sprachverstandnis
Cochlea-implantierter Kinder berichten die Eltern zudem ,,I often don’t understand his
speech’ (Zaidman-Zait, 2008, p. 114).

Finanzielle Schwierigkeiten resultieren aus der strukturellen Veranderung der Familie. So
geben viele Mutter ihren Beruf auf, um das Kind taglich in der Rehabilitation begleiten zu
kénnen (Allegretti, 2002; Incesulu, Vural, & Erkam, 2003; Pefiaranda et al., 2011; Szyfter et
al., 2004). Dartiber hinaus kommt es zu einer zusatzlich belastenden Rollenibernahme der
Eltern in deren Funktion sie die Interessen ihrer implantierten Kinder vertreten (Punch &
Hyde, 2010; Spencer, 2004; Zaidman-Zait, 2008). Eltern leisten Aufklarungsarbeit indem sie
“[...] constantly [...] answer questions about the child’s hearing loss and cochlear implant
from everyone” (Zaidman-Zait, 2008, p. 144). Die Aufklarung wird zum festen Bestandteil

ihres Alltags. Informationen lber den Umgang mit dem Kind, die Art der Gehdorlosigkeit,



sowie Uber das Implantat an sich, werden dabei an Familienmitglieder, Lehrerinnen und
Lehrer sowie agierende Gesundheitsberufler weitergegeben.

Auch der Mangel an angepassten Unterstitzungsmdoglichkeiten wird durchgangig in den
betrachteten Forschungsergebnissen als Belastungsfaktor der Eltern beschrieben (Most &
Zaidman-Zait, 2003; Pefiaranda et al., 2011). Im speziellen wird eine vorherrschende
Diskontinuitat der versorgenden Gesundheitsberuflern aufgefihrt, durch die ein gewiinschtes
individuelles Situationsverstandnis und der Wunsch nach ,,becoming familiar with the health
care setting* (Olds et al., 2014, p. 9), misslingt.

Es wird deutlich, dass Eltern mit Cochlea-implantierten Kindern hinreichend mit Problemen
konfrontiert werden, die eine hohe Alltagsbelastung darstellen. Uber die Handhabung
beziehungsweise die Integration dieser Probleme in den Alltag gibt es derzeit keine
explizierten Ergebnisse.

Diese Probleme scheinen sich jedoch Uber die Eltern hinaus auf alle Familienangehdrigen
auszuwirken. Davon abgeleitet kann auch davon ausgegangen werden, dass
Familienmitglieder die Situation und die Probleme positiv sowie auch negativ beeinflussen
kdénnen. So wurden beispielsweise aus der mdtterlichen Perspektive, Grofeltern und
Geschwisterkinder als eine &uRerst positive Ressource im Umgang mit einem Cochlea-
implantierten Kind geschatzt (Neuss, 2006). Auch die Befragung von Eltern von Pefiaranda et
al. (2011) verdeutlicht die wichtige Unterstiitzungsfunktion der Geschwister fir die Eltern
und das implantierte Kind. Beschriebene Hilfestellungen durch Geschwisterkinder wirken
sich vorteilhaft auf die Sozialisation und die lautsprachliche Entwicklung des implantierten
Kindes aus. Eltern befinden sich dabei in einem Spannungsfeld im Hinblick der
Aufmerksamkeitsverteilung zwischen dem implantierten und weiterer hérender Kinder. So
beschreibt eine Mutter, dass sie sich regelmalig daran erinnern muss, dass auch ihr hérendes
Kind an Aufmerksamkeit benétigt (Glover, 2003).

In der qualitativen Erhebung von Nybo zeigten sich Grof3eltern als hilfreicher Faktor des
Anpassungsprozesses im Zusammenhang mit gehdrlosen, nicht implantierten Enkeln. Neben
einer finanziellen Unterstitzung besteht eine Beteiligung an Freizeitaktivitéaten,
Rollenibernahmen und emotionaler Begleitung durch die GroR3eltern, welche im Vergleich zu
Familien mit hérenden Kindern weitaus héher ist (Nybo, Scherman, & Freeman, 1998).
Neben diesem positiven Aspekt konnen Familienmitglieder als Stressor fungieren und die
Familie und ihre Situationsgestaltung negativ beeinflussen (Kaakinen, Gedaly-Duff, Coehlo,
& Hanson, 2010; Wright, Leahey, Borger, & Preusse-Bleuler, 2014).



Diese momentan vorhandenen beschriebenen Ergebnisse entspringen allerdings lediglich aus
der Perspektive der Eltern und lassen damit das Zusammenwirken weiterer
Familienzugehorigen auBer Acht. Eine wissenschaftliche Betrachtung dieser Thematik wurde
in bisherigen Studien nicht berlicksichtigt.

Es wird jedoch deutlich, dass die Familie einen wichtigen und ernstzunehmenden Einfluss auf
die Dynamik im Umgang mit einen implantierten Kind hat. Familienspezifische Literatur
sieht in der erweiterten Familie eine ,,sehr machtige Kraft* (Wright et al., 2014, p. 80) die
sich auf die Familienstruktur auswirkt. Daraus l&asst sich schlussfolgern, dass Uber die Eltern
hinaus eine Interdependenz zwischen allen Familienangehdrigen besteht, welche damit die
Familiengestaltung bei einen Cochlea-implantierten Kind mal3geblich beeinflusst.

Allgemein kommt einer Familienorientierung mit der Hinwendung zu Angehdrigen als
Pflegeempfanger in der Pflegewissenschaft eine immer hohere Bedeutung zu (Schnepp,
2002). In der internationalen Pflegelandschaft riickt die Perspektive ,Think Family* immer
mehr in den Fokus im Zusammenhang mit komplexen Gesundheitsproblemen und propagiert
,,10 look at the whole family** (Eisenstadt, 2011, p. 40). Doch trotz der bestehenden Ansétze
und belegten Relevanz der Familienintegration findet der Familieneinbezug in der Pflege
momentan noch insuffizient statt. Im Zusammenhang mit psychisch erkrankten, chronischen
Kindern wurden 2008 groRe Licken im Einbezug der Familie bei der pflegerischen
Versorgung festgestellt. Beméngelt wurde unter anderem eine bestehende Insensibilitét
gegenuiber familiaren Werten und Gewohnheiten (U.S. Department of Health and Human
Services, Health Resources and Service Administration Maternal and Child Health Bureau,
2008).

Damit wird deutlich, dass eine familidre Betrachtung der Alltagsgestaltung vor dem
Hintergrund der familidaren Werte und Routinen im Zusammenhang mit einem Cochlea-
implantierten Kind unabdingbar ist um die Situation zu verstehen und daraus eine zukdinftige

situationsspezifische VVersorgung zu gestalten.



2 Theoretische Basis

Ableitend von dem dargestellten Forschungsstand griindet eine Betrachtung der
Alltagsgestaltung von Familien mit einem Cochlea-implantierten Kind auf den thematischen
Bereichen der Cochlea-Implantation und der familienorientierten Pflege. Konkret stellt dabei
die medizinische und therapeutische Perspektive des Cochlea-Implantates und der
Rehabilitation, sowie die familienorientierte Pflege mit dem theoretischen Modell des Family
Management Style Framework eine relevante theoretische Basis dar, welche im Folgenden

expliziert werden.

2.1 Das Cochlea-Implantat und dessen Nachsorge

Bei dem Cochlea-Implantat handelt es sich um eine implantierte Innenohrprothese, die durch
die bestehende 200 jahrige Forschung eine immer hohere Effektivitat der Horleistung und des
Sprachverstandnisses gehorloser und schwerhdriger Menschen erzielt. Weltweit wurden
bereits etwa 120.000 Menschen implantiert (Ernst, Battmer, & Todt, 2009). Durch eine
direkte Innervation des HOrnervs tbernimmt das CI die Funktion von Innen- und Mittelohr.
Durch die stetige Verbesserung wird es bereits Kindern unter dem ersten Lebensjahr
erfolgreich implantiert. Auch eine bilaterale — also die Implantation beider Ohren — nimmt
stetig zu und wird fir Kleinkinder von dem National Institute for Health and Care Excellence
(NICE) empfohlen (Miller, 2005; Ramsden, 2013). Eine medizinische Indikation liegt bei
einem Verlust oder einer Degeneration der sensorischen Haarzellen im Innenohr vor, wobei
der Hornerv intakt sein muss. Das Cl besteht aus einem internen und externen Teil. Der
externe Teil des Gerates setzt sich aus einem Sprachprozessor mit integrierten Mikrophon und
einer Senderspule zusammen. Der Sprachprozessor wird meist hinter dem Ohr getragen und
nimmt mit dem integrierten Mikrophon die &uBeren Schallschwingungen von auditiven
Reizen auf und leitet diese zur Umwandlung in elektrische Impulsmuster, an die Senderspule
weiter. Diese Senderspule sitzt magnetisch an dem internen Teil — dem implantierten Teil des
Cochlea-Implantates. Der implantierte Teil besteht aus einer im Schédelknochen platzierten
Empfangsspule und einer Elektrode, welche direkt an der Cochlea anliegt. Die elektronischen
Pulsmuster der Senderspule werden (ber elektromagnetische Induktion an die Empfangsspule
ubertragen, welche die Pulsmuster entschliisselt und als umgewandelte elektrische Impulse
uber die Elektrode den Hornerv direkt stimuliert (Mduller, 2005). Es gibt mittlerweile
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unterschiedlichste Systeme, die technisch &hnlich aufgebaut sind und sich lediglich
hinsichtlich der Form externer und interner Implantatkorper, der Anzahl von
Stimulationselektroden und der Auswahlmaoglichkeiten elektronischer
Sprachverarbeitungsstrategien, unterscheiden.

Das durch ein Cochlea-Implantat erzeugte Sprachverstandnis ist jedoch nicht mit dem
physiologischen Horen vergleichbar (Ernst et al., 2009). Besonders das Verstehen von
Sprache im Horschall ist schwierig und wird von Betroffenen als ein elektrisches Horen
beschrieben, wobei Spracheigenschaften und Emotionen verschwinden. So beschreibt ein Cl-
Tréger etwa ein Monat nach der Implantation das Horempfinden bei dem Laufen auf einer
Wiese ,,als waren es Metallstédbchen, Blatter klingen wie Metallfolien* (Gorsdorf, 2013, p.
158).

Im Zusammenhang mit einer kongenitalen Gehdorlosigkeit kommt diesem Unterschied jedoch
keine wirkliche Bedeutung zu, da diese Kinder mit dem CI ihre Horeindriicke auf
,naturlichem® Wege erwerben. Zusammenfassend besteht jedoch unabhéngig von der Art der
Gehorlosigkeit und dem Zeitpunkt der Implantation eine notwendige adaquate Nachsorge
(Lenarz, Ernst, Battmer, & Bertram, 1997; Most & Zaidman-Zait, 2003; Rohrmoser, 2010).
Diese besteht grundsatzlich ein Leben lang und variiert jeweils in der Intensivitat in
Anlehnung an individuelle Bedirfnisse und Erfolge des implantierten Menschen (Lenarz et
al., 1997).

Eine einheitliche Nachsorge, im Sinne einer direkt an die Implantation anschlieRenden
Rehabilitation, steht im Vergleich zu Deutschland in Osterreich noch aus. In der deutschen
Leitlinie ,Cochlea-Implantat Versorgung und zentral-auditorische Implantate® werden

folgende Inhalte der poststationaren Phase formuliert:

,.Medizinische  Nachbetreuung, Ersteinstellung des Sprachprozessors, Schrittweise
Optimierung der Sprachprozessoreinstellung, Initiales HOor-Sprach-Training,
Sprachtherapeutische MalRnahmen, Technische und audiometrische Kontrollen , Hortests,
Sprachtest, Psychologische Betreuung [...], Dokumentation und Evaluation der Ergebnisse,
Schulung in der Handhabung und in der Nutzung von Zusatzgeraten* (Lenarz et al., 1997, p.
16).

Auch in Osterreich werden diese Inhalte von unterschiedlichen Anbietern und Institutionen
angeboten. Die regelmaliigen Anpassungen des Sprachprozessors erfolgen in den jeweiligen
Osterreichischen Implantationskliniken in festgelegten Ambulanzzeiten. Eine audioverbale,
logopadische, psychosoziale und/oder padagogische Foérderung und Begleitung erfolgt dabei

8



in externen Einrichtungen (Diller & Graser, 2005). Spezialisierte Fachkréfte in diesem
Bereich stehen jedoch gerade im Hinblick auf CI- Kenntnisse noch unzureichend zur
Verfligung. Beratungsbedirfnisse des taglichen Lebens werden dabei haufig durch
Selbsthilfegruppen bearbeitet. Allgemein spricht sich der Osterreichische Schwerhérigenbund
(OSB) sowie auch die CI-Selbsthilfe Burgenland-Niederosterreich-Steiermark,(Cl-Selbsthilfe
Bgld/NO/StmKk) fiir eine verbesserte einheitliche institutionalisierte Rehabilitation nach einer

Cochlea-Implantation in Osterreich aus (Rohrmoser, 2010).

2.2 Family Management Style Framework (FMSF)

Um einen Einblick in die familidre Gestaltung des Familienlebens mit einem Cochlea-
implantierten Kindes zu erhalten, stellt der aus der familienorientierten Pflege entspringende
Family Management Style Framework (FMSF) ein geeignetes Instrument zur perspektiven
Rahmung dieser Arbeit dar.

Der Family Management Framework ist ein theoretischer Ansatz welcher im Rahmen der
familienorientierten ~ Pflege  familidrere  Reaktionen  auf  gesundheitsbezogene
Herausforderungen fokussiert. Dieser baut auf der Sichtweise des theoretisch beschriebenen
Konstrukts des ,Family System Nursing's‘ auf, welches ,,focusing on the whole family as the
unit of care. Concentration in both the individual and the family simultaneously. The focus is
always on the interaction and the reciprocity. It is not ,either/or® but rather ,both/and*“
(Wright & Leahey, 1990, p. 148) die Familie als Betrachtungseinheit in den Fokus stelit.
Damit wird von einer einheitlichen Definition von Familie wird im Sinne ,,each family
member defines what a family is or should be** (Baumann, 2000, p. 289), Abstand genommen.
Als Familienmitglieder werden, unabhangig von der bestehenden Kernfamilie, alle Menschen
die als zugehdrig empfunden werden, verstanden. Angelehnt an die Sichtweise ,,the family is
who the members say it is* (Kaakinen et al., 2010, p. 3) wird der Family Management Syle
Framework somit der in der heutigen Gesellschaft bestehenden unterschiedlichen
Familienformen gerecht. Familie und deren Zugehorigen werden dabei in ihrem stetigen
wechselseitigen Beziehungsverhéltnis miteinander und nicht als feststehendes Konstrukt,
sondern immer im Zusammenhang mit ihren Akteuren betrachtet.

Innerhalb des FMSF sind dabei der familiare Umgang mit einer chronischen Erkrankung
eines Kindes und die Integration in den Familienalltag zentral. Mit der Fokussierung auf

chronisch erkrankte Kinder ist das FMSF enger gefasst als andere familienorientierte
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Theorien. Durch die Inklusion aller moglichen Formen chronischer Erkrankungen, befindet
sich das FMSF jedoch auf einer hoheren Abstraktionsebene als Theorien, die sich mit
Spezialisierungen auf Teilkonzepte, beispielsweise auf den Entscheidungsprozess, beziehen
(Knafl et al., 2012, p. 12). Kontextuelle Einflisse bilden dabei den Hintergrund familidrer
Bewertungen der Krankheit im Hinblick auf die Familie, welche die Familiengestaltung
mafgeblich beeinflussen (siehe Abbildung 1).

Major Family Management Outcomes
Components Style

Definition of the

/ Situation \
Contextual T l

Individual
2 Functioning
[r;l:::laequucemi s—> Management Behaviors ——» ily
= Care Froviders 7
& Systems Individual . : :
‘ Family Unit
S T l / S " Funct%'unlng
Perceived I Members
Consequences

Abbildung 1: Family Management Style Framework (Knafl, Deatrik, & Havill 2012)

Unter der Frage ,,how the family as a unit responds to illness* (Knafl & Deatrick, 2003, p.
232) fasst das FMSF die drei Schlisselkomponenten (Major Components) zusammen. Dazu
zéhlen die Definition der Situation (Definition of the Situation), die zustandsbezogenen
Verhaltensweisen (Management Behaviors) und die Einschatzung zukunftiger Konsequenzen
(Perceived Consequences) im Hinblick der familiaren Bewaéltigung einer chronischen
Erkrankung eines Kindes zusammen. Diese drei Hauptkomponenten sind jeweils durch

weitere Dimensionen spezifiziert und werden wie folgt beschrieben:

Definition der Situation

Der Aspekt der Situationsdefinition reflektiert wichtige Aspekte im Zusammenhang mit dem

alltaglichen Familienleben im Rahmen einer chronischen Erkrankung des Kindes und wird

durch folgende Dimensionen konkretisiert:

e Identitdt des Kindes (Child Identity): Elterliche Sichtweise auf das Kind mit seiner
Erkrankung. Diese Sichtweise kann auf einem Kontinuum zwischen Normalitdt und

Einschrankung oder Funktionalitit und Vulnerabilitét liegen.
10



e Krankheitssicht (Illness View): Die wahrgenommene Bedrohung der Krankheit, im
Hinblick auf die Schwere und Ernsthaftigkeit sowie die Unsicherheit in Bezug auf den
Krankheitsverlauf. Diese Wahrnehmung steht im direkten Zusammenhang mit einem
Wissensstand uber das vorliegende Krankheitsbild.

e Sichtweise auf die Situationsgestaltung (Management Mindset): Einschatzung des
familidfren Umgangs mit der Therapie beziehungsweise der speziellen Situation des
Kindes.

¢ Elterliche Einheitlichkeit (Parental Mutuality): Elterliche Bewertung der Einheitlichkeit in

Bezug auf die Situationswahrnehmung und -gestaltung der jeweiligen Elternteile.

Bewaltigungsverhalten

Diese Komponente bezieht sich auf den konkreten Umgang mit der Situation,

beziehungsweise die Situationsintegration in den Alltag, vor dem Hintergrund familiérer

Grundprinzipien.

e Elterliche Philosophie (Parenting Philosophy): Familidre Ziele, Werte, Normen sowie
Prioritdtensetzungen, die die Handlungsgrundlage einer elterlichen Situationsgestaltung im
Kontext eines chronisch erkrankten Kindes darstellen.

e Gestaltungsstrategien (Management Approach): Konkrete Handlungsstrategien im

Umgang mit der Situation und deren Integration in den Familienalltag.

Zukunftige Konsequenzen

Der Aspekt der wahrgenommen Konsequenzen bezieht sich auf die Dominanz der kindlichen

Erkrankung im familidren Alltag, also inwiefern Krankheit im familidren Vorder- oder

Hintergrund steht.

o Familiarer Fokus (Family Focus): Elterliche Bewertung des familidren Schwerpunktes. Der
Fokus kann beispielsweise auf der Krankheit des Kindes liegen oder auch auf anderen
Aspekten des Familienlebens in Bezug auf die Krankheit und dem allgemeinen
Familienleben.

e Zukunftserwartungen (Future Expectations): Elterliche Einschatzung des zukunftigen
Wohlergehens des Kindes im Zusammenhang mit der Erkrankung. Explizit wird die
zukiinftige Entwicklung auf der Lebensspanne im Hinblick auf Schulerfolg,
Familiengriindung, die berufliche Zukunft, wie auch das zeitliche Leben des Kindes an
sich abgewogen (Knafl, Deatrick, & Gallo, 2008).
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Die individuelle Definition dieser drei Schlisselkomponenten erfolgt unter dem Fokus
kontextueller Einflisse im Hinblick auf das soziale Netz der Familie (Social Network),
vorhandener Bildungs- und Gesundheitsexpertinnen und -experten (Care Provider and
Systems) sowie der gegebenen Ressourcen (Resources) wie beispielsweise der Finanzen
(Knafl et al., 2012). Aus dieser Betrachtung lassen sich folgende finf Gestaltungsstile
(Management Styles) ableiten:

Erfolgreicher Familiengestaltungsstil (Thriving Family Management Style)

Zentral in diesem Gestaltungsstil ist die Normalitat: Nicht nur die Eltern sondern auch die
betroffenen Kinder haben sich mit der Krankheit arrangiert ,,I1 don’t think it’s a big deal
because it’s like, normal* (Knafl, Breitmayer, Gallo, & Zoeller, 1996, p. 319). Konkrete
Handlungen der Eltern fokussieren Normalitat, indem Kinder meist allgemeine Schulen
besuchen und einen grofRen Wert auf Partizipation in der Erziehung legen. Eltern sind stolz
auf die Selbstpflegekompetenzen der Kinder. Mit einer vorherrschenden Einstellung ,,life
will go on* (Knafl et al., 1996, p. 319) nimmt die kindliche Krankheit keinen
dominierenden Stellenwert innerhalb der Familie ein und wird eher im Zusammenhang mit
positiven Konsequenzen im Hinblick auf ein engeres emotionales Beziehungsverhéltnis
wahrgenommen. Die benétigte Behandlung ist ein fester Bestandteil der familidren
Routinen geworden und wird von den Eltern gemeinsam, einheitlich und optimistisch
bestritten (Knafl et al., 1996).

Angepasster Familiengestaltungsstil (Accommodative Family Management Style)

Auch in dieser Form der Familiengestaltung spielt die Normalitat eine wesentliche Rolle.
Jedoch sehen Familien die Situation etwas negativer und berichten von Schwierigkeiten in
der Krankheitsbewaltigung des Kindes. Trotz dieser Hirden wird die Integration der
Erkrankung in das Familienleben als positiv eingeschatzt. Handlungen zielen auf eine
Therapietreue ab, die sich in einer starren Behandlungsfolge zeigt. Die Eltern tiberwachen
ebenfalls die Therapietreue des Kindes und sind bemiiht regelmaRige Daten fiir die Arzte
zu liefern. Mit der Einschéatzung der Krankheit als ,ominds* wird im Zusammenhang einer
gewissen Ernsthaftigkeit ein deutlich geringerer Optimismus als bei dem ,Thriving Family
Management Style‘ ersichtlich. Negative Auswirkungen werden nur im Zusammenhang
mit der elterlichen Beziehung beschrieben, welche sich jedoch nicht auf die gesamte

Familienstruktur auswirken. Dargelegte Griinde finden sich in unterschiedlichen Ansatzen
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der jeweiligen Beteiligung an der chronischen Erkrankung des Kindes — so sind hier haufig
die Véter exkludiert, woraus meist ein Nahrboden fir elterliche Konflikte entsteht.

Aushaltender Familiengestaltungsstil (Enduring Family Management Style)

Eine passende deutsche Ubersetzung findet sich in dem Wort ,aushalten‘. Bei diesem Stil
steht die Schwierigkeit im Zentrum des Familienlebens. Die Krankheit an sich wird als
bedeutende und schwierige Verantwortung gesehen, welche mit einer enormen
Anstrengung in der Bewadltigung und elterlichen Schuldgefiihlen einhergeht (Knafl et al.,
1996). Die chronische Erkrankung des Kindes steht im Mittelpunkt der Eltern, indem sie
ihre Situation h&ufig reflektieren und hinterfragen: We ,,talk about it every day after the
kids go to bed. We spend time talking about it, trying to figure out what to do, thinking
we’re not doing enough* (Knafl et al., 1996, p. 320). Aus dieser Aussage wird ebenfalls
die vorherrschende elterliche Resignation deutlich. Konflikte sind in diesem Stil, infolge
einer dominierenden Verzweiflung, kaum vorhanden. Das Kind wird eher als eine
tragische Figur mit eingeschrankten Lebenschancen gesehen, welches sich selbst mit

mangelnden Selbstpflegekompetenzen erlebt.

Kampfender Familiengestaltungsstil (Struggling Family Management Style)

MaRgeblich steht in diesem Stil der elterliche Konflikt im Vordergrund. Aufgrund
unterschiedlicher Krankheitsbewertungen und Krankheitsbewaltigungsvorstellungen der
Eltern kommt es héaufig zu Streitigkeiten, welche sich negativ auf das Familienleben
auswirken und die kindliche Krankheit in das familidre Zentrum riicken. Die Krankheit an
sich wird als Bedrohung wahrgenommen, woraus ein Empfinden grofRer Belastung
resultiert. Mutter sind in diesem Stil meist negativer eingestellt als die Vater. Auch im
Hinblick auf die vaterliche Unterstiitzung herrscht eine negative Grundhaltung der Mutter
vor (Knafl et al., 1996). Die betroffenen Kinder selbst bezeichnen ihre Krankheit vor dem
Hintergrund einer gut ausgepréagten Selbstpflegekompetenz zwar als ,,no big deal** (Knafl
et al., 1996, p. 321), beschreiben diese aber meist als eine ,,ongoing source of worry*
(Knafl et al., 1996, p. 321).

Krisengepragter Familiengestaltungsstil (Floundering Family Management Style)

In diesem Fall ist das Familienleben vor dem Hintergrund eines unreflektierten
Krankheitsverstandnisses der Eltern von Unsicherheit und Ambivalenzen gepréagt. Eltern
setzten kontrare und intransparente Ziele, die es dem Kind kaum ermdglichen sich selbst
in die Krankheitsbewaltigung und deren Integration in den Alltag zu beteiligen. Die

Familie agiert vollig uneinheitlich, in dessen Folge eine effektive Alltagsgestaltung vor
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dem Hintergrund einer optimistischen Behandlungsfolge nur ungeniigend gelingt (Knafl et
al., 1996). Die Situation wird teilweise als hasserfillte Einschrdénkung empfunden und
bildet damit den Dreh- und Angelpunkt des Familienlebens: ,,Everything revolves around
it[...]* (Knafl et al., 1996, p. 322).
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3 Forschungsziel und Forschungsfrage

Ziel dieser Arbeit ist es die Alltagsgestaltung von Familien mit einem Cochlea-implantierten
Kind in ihrer familiaren Wechselwirkung wahrend der Rehabilitation in Osterreich
darzustellen. Das Family Management Style Framework (FMSF) stellt dabei ein passendes
Instrument fur die Rahmung der Datenerhebung und deren Diskussion dar. Vor diesem
Hintergrund wird eine Erganzung des FMSF um die Perspektive Cochlea-implantierter
Kinder und eine damit einhergehende Theorieerweiterung auf der Ebene der
Pflegewissenschaft im Bereich der familienorientierten Pflege angestrebt.

Im Sinne der Familienorientierung werden die Definition der Situation, die
zustandsbezogenen Verhaltensweisen und die wahrgenommenen zukinftigen Konsequenzen
der Familien erfasst sowie der Einfluss einer Cochlea-Implantation eines Kindes auf die
Familiengestaltung expliziert und ein Situationsverstandnis mit einem Familienverstandnis in
Anlehnung an die Sichtweise des ,Think Family* verbunden. Diese theoriegerahmte
Situationserhellung soll zukiinftig eine gezielte und familiengerechte Unterstiitzung
ermoglichen und ein Verstdndnis im Sinne ,,to understand the family dynamiks [...]
postimplantation [...]*“ (Newberry, 2011, p. 26) generieren. Darliber hinaus bilden die
Ergebnisse moglicherweise eine erste Grundlage der momentan noch rudimentéren
wissenschaftlichen Betrachtung der Rehabilitationsphase und kénnen als Angelpunkt fiir eine
aufbauende Forschung im Rahmen von Interventionsentwicklung fungieren. Die folgende
Fragestellung ist dabei in der angestrebten Arbeit zielfhrend:

Wie gestalten Familien ihren Alltag mit einem Cochlea-implantierten Kind in der Phase

der Rehabilitation in Osterreich?
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4 Methodologie

In der vorliegenden Arbeit fokussiert die Fragestellung die Alltagsgestaltung bei Familien mit
Cochlea-implantierten Kindern. Das damit verfolgte Ziel der Erweiterung des FMSF und der
damit einhergehenden Situationsdarstellung bendtigt somit subjektive und intersubjektive
Informationen, um den Kern des Phdanomens verstehen zu konnen. Der qualitative
Forschungsansatz bietet mit seiner naturalistischen Sichtweise geeignete Methoden um diese
Informationen im Zusammenhang mit den individuellen und dynamischen Aspekten der
Familiengestaltung in seiner Tiefe und Fulle zu erfassen. Gerade in Bezug auf das recht neue
und wissenschaftlich kaum beachtete Phdnomen der Cochlea-implantierten Kindern, kann der
qualitative Forschungsansatz ,,[...] verstehen helfen, was hinter wenig bekannten
Phanomenen steht** (Strauss & Corbin, 2006, p. 5). Daruber hinaus ist im Zusammenhang mit
familienorientierter Forschung der qualitative Ansatz besonders geeignet, um das komplexe
Zusammenspiel von Familie in seinen Bedeutungen verstehend abbilden zu konnen
(Gubrium, 2012). Damit stellt das qualitative VVorgehen eine passende Rahmung fir das in
dieser Arbeit verfolgte Ziel dar.

Der qualitative Forschungsansatz wird somit mit seinen Datenerhebungs- und
Auswertungsmethoden in dieser Forschungsarbeit verwendet, um reichhaltige Ergebnisse

uber die familiare Alltagsgestaltung bei Cochlea-implantierten Kindern zu erhalten.

4.1 Datenerhebung

Angelehnt an den Family Management Style Framework und der in dieser Arbeit verfolgten
Forschungsfrage, wurden leitfadengestutzte, qualitative Interviews zur Datenerhebung
verwendet. Diese Methode bietet zum einen Offenheit gegeniiber des Relevanzsystems der
Probandinnen und Probanden und zum anderen eine thematische Fokussierung (Oelerich &
Otto, 2011). Um das Ziel der Darstellung von Alltagsgestaltung in einem theoretischen
Geflige zu erfassen, orientierte sich der Leitfaden an den unter Punkt 2.2 beschriebenen drei
Schlusselkomponenten von Familiengestaltung im Rahmen eines chronisch erkrankten
Kindes in Anlehnung an den FMSF. Diese Komponenten boten dabei eine passende
Orientierung zur Betrachtung der familidren Situation in Zusammenhang mit Cochlea-

implantierten Kindern.
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Zum einem wird die Verwendung des FMSF im Sinne der ,Theory Framed Research® (TFR)
von den Entwicklern selbst als sinnvoll in der familienorientierten Forschung im Kontext
eines chronisch kranken Kindes betrachtet ,,[...] guiding research directed to explaining
family life in the context of childhood chronic conditions* (Knafl & Deatrick, 2003, p. 249).
Zum anderen wurde das Vorgehen bereits in vertffentlichten Studien gewinnbringend
eingesetzt (Bousso, Misko, Mendes-Castillo, & Rossato, 2012; G. R. Rempel, Blythe, Rogers,
& Ravindran, 2012; Young, 2013). Bousso et al. (2012) nutzten dabei das FMSF um den
familidren Alltag von Familien mit einem palliativen Kind in der hduslichen Versorgung zu
betrachten, in dem Interviewpassagen gezielt hinsichtlich der drei Hauptkomponenten nach
Mayring kodiert wurden. Um familidre Erfahrungen von Familien im Rahmen von
Knochenmark- und Blutstammzelltransplantationen zu erfassen, setzten Young (2013) den
FMSF als Interpretationsrahmen ihrer qualitativ kodieren Interviews ein, mit der
Fragestellung der Nutzbarkeit des Frameworks hinsichtlich der spezifischen
Situationserfassung. Innerhalb beider Studien diente der FMSF als Leidfaden der
Datenerhebung, indem die qualitativen Interviews sich thematisch an den drei
Hauptkomponenten orientierten.

In dieser Studie zielten offene Fragen auf die Bereiche der Definition der Situation, die
zustandsbezogenen Verhaltensweisen und die Einschatzung zukinftiger Konsequenzen ab.
Um narrativ episodisches und semantisches Wissen zu verknupfen, wurden in Anlehnung an
das episodische Interview nach Flick (2008) zusatzliche Situationserzahlungen initiiert. Somit
dienten Erzahlaufforderungen wie beispielsweise ,Wie wichtig ist es fur Sie dass das Cl von
Familienmitgliedern als normal anerkannt wird? Konnen Sie mir eine Situation erzahlen, die
mir das deutlich macht?* zur Erfassung der Erfahrungen aus der subjektiven Perspektive von
Familienmitgliedern von Cochlea-implantierten Kindern.

Der vorgefertigte Interviewleitfaden (siehe Anhang) diente im Interview jeweils als
Orientierung. Um die jeweilige individuelle Gesprachsstruktur und somit den Gesprachsfluss
zu unterstitzen wurden die Fragen aus dem Leitfaden variabel eingesetzt und gegebenenfalls
situativ adaptiert (Oelerich & Otto, 2011; Schaeffer & Muller-Mundt, 2002).

Um die Perspektive der Familie als Einheit zu erfassen, wurde die Datenerhebung in der Form
eines Gruppeninterviews beziehungsweise eines Familieninterviews durchgefuhrt. Das
Familieninterview wurde nicht — wie in der englischsprachigen oder auch in der
fachspezifischen psychologischen Literatur als Intervention betrachtet, sondern als qualitative

Datenerhebungsmethode.
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Diese Methode mit einer Involvierung der ganzen Familie ermdglicht das Explizieren
gemeinsamer Familienerlebnisse und familidrer Bedeutungen und generiert im Vergleich zu
Interviews mit einem Familienmitglied oder ausgewahlten multiplen Familienmitgliedern ,,a
greater insight into families* (Eggenberger & Nelms, 2007, p. 283). Familienorientierte
Gruppeninterviews, mit ihrem Blick auf die Familie als Ganzes, Uberwinden, mit dem
Einbezug aller Familienzugehdrigen, konstruktivistische Einschrankungen und ermdglichen
Forscherinnen und Forschern somit ,,to analyse the interactional process through which
meanings and spectives emerge** (Gubrium, 2012, p. 247). Astedt-Kurki et al. machten die
Erfahrungen, dass es Familienmitgliedern in Gruppeninterviews durch den vorhandenen
familiaren Rickhalt leichter fallt iiber emotionale oder sensible Themen zu sprechen (Astedt-
Kurki, Paavilainen, & Lehti, 2001). Gruppen sind dabei mitteilsamer wenn sie gemeinsam
interviewt werden. Jedoch birgt dieser Erhebungsrahmen einige Herausforderungen im
Hinblick auf mogliche Beeinflussungen durch anwesende Familienmitglieder oder auch
maogliche dominierende Familienmitglieder (Eggenberger & Nelms, 2007).

Diese Aspekte wurden ebenfalls in den, in dieser Studie durchgefuhrten Familieninterviews
deutlich. So stellte bei einigen Interviews die Anwesenheit von mehreren
Familienmitgliedern, einen positiven Zugewinn im Hinblick auf den Redefluss, aber auch die
Reichhaltigkeit der Informationsweitergabe dar. Gerade die initiierten Situationserzahlungen
fihrten haufig zu einer gemeinsamen Vertiefung der Thematik und ausfiihrlichen Berichten.
Bei anderen Interviews flhrte die Anwesenheit der Familie aber auch zu Hemmungen in der
Erzdhlung, gerade im Hinblick auf personliche emotionale Erlduterungen. H&ufig blieben
diese Interviews innerhalb des Familienbundes an der Oberfl&che. Personliche oder kritische
Aspekte wurden dabei hdufig in der Abwesenheit der familidren Interviewbeteiligten
gegenuber der Forscherin berichtet.

Zusétzlich ist anzumerken, dass das Gruppeninterview nicht als reines Instrument der
Datenerhebung gesehen werden kann. Innerhalb der Interviewsituation wurde h&ufig erstmals
gemeinsam im Familienbund Uber dieses Thema gesprochen. Demzufolge ist die vorab
beschriebene englische Auffassung des Familieninterviews als Intervention, wenn auch nicht
zielgerichtet, nicht abwegig.

Familien mit denen im Vorfeld ein telefonischer Austausch stattfand, hatten erfahrungsgeman
weniger Hemmungen sich innerhalb des Interviews gegenuber der Forscherin zu 6ffnen und
sich auf eine familidre Auseinandersetzung mit der Thematik einzulassen. Eine initiale
Kontaktaufnahme ist aus dieser Erfahrung heraus eine sinnvolle Mdglichkeit, um authentische

und vertiefte Informationen innerhalb eines Familieninterviews erhalten zu kénnen.
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Um teilnehmende Kinder adaquat in das Interview mit einzubeziehen, wurden nach den
Empfehlungen von (Eggenberger & Nelms, 2007) Stifte und Zettel zur Verfiigung gestellt.
Dadurch konnten sich die Kinder jederzeit zurlickziehen oder auch Notizen fir
Wortmeldungen machen.

Eine durchdachte Vorbereitung auf die Interviewsituation steht damit im direkten
Zusammenhang mit einem effektiven Outcome (Gubrium, 2012). Zusétzlich wurden
subjektive Eindriicke der Forscherin in Form von Feldnotizen und Memos wéhrend und nach
dem Interview schriftlich festgehalten. Anmerkungen Uber familidre Interaktionen und
nonverbale Verhaltensweisen der Familien dienten als Unterstitzung im spéteren
Analyseprozess (Eggenberger & Nelms, 2007, 2007; Strauss & Corbin, 2006).

4.2 Sampling und Rekrutierung

Die Struktur der befragten Familien leitet sich aus dem unter dem Punkt 2.2 formulierten
Familienverstdndnis ab, und setzt sich aus Familienzugehoérigen einer Familie mit einem
Cochlea-implantierten Kind zusammen. Die Implantation war zum Zeitpunkt der Befragung
bereits abgeschlossen und erste Anpassungstermine erfolgt. In Anlehnung an die Leitlinie
,Cochlea-Implantat Versorgung und zentral-auditorische Implantate‘, befanden sich die
Familien in der Rehabilitationsphase mindestens im sechsten Monat nach der Erstanpassung
des Cls. Damit bestand eine gewisse zeitliche Distanz sowie auch eine gleichzeitige N&he zu
der Rehabilitation um die Ereignisse reflexiv und retrospektiv verbalisieren zu kdnnen.

Um die jeweiligen Familienzugehdrigen einer Familie zu erfassen, wurde ein Teil der
,Ecomap*® zur Identifizierung genutzt. Die grundstandige Methode ,Ecomap* fokussiert die
graphische Darstellung von Beziehungsstrukturen innerhalb der erweiterten Familie (Wright
et al., 2014). Da die familidren Beziehungsstrukturen in dieser Arbeit nicht von Relevanz
sind, wurde lediglich der erste Schritt der Ecomap zur Erfassung relevanter
Familienzugehoriger vorgenommen um die Probandinnen und Probanden der jeweiligen
Familien festzulegen. Familienzugehorigkeit bezieht sich auf Familienmitglieder welche aktiv
in dem direkten Familienleben integriert sind. Diese individuelle Bestimmung von relevanten

Familienzugehorigen wird damit, den in der heutigen Gesellschaft bestehenden

3 Ecomap: Ein Verfahren, in dem eine Familienzugehdrigkeit im ersten Schritt mit Hilfe vordefinierter
grafischer Symbole von einem Familienmitglied identifiziert wird. Im zweiten Schritt werden die jeweiligen
Beziehungen zwischen den Familienzugeh6rigen aus der Perspektive eines Familienmitgliedes visuell aufgezeigt
und erlautert (G. Rempel, Neufeld, & Kushner, 2007).
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unterschiedlichen Familienformen und dem in dieser Arbeit dargelegten Verstdandnis von
Familie gerecht und bildet den Grundstein fur authentische Einblicke in das Gefuge Familie.
Die Anzahl der Interviews ergibt sich in der qualitativen Forschung in Folge des ,theoretical
Sampling* nach Strauss und Corbin. Dieses beinhaltet die bewusste Fallauswahl auf Basis der
theoretischen Relevanz im Hinblick auf das untersuchte Phdnomen. Sollten erhobene Daten
keine neuen Erkenntnisse bringen ist die theoretische Séttigung erreicht und somit die
Fallanzahl, erst gegen Ende der Analyse, gegeben (Strauss & Corbin, 2006). Im Rahmen der
hier verfassten Qualifizierungsarbeit ist dieses Vorgehen im Hinblick auf die gegebenen
zeitlichen Ressourcen nicht im vollen AusmaR umsetzbar und orientierte sich innerhalb dieses
zeitlichen Rahmens an der Machbarkeit und der Anzahl erreichbarer Interviewpersonen. Die
Rekrutierung der Probandinnen und Probanden erfolgte (ber die Hals-Nasen-Ohren-
Abteilung eines groRen Krankenhauses in Osterreich sowie Uber verschiedene bundesweite
Einrichtungen der Beratung und Selbsthilfe. Daruber hinaus konnten Familien Uber das
soziale Netzwerk ,Facebook® fir eine Studienteilnahme gewonnen werden. Auf diese Weise
wurden insgesamt 26 Familienmitglieder interviewt.

In Folge der unterschiedlichen Rekrutierungszugange ergaben sich letztendlich heterogene
Interviewzusammensetzungen (siehe Tabelle 1), welche in den Bundeslandern Wien,
Niederosterreich, Oberdsterreich und dem Burgenland zwischen Juni 2014 und Februar 2015

durchgefuhrt wurden.
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Interview 1 Interview 2 Interview 3 Interview 4 Interview 5 Interview 6 Interview 7
Interview- Mutter, Vater, Mutter, Vater, .
teilnehmerinnen Mutter, Vater, Kind Mutter, Vater; Kind Mutter,. Vater, qudgr, GrofRRmutter, GroRmutter, Kind, Mutter, 4 K'”def y Mutter, Kind
. Freundin der Familie davon 2 implantiert
und -teilnehmer GroRvater Schwester
Geschwister 1 Zwillingsschwester 2 dltere Briider 1 jiingeren Bruder 1 jungere Schwester 2 jungere Brider 2 dltere Briider
Alter des Kindes
zum 2,5 Jahre 16 Jahre 18 Jahre 2,5 Jahre 8 Jahre 14 Jahre (Zwillinge) 5 Jahre
Interviewzeitpunkt
Ceschlecht des weiblich mannlich weiblich weiblich weiblich mannlich weiblich
Alter des Kindes
bei der ersten 11 Monate 4,5 Jahre 4.5 Jahre 15 Monate 4 Jahre 15 Monate 3 Jahre
Implantation
Alter des Kindes
bei der zweiten 5,5 Jahre 3 Jahre
Implantation
Implantation einseitig beidseitig einseitig einseitig einseitig beidseitig einseitig
Kongenitale Hochgradige Hochgradige
Gehorlosigkeit links, Schwerhdrigkeit Schwerhdrigkeit Grenze Taubheit Kongenitale Kongenitale Kongenitale
ClI Indikation hochgradige beiderseits (keine beidseits (keine beidseits Gehorlosigkeit Gehorlosigkeit Gehorlosigkeit
Schwerhdrigkeit Hoérwahrnehmung mit | Horwahrnehmung mit beiderseits beidseits einseitig
rechtes Ohr Horgeréten) Hdorgeréten)
d f Beide Berufstatig Vater berufs}atig, d f d
Berufstatigkeit der | Beide Berufstatig, . e o - ' Mutter Hausfrau, Beide Berufstétig, Beide Berufstétig,
Eltern Vater studiert Beide Berufstatig Vater berufstitig Mutter studiert, L GroRmutter beide studiert beide studiert
Grofeltern pensioniert pensioniert

Familienstand

verheiratet

verheiratet

verheiratet

verheiratet

verheiratet

verheiratet

verheiratet

Tabelle 1: Interviewte Familien (eigene Darstellung)
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4.3 Datenauswertung

Um die gewonnenen Daten entsprechend zu analysieren, wurden Teile der Grounded Theory
nach Strauss und Corbin (1996) mit ihrer systematischen Sammlung von Einzeltechniken und
Leitlinien zur Datenanalyse verwendet. Die Grounded Theory ist ein Forschungsstil, der vor
dem Hintergrund des symbolischen Interaktionismus, auf induktiv abgeleitete Theoriebildung
abzielt. Im Mittelpunkt des Interesses steht dabei immer der Prozesscharakter von sozialen
Ph&nomenen und dem damit einhergehenden Verstehen, Deuten und Auslegen von
alltagsweltlichen Handlungen (Strauss & Corbin, 2006).

Um die in dieser Arbeit fokussierten sozialen Prozesse der Alltagsgestaltung bei einem
Cochlea-implantierten Kind zu erfassen und verborgene Sinnzusammenhénge darzulegen,
wurden mit der aus der Grounded Theory entspringenden Analysetechnik des ,offenen
Kodierens*, erhobene Daten aufgebrochen, konzeptualisiert und wieder neu zusammengesetzt.
Die Analyseeinheit stellt, im Zusammenhang mit der verfolgten Fragestellung und der
Familienorientierung, die Familie als Ganzes dar, wobei die Daten von verschiedenen
Familien gemeinsam analysiert wurden.

Das ,offene Kodieren® stellt einen analytischen Prozess dar, indem Phdnomenbeschreibungen
in Form von Textsegmenten aufgebrochen werden und in sinnhafte Elemente erst isoliert und
anschlieBend erneut zusammengefasst werden (Breuer, 2010). Im speziellen wurden dabei im
ersten Schritt jede Zeile der transkribierten Interviews analysiert und relevante Aussagen
durch die Vergabe von aussagekraftigen Oberbegriffen (Kodes) gekennzeichnet. Durch ein
einhergehendes Vergleichen hinsichtlich moglicher Unterschiede oder Ahnlichkeiten von
Phanomenen wurden die Kodes Klassifiziert und auf ein hoheres Abstraktionsniveau zu
Kategorien zusammengefasst. Dieser Analyseschritt erfolgte unter Verwendung der
computergestitzten QDA (Qualitative Datenauswertung)- Software ATLAS.ti 7, welcher in

Abbildung 2 exemplarisch veranschaulicht ist.
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Kode: andere Sichtweisen respektieren {1-0}

P 8: Interview_4.pdf - 4:299 [und die muss ich respektieren] (30:1573-30:1601)
Kodes:  [andere Sichtweisen respektieren - Kategorie (2): familidre Werte leben]

Zitat: ,[...Jund die muss ich respektieren”

Kode: positive Denkweise {1-0}

P 2: Interview_2.pdf - 2:337 [dann sieht mans (,) doch ge..] (20:716-20:848)
Kodes:  [positive Denkweise - Kategorie: familiare Werte Leben]

Zitat: ,dann sieht mans (,) doch geht was und wichtig ist dann halt positiv, diese ganze Denkweise dann halt positiv
umzustellen [...]"

Kode: angemessenen Sitzplatz in der Schule eruieren {1-0}

P 5: Interview_5.pdf - 5:198 [nicht in die Sonne schaut und ..] (15:1156-15:1323)
Kodes:  [angemessenen Sitzplatz in der Schule eruieren - Kategorie: den Alltag adaptieren/ anpassen]
keine Memos

Zitat: ,[...]nicht in die Sonne schaut und der Lehrer nicht in der Sonne stehen, dass sie das Mundbild schon lesen
kann (,) oder das die Akustik passt (,) vom Schall her [...]"

Kode: 90 Mal die Spule aufgegeben {1-0}

P 4: Interview_4.pdf - 4:177 [wir haben am Anfang wenn die S..] (18:1318-18:1496)
Kodes:  [90 Mal die Spule aufgegeben - Kategorie: Lautsprache erlernen]

Zitat: ,[...] wir haben am Anfang wenn die Spule abgegangen ist — kann man ja messen wir oft das passiert (,) da haben wir
nach dem ersten Feedback 90 Mal die Spule wieder aufgegeben”

Kode: Aufklarungsarbeit leisten {1-0}

P 4: Interview_4.pdf - 4:192 [und dann schauen aber auch die..] (19:1824-19:2119)
Kodes:  [Aufklarungsarbeit leisten - Kategorie: aufklaren]

Zitat: () und dann schauen aber auch die 6 Jahrigen drauf das sie das hat und kommen dann her und sagen es ist
herunter (,) also es ist schon so, aber es ist wieder Aufgabe der Eltern diese Inforationen weiterzugeben (,)
Aufklarungsarbeit zu leisten, was ist und was muss ich machen”

Abbildung 2: Beispiele ,offenes Kodieren‘ nach der Methode Grounded Theory von Corbin und Strauss (1996) (Darstellung
ATLAS.1i 7)

Die daraus entstandenen Kategorien wurden durch eine vertiefte Betrachtung unter erneuter
Hinzunahme der Interviewtranskripte verdichtet und bestétigt. Dies erfolgte durch das stellen
generativer Fragen, wie ,\Wer? Wann? Wo? Was? Wie? Wieviel? und Warum?*“ (Strauss &

Corbin, 2006, p. 58), wodurch ein vertieftes Verstdndnis hinsichtlich deren
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Strukturcharakteristika erzeugt werden konnte. Anschlieend wurden Verbindungen zwischen
den Kategorien aufgezeigt und durch die Hinzunahme von Memos, Feldnotizen und einer
regelmaRigen metaperspektivischen Betrachtung, im Rahmen eines Forschungskolloquiums,

neue Sinnzusammenhéange erfasst.

4.4 Methode der Datenaufbereitung

Alle Interviews wurden durch Tonbandaufnahmen fixiert und im ndchsten Schritt vollstdndig
in die literarische Umschrift transkribiert. Im Rahmen der Datenauswertung koénnen
Besonderheiten im sprachlichen Ausdruck eine mdgliche Bedeutung bekommen und
gegebenenfalls einen neuen Blickwinkel in noch zu fuhrende Interviews bringen, oder
Fokusleitend innerhalb des theoretical sampling sein. Um den sprachlichen Ausdruck
abbilden zu kdénnen wurden kommentierte Transkripte erstellt, indem Auffalligkeiten der
Sprache im Wortprotokoll mit Sonderzeichen in Anlehnung an Kallmeyer und Schiitze (1976)

wie folgt vermerkt wurden:

@) = ganz kurzes Absetzen einer AuRerung
= kurze Pause

= mittlere Pause

(Pause) = lange Pause

mhm = Rezeptionssignal

(? = Fragenintonation

Sicher = auffallige Betonung

(lachen) = Charakterisierung von nichtsprachlichen Vorgangen bzw. Spracheweise, Tonfall
)(.) = unverstandlich

Abbildungl: Transkriptionsregeln nach Kallmeyer und Schiitze (1976)
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4.5 Ethische Aspekte

Um dem forschungsgebundenen Spannungsfeld zwischen Forschungsinteresse und der

Geltung bestehender, gesellschaftlicher Werte gerecht zu werden, wurden die im Belmont

Report formulierten drei ethischen Grundséatze vor dem Hintergrund der geplanten Studie

reflektiert um die Personlichkeitsrechte und die Menschenwiirde der Probandinnen und

Probanden zu wahren. Der Belmont Report dient fiir viele unterschiedliche Fachdisziplinen

als Grundlage fur ethische Richtlinien. Auch in der Pflegewissenschaft beruhen viele

Standards auf den drei Grundsétzen des ethischen Verhaltens in der Forschung. Unterschieden

werden dabei die Prinzipien des Nutzens, der Achtung vor der menschlichen Wiirde und der
Gerechtigkeit.

Das Prinzip des Nutzens bezieht sich auf die Unversehrtheit und die Freiheit von
Ausbeutung, sowie ein ausgewogenes Kosten-Nutzen-Verhéltnis (Polit, Beck, Hungler,
& Bartholomeyczik, 2004). Im Zusammenhang mit den in dieser Arbeit beschriebenen
Gruppeninterviews wurde bereits im Vorfeld auf eine taktvolle und angemessene
Fragenformulierung geachtet. Zudem dienten vorab recherchierte ortsnahe und/oder
telefonische psychologische Gespréchskontakte als Hilfestellung fiir den Umgang mit

interviewassoziierten unangenehmen Gefihlen.

Die Achtung der Wiirde des Menschen beinhaltet die Aspekte der Selbstbestimmung,
dem Recht auf eine umfassende Information und eine informierte Zustimmung.
Probandinnen und Probanden haben das Recht auf Grundlage einer angemessenen
Information Uber mdgliche Risiken und Vorteile der Studie freiwillig an einer Studie
teilzunehmen und diese jederzeit unbegriindet abbrechen zu kdnnen. In Form eines
Informationsschreibens (siehe Anhang) wurde dem Recht nach einer angemessenen
Information in dieser Studie begegnet. Eine freiwillige Zustimmung erfolgte, nach
schriftlicher und mandlicher Aufklarung tUber das Forschungsvorhaben, in Form einer
schriftlichen Einverstandniserklarung (siehe Anhang). Zu beachten war in diesem
Forschungsvorhaben die Involvierung von Kindern in den familienorientierten
Gruppeninterviews. Je nach Alter sind Kinder gesetzlich und ethisch nicht in der Lage

eine informierte Zustimmung zu geben und erfolgte in dieser Studie durch die Eltern.

Unter dem Prinzip der Gerechtigkeit wurden alle erhobenen Daten streng vertraulich

behandelt. In der Datentranskription wurden Informationen wie Namen oder
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Ortlichkeiten anonymisiert und durch anonyme Begriffe ersetzt, die keinerlei
Riickschlisse auf eine mogliche Identitat gewahrleisten.

4.6 Gutekriterien der qualitativen Forschung

Zur Legitimierung sozialwissenschaftlicher Forschung dienen Gutekriterien zur Kontrolle und
Gewadhrleistung des Forschungsprozesses und dessen entspringenden Daten. Im Vergleich zu
quantitativen Guterkriterien besteht in der qualitativen Forschungssparte eine andere Haltung
gegenuiber bestehender universeller Kriterien, wie beispielsweise der Objektivitdt. Dazu
postuliert Steinke (2008) eine Orientierung an breiten und forschungsspezifisch,
modifizierbaren Kernkriterien, diese Uber die Gultigkeit allgemeiner qualitativer
Sozialforschung, ebenfalls im speziellen fir die Beurteilung von uber die Methodologie der
Grounded Theorie gewonnenen Daten, gelten. Dabei formuliert er folgende Kriterien, welche
ebenfalls, als methodologisch passendes Beurteilungsraster, Beriucksichtigung in der
vorliegenden Arbeit finden:
e Intersubjektive Nachvollziehbarkeit
Aufgrund der begrenzten Standardisierung qualitativer Forschung wurde durch die
explizite Beschreibung und Dokumentation des Forschungsprozesses, die Wahl
begrindeter und passender Methoden sowie die prazise Dokumentation der
Informationsquellen eine Nachvollziehbarkeit geschaffen. Die weiteren Aspekte der
Nachvollziehbarkeit — die Interpretation in Gruppen und die Anwendung kodifizierter
Verfahren — haben durch die Verwendung des Verfahrens der Grounded Theorie und
der damit einhergehenden dichten, reflektierenden Beschreibungen, Beachtung

gefunden.

e Indikation des Forschungsprozesses
Die Indikation des Forschungsprozesses besteht in der richtigen Entscheidung
beziehungsweise der Gegenstandsangemessenheit des gesamten Forschungsprozesses.
Dies zeigt sich in dieser Arbeit in begriindeter angemessene Wahl der Methodologie,
Methodik und deren Umsetzung. Verfolgt wurden zudem klare Transkriptionsregeln
nach Kallmeyer und Schitze sowie die jeweils dargestellte Entscheidung flr

Samplingstrategien und Bewertungskriterien.
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Empirische Verankerung

Die empirische Verankerung findet in dieser Arbeit durch die Verwendung
kodifizierter Methoden und deren genauen Beschreibung und Untermauerung von
Textbelegen in der Ergebnisbeschreibung Beachtung.

Limitation und Kohérenz

Unter diesen Aspekten wird unter ,,testing the limits* (Steinke, 2008, p. 330) mit
Techniken der Fallkontrastierung und der Suche nach abweichenden Fallen der
Ausschluss unzuldssiger Verallgemeinerungen der entwickelten Theorien angestrebt.
In dem hier speziellen Fall der Qualifizierungsarbeit, besteht in Eingrenzung
finanzieller und zeitlicher Gegebenheiten nicht der Anspruch einer Theoriebildung,
weshalb der Aspekt der Limitation und Kohédrenz, ausschlieBlich in der
Verschriftlichung der Limitationen dieser Arbeit unter dem Punkt 7 Umsetzung findet.

Relevanz

Im Hinblick auf die Relevanz der Thematik zeigt die verschriftlichte Darstellung der
Problemstellung und der im Zuge der Literaturrecherche aufgezeigten
Forschungsliicke die Relevanz fur den Bereich der pflegerischen Praxis und der
Pflegewissenschaft auf. Die generierten Ergebnisse weisen zumal auf einen deutlichen
praktischen Nutzen flr die Zielgruppe aber auch fir die Berufsgruppe Pflege hin,

welche unter dem Kapitel 7 ausfuhrlich erlautert werden.

Reflektierte Intersubjektivitat

Nicht unbeachtet ist vor dem Hintergrund qualitativer, epistemologischer
Uberzeugungen der Forscher selbst als Subjekt und Person im Kontext der
Erkenntnisarbeit zu betrachten. Es bedarf in diesem Zusammenhang eine personale
und soziale Selbst-/Reflexivitat, um die bestehende Wechselwirkung zwischen dem
Forscher in seiner Subjekthaftigkeit und dem Phanomen zu beriicksichtigen sowie, um
in Folge dessen einen moglicherweise produktiven epistemologischen Nutzen eréffnen
zu koénnen (Breuer, 2010). Um dieser Forderung gerecht zu werden, wurden in Form
eines begleitenden Forschungstagbuches und eines Co-Forscherkolloquiums die
Reflexion der eigenen Person, des Untersuchungsthemas und des Forschungsprozesses
vorgenommen. Das Forschungstagebuch diente wahrend des kompletten
Arbeitsprozesses als Reflexionsgrundlage im Hinblick auf die Transaktionen zwischen
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Person, Thema, Forschungsfeld und Forschungskontext. Inhaltlich wurden die
Aspekte der personlichen, sich immer modifizierenden Prakonzepte festgehalten,
welche im Rahmen der Kategorisierung Stabilitdt und Klarheit Gber die Aussagen der
Daten brachten. Zudem wurden alltdgliche und forschungsinitiierte Erlebnisse und
Berlihrungspunkte sowie problem- und theoriebezogene Memos regelmélig
verschriftlicht. Anhand dieser Notizen erfolgte unter einer persdnlichen Dezentrierung
eine reguldre metaperspektivische Gegenstandsbetrachtung. Eine weitere Form der
Metabetrachtung erfolgte durch ein fest installiertes Forschungskolloquium in Form

einer Interpretationsgemeinschaft von zeit- und methodengleichen Forscherinnen.
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5 Ergebnisdarstellung

Die Analyse des Datenmaterials zeigt eine dynamische prozesshafte Alltagsgestaltung bei
Familien mit einem Cochlea-implantierten Kind auf. Als zentrales Konstrukt stellt das
Streben nach Normalitat die Ubergeordnete Zieldimension der Handlungen von Familien dar.
Diese Normalitat ist dabei kein starres Konstrukt sondern variiert Gber den Lauf der
Rehabilitation. Dabei wird Normalitat phasenhaft auf den drei verschiedenen Ebenen,

e der konventionelle familidren Normalisierung

e der unkonventionelle familidre Normalisierung

e der gesellschaftlichen Normalisierung
angestrebt, wobei die zielbezogenen Handlungen variieren. Abhdngig von den jeweiligen
strukturgebenden Bedingungen, durchlaufen Familien mit einem Cl-implantierten Kind diese
Phasen mit unterschiedlicher Dauer und Erfolg (Abbildung 3). Im Folgenden erfolgt die
Darstellung dieses Prozesses anhand der drei Phasen der Normalisierung begleitet von den
jeweiligen zielgeleiteten familidren Alltagshandlungen. Anschliel3end erfolgt eine detaillierte

Beschreibung der identifizierten strukturgebenden Bedingungen.
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Konventionelle familiare
Normalisierung

Die Familie passt sich dem vorherrschenden
Verstédndnis von Normalitit des Umfeldes an

alles tun

zuriickstecken

sich informieren

soziale Integration durchsetzen
Lautsprache erlernen

die Zukunft mitbedenken
Individualitat verstehen

den Entwicklungserfolg sehen
mit anderen vergleichen

die Grenzen spiren

Verdnderung der Familienstruktur

gegebene Versorgungsstrukturen

Abbildung 3: Phasen der familidren Normalisierung

(Prd)implantationsphase Umfeld

Unkonventionelle familidre
Normalisierung

Die Familie passt das Umfeld an ihr
neugeschaffenes Normalitdtsverstindnis an

aufklaren

familidre Werte leben

Gesellschaftliche
Normalisierung

Modifizierung des gesellschaftlich
vorherrschenden
Normalititsverstindnisses

fur Anerkennung kdmpfen

(Laut)sprache erlernen

soziokultureller Hintergrund

Charaktereigenschaften des Kindes
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5.1 Konventionelle familiare Normalisierung

Konventionelle familiare
Normalisierung

Die Familie passt sich dem vorherrschenden
Verstdndnis von Normalitit des Umfeldes an

alles tun

zuriickstecken

sich informieren

soziale Integration durchsetzen
Lautsprache erlernen

die Zukunft mitbedenken
Individualitit verstehen

den Entwicklungserfolg sehen
mit anderen vergleichen

die Grenzen splren

Veranderung der Familienstruktur

Abbildung 4: Konventionelle familidare Normalisierung

Die Phase der ,konventionellen familidren Normalisierung® ist gekennzeichnet durch eine
Aufweichung von Familienzugehdrigkeiten und dem zuvor bestrittenen Alltagsleben.

In Folge der Implantation missen Familien ihren Alltag und ihre Lebensansichten neu
ausrichten. Unter dem Schirm des bestehenden Verstandnisses von Normalitat adaptieren
Familien in dieser Phase ihren Alltag an dieses vorherrschende -konventionelle -
gesellschaftliche Normalitatsverstdndnis. Handlungsstrategien zielen dabei auf das
bestmdgliche Erreichen von Normalitat des Kindes, im Sinne einer Entwicklung ,,der Norm
entsprechend* (IV 3), ab. Bei diesem Streben nach Normalitat liegt der Fokus des
Familienalltags auf der Rehabilitation und dem Therapieerfolg des implantierten Kindes. Im
Zentrum steht dabei das ,Erlernen der Lautsprache* welches Familienmitglieder
,zurlickstecken® und die ,eigenen Grenzen spiren® lasst. Familien kldren sich und andere Uber
die neue Situation und die Rehabilitation auf, und Ubernehmen wichtige Aufgaben im
Rahmen der Therapie. Die Zukunft der Kinder wird dabei immer mitbedacht, in Folge dessen
auch die soziale Integration in normale Strukturen forciert wird. Entwicklungserfolge des
Kindes werden dabei immer im Vergleich mit anderen, normal- hérenden Kindern, im Sinne
einer normalen Entwicklung betrachtet.

Zusammenfassend zeigen sich auf der einen Seite rehabilitationsbedingte Verénderungen
innerhalb des familidren Alltags und von Familienzugehdrigkeiten. Auf der anderen Seite

bleibt das familiare Verstandnis von Normalitat bestehen. Die Familie - gerade die Eltern -
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halten an dem bisherigen Verstandnis von Normalitat fest und versuchen diese ihrem Kind zu
ermoglichen. Die Familienzughorigkeit lockert sich dabei unter dem Aspekt ,,[...] das ist
dann immer so ein Schritt, bis man das richtig akzeptiert hat [...]** (IV 2) auf und stellt dabei
die Basis einer Neustrukturierung in Ankniipfung an die Akzeptanz in der zweiten Phase der
,unkonventionellen familidre Normalisierung*“ dar.

Die im Folgenden beschriebenen Kategorien bieten einen vertieften Einblick in die erste

Phase, der ,konventionellen familiaren Normalisierung‘.

5.1.1 Alles tun

Familienmitglieder Gbernehmen feste Aufgabenbereiche in der Rehabilitation. Mit Aussagen
wie beispielsweise: ,,schlussendlich haben es die Eltern in der Hand** (IV 4) sehen sich die
Eltern selbst in der Pflicht und in der Verantwortung einen guten Therapieerfolg zu erzielen.
Mit der Entscheidung fur eine Implantation haben sich gerade die Eltern mit dem Wissen
,.Selber sehr viel machen zu mussen* (IV 4) bewusst zwischen den Optionen ,,[...] entweder
du machst es gescheit oder du lasst es* (IV 4) fir eine direkte Mitgestaltung entschieden und
innerhalb dieser alles zu tun. Dieses ,Alles tun® zieht sich Uber alle drei Phasen wobei sich
angelehnt an den Therapieverlauf und dessen zeitlich abnehmenden Aufwand die Intensitét
verringert.

Abhangig von der jeweiligen Entfernung von Versorgungseinrichtungen nehmen Eltern
gerade zu Beginn der Rehabilitation groRe Wegstrecken in Kauf, die sie teilweise mehrmals

die Woche zuriicklegen.

.»|...] mit Kind und Kegel, mit Kinderwagen, o6ffentlich nattrlich — ich hab keinen PKW
gehabt (,) 3-mal in der Woche und spater dann auch 5-mal in der Woche in Kinderagten
in (Name der Stadt; 40 min. entfernt), das heif3t wir haben ihn taglich hin transportieren
mussen, in der Frih und zu Mittag wieder in irgendeiner Form wieder nachhause

bringen missen* (1V 2).

Eine andere Familie berichtet Uber 2000 gefahrene Kilometer im ersten Jahr der
Rehabilitation und bezeichnen sich selbst als ,,[...] Taxiunternehmen flink und flott* (IV 3).
Familien fuhlen sich in dieser Zeit wie in einem ,,Hamsterrad (,) und dann mdéchte man
unbedingt alles tun was jetzt (,) man muss ganz einfach alles tun [...]** (IV 2).

Der komplette Familienalltag wird zu Beginn rund um diese Termine koordiniert, wobei alle
Familienmitglieder involviert werden ,,wir haben Taxen organisiert, wir haben die

Grolieltern eingespannt [...] (IV 2).
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Diese regelmélRigen Fahrten gehen mit hohen Fahrtkosten — welche nicht von der
Krankenkasse bernommen werden - einher. Doch nicht nur die Fahrtkosten werden getragen,
zusatzlich werden Batterien selbstfinanziert und auch weitere Ersatzteile, mitgetragen.
Rickblickend berichtet eine Familie ,,[...] also wir haben oft tausende von Euros dafir
ausgegeben* (IV 6). In dieser Phase empfinden die Familien mit dem Anspruch alles zu tun
,,wahnsinnigen Stress, mit Zeit, Benzin, Kosten, Mehraufwand etc.” (IV 3), wobei dieses
Empfinden je nach Berufsstand und ortlicher Anbindungen an die Versorgungszentren
variiert.

Das ,Alles tun‘ bezieht sich (ber die Therapieermdglichung auch auf die direkte
Ausgestaltung der Therapie, welche auf die Schaffung einer vertrauensvollen
Versorgungsbasis abzielt. Hier zeigen sich deutliche Unterschiede in den Bundeslandern.
Einige Familien waren sehr zufrieden mit der Versorgung ,,also es hat von Anfang an alles
gepasst* (IV 6) wohingegen andere Familien grol3e Bemihungen hatten ,,richtige Personen
fur die Therapie zu finden* (IV 3). Die logopédische Versorgung wird mehrmals gewechselt,
es werden eigenstandig Stutzkrafte fir die Schule und oder den Kindergarten organisiert und
sich auch im privaten Umfeld eine Basis geschaffen wo ,,man weil3, OK, sie ist gut versorgt*
(IV 4). Letztendlich stehen diese Bemiihungen im direkten Zusammenhang der Schaffung
einer familidfren Normalitdt. Die selbststandige Teilnahme ist wichtig um einen neuen
familidren Alltag zu schaffen der die spezielle Situation integriert. Deutlich ausgerichtet sind
diese neuen Routinen auf die Hor- und Sprachentwicklung des Kindes, gemessen an einem

gesellschaftlich vorherrschenden Malistab.

5.1.2 Zurlckstecken

Eine Anpassung an die gesellschaftliche Normalitdt und die damit einhergehenden
therapiebezogenen Handlungsstrategien des ,Alles tun‘ gehen zu Beginn der Rehabilitation
mit dem Zuriickstecken eigener Bedirfnisse aller beteiligter Familienmitglieder einher. Die
Prioritét liegt eindeutig auf dem implantierten Kind, womit sich der komplette Alltag drauf
ausrichtet. In diesem Zuge stecken Eltern beruflich zuriick, gerade die Mdutter geben ihren
Beruf komplett auf oder verringern das Beschéftigungsausmal® zu Gunsten des implantierten
Kindes. Auch die Geschwister mussen sich an die therapiegepragten Routinen anpassen. So
beschreibt eine Mutter den Einbezug des horenden Geschwisterkindes in die

Therapiegestaltung:

,»Ja er ist aufgewachsen, aber ich glaube er hat immer mit, er hat mit uns immer mit
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mussen (...) er hat immer mussen zuriickstecken, seine Freizeit entsprechend der Klara

anpassen [...] er wurde schon teilweise auch dadurch benachteiligt* (IV 3)

Dies macht deutlich, dass auch die Geschwisterkinder fest an den therapiegebunden Alltag
gekoppelt sind und auch ihre eigenen Prioritdten zu Gunsten der angestrebten Normalitét des
implantierten Kindes anpassen. Die Geschwisterkinder selbst nehmen dies allerdings nicht
immer bewusst wahr. Innerhalb des gleichen Interviews schildert das Geschwisterkind in
Bezug auf das Zurlckstecken eigener Bedurfnisse: ,,[...]es war eigentlich ganz normal flr
mich, ich bin ja damit aufgewachsen und ganz normal* (IV 3). Diese Wahrnehmung geht
dabei mit dem jeweiligen Alter der Geschwisterkinder zu dem Zeitpunkt dieser Phase einher.
Altere Geschwisterkinder im Gegensatz berichten in dieser Phase durchaus tiber Situationen
des Verzichts zu Gunsten des implantierten Kindes.

Gepragt von Zeitmangel haben Ehepartner weniger Zeit fur ihre Paarbeziehung sowie flr den
Kontakt zu anderen Familienmitgliedern. Persénliche Interessen und Freizeitbeschaftigungen
der Familie riicken in den Hintergrund und weichen oftmals den therapiebezogenen
Aktivitaten. Doch nicht nur der therapiegefolgte Zeitmangel lasst die Familie zurtickstecken,
auch der finanzielle Aspekt kommt hier zum Tragen. Wie bereits unter dem Punkt 5.1.1
erwéhnt, bringt das familidre ,Alles tun® auch finanzielle Ausgaben mit sich. Um diese
Ausgaben tatigen zu konnen, steckt die Familie je nach finanziellem Grundstatus, ebenfalls
zuriick. Eine Familie verdeutlicht dies anhand ihres Einkaufverhaltens wie folgt: ,,[...] dass
sie immer das neueste anhat oder das schonste anhat, da sind wir vielleicht nicht so dahinter
(,) ja ich kann das ganz offen sagen, wir kaufen Secondhandware [...]* (IV 4). Kleidung hat
dabei zum Nutzen der Therapie an Prioritat verloren und wird dazu nicht mehr als wichtig
empfunden. Dieses in dieser Aussage deutliche Empfinden zieht sich Uber alle Teile des
Verzichts. Das Zuriickstecken eigener Bedirfnisse ist der Familie zwar bewusst, stellt jedoch
keine belastende Einschrankung dar. Uber den Verlauf der Therapie und dem veranderten Ziel
von Normalitdt nimmt das Zurlickstecken familidrer Bedurfnisse infolge der
Prioritatenverschiebung kontinuierlich ab und wird mit der, in der néchsten Phase erfolgten,

neuen, beziehungsweise eigenen Normalitét, nicht mehr als Abweichung wahrgenommen.

5.1.3 Sich informieren

Sich informieren zielt auf die Befriedigung des Wissensbeduirfnisses von Familienmitgliedern
ab und stellt dabei den Grundstein einer familidren Normalisierung im Sinne eines ersten

Schrittes zur eigenen Akzeptanz der neuen Situation dar. Die Informationsaneignung befindet
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sich in dieser Phase auf der Ebene der direkten Familie und bezieht sich dabei primér auf die
eigene Information ,,wichtig ist ganz einfach das man sich gut informiert* (IV 2). Gerade die
Eltern lesen in dieser Zeit viel, recherchieren im Internet und studieren die von
Gesundheitsinstitutionen ausgehandigten Informationsbroschiren. Ziel dieser Information
bestent in dem eigenen Verstdndnis des Phdnomens der Gehdrlosigkeit und der
Funktionsweise sowie dem Umgang mit dem Cochlea-Implantat. ,,um sich den Ablauf
vorzustellen, muss man den Ablauf auch kennen (,) und dann tut man seinen Kopf schon
anstrengen damit man weil} wie es funktioniert* (1V 2).

Es werden bewusst Kontakte mit Selbsthilfegruppen und weiteren betroffenen Familien
geknuipft. Uber soziale Netzwerke wie beispielsweise Facebook tauschen sich Familien aus
und informieren sich Uber Horerfolge und konkrete Umgangsweisen. Auch die GroReltern
sowie Familienmitglieder welche unabhéngig von einem Verwandtschaftsgrad stehen,
informieren sich Uber unterschiedlichste Medien. Diese gewonnenen Informationen werden
dabei regelmafiig unter den Familienmitgliedern ausgetauscht und zusammengetragen. ,,[...]
wir (,) wir haben halt sehr viel zusammen gesucht® (IV 4). Im Zentrum des Interesses stehen
dabei neben physiologischen und medizinischen Grundlagen auch der spezifische Therapie-
und Horerfolg des implantierten Kindes. Diese Informationsbeschaffung und das damit
einhergehende Situationsverstdndnis dient dabei der Entlastung von Familie ,,also es ist fur
uns auch nicht mehr so belastend, weil wir sehr gut tber die Technik Bescheid wissen* (IV
4).

Der Prozess der Information zeigt jedoch eine deutliche Abhangigkeit gegebener
Rahmenbedingungen auf, welche mit einer Zuganglichkeit von Informationen mit der
betreuenden Gesundheitseinrichtung im direkten Zusammenhang steht. So beschreibt
beispielsweise eine Familie ihren Unmut Uber erhaltene Informationen mit ,,friss oder stirb,
such die deine Informationen selber** (1V 3).

Das familiare ,Sich informieren® gilt nie als abgeschlossen, sondern wird als fest installierte
familidre Handlungsweise integriert, welche sich mit unterschiedlicher Intensitat durch alle

drei Phasen der familiaren Normalisierung zieht.

5.1.4 Soziale Integration durchsetzen

Angelehnt an die normale Sozialisation, sind Familien bestrebt, Cochlea-implantierte Kinder
in wohnortnahe ,normale‘ Bildungseinrichtungen zu integrieren. Es geht dabei um den

Anschluss an den Alltag und die Beziehungsentwicklung zu hérenden Gleichaltrigen aus der
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Umgebung. Zudem wird der Besuch eines normalen Kindergartens und oder Schule als ein
Sinnbild fir die Normalitat des Kindes verstanden. Dieses normalitatsbezogene Streben von
Familien findet sich beispielsweise in folgender Aussage: ,,wollen wir auch das sie in den
ganz normalen Kindergarten geht (,) ohne den Integrationsplatz, weil wir eben wollen, das sie
moglichst normal (,) als wére es nicht da* (IV 1). Mit dem Begriff ,Integration® assoziieren
Familien vordergriindig Behinderung und Einschrankung, womit Integrationseinrichtungen
kontrdr zu der in dieser Phase angestrebten familidren Normalitét stehen und in Folge keine
zufriedenstellende Option darstellen.

Um eine normale heimatnahe, soziale Integration zu erreichen, gehen die Familien in die
wohnortsnahen Schulen und leisten Uberzeugungsarbeit bei Padagoginnen und P&dagogen.
Im Zusammenhang mit dem normalitatsbestrebten ,Aufklaren werden Direktorinnen und
Direktoren der jeweiligen Schulen und Kindergérten dartber informiert ,,[...] womit wird der
Lehrkorper konfrontiert wenn dieses Kind in die Schule kommt [...]* (IV 2). Familien,
implizit die Eltern, arrangieren sich mit den Bildungseinrichtung und schaffen den eigenen
Kindern damit die Mdglichkeit eines normalen Einstiegs in das Bildungssystem.

Im Vergleich dazu berichten Familien, die an dieser Integration gescheitert sind, tber einen
mangelnden sozialen Kontakt des Kindes im Wohnort und eine sich daraus ergebende
zusatzliche familidre Belastung. Dies verdeutlicht der folgende Interviewauszug, indem der
Vater weite Autofahrten in Kauf nimmt, um dem Kind eine freundschaftliche

Beziehungspflege zu ermdglichen:

.»|---] jetzt haben wir gehabt eine Geburtstagsparty (,) Papa ist mit der Klara hingefahren
nach (Name Stadt) eine abholen, (Name Stadt) zweite abholen, (Name Stadt) dritte
abholen, (Name Stadt) vierte abholen, rein in (Name Bezirk) und da haben die Madchen

Party gemacht [...] und dann in der Frith wieder nach Hause gebracht [...] (IV 3)

Diese Interviewpassage veranschaulicht die familidre Unterstutzung der sozialen Integration
des implantierten Kindes, auch wenn die Integration in eine herkémmliche
Bildungseinrichtung nicht durchgesetzt werden kann. Familien halten an der herkémmlichen
Peergroupentwicklung des Kindes fest und sind zu Beginn an bemiiht diese zu erreichen. Mit
dem Eintritt in die n&chste Phase der Normalisierung hebt sich dieses Bestreben mit dem
neuen Normalitatsverstdndnis auf. Soziale Integration wird in weiterer Folge nicht mehr als

wichtig empfunden, beziehungsweise von Familienmitgliedern durchgesetzt.
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5.1.5 Lautsprache erlernen

Das Erlernen der Lautsprache wird in dieser Phase als oberste Prioritdt im Sinne der
Adaptation an die gesellschaftlich vorherrschende Normalitét angesehen. ,,[D]as Erlenen der
Lautsprache war von Anfang an klar (...) Horbeeintrachtigte brauchen die Lautsprache noch
mehr als ich die fiirs Leben brauche, Punkt* (IV 3). Die ganze Familie unterstiitzt dabei eine
bestmogliche Sprachentwicklung des implantierten Kindes. Diesbeztiglich verandert sich die
familidfre Kommunikationsform - ,,wir haben dann eigentlich [...] alle Hochdeutsch
miteinander gesprochen* (IV 2). Sprache wird zur familidren Routine indem alle méglichst
viel sprechen und auditive Reize schaffen. Die ganze Familie achtet dabei auf eine laute und
deutliche Aussprache. Auch das standige verbalisieren von Alltagshandlungen wird zur festen

familiaren Kommunikationsform.

,»Sprache nicht nur einmal sagen, sondern zwei oder drei Mal sagen, jede Tatigkeit die
ich selber mache beschreiben ,Schau jetzt nehme ich den Stift und schreibe auf Papier*
also wirklich alles zu benennen um dadurch einfach mehr Sprache in den Alltag zu
bringen“ (1V 4).

Unter dem Aspekt stdndig horen zu konnen, liegt ein weiteres Hauptaugenmerk auf einem
maoglichst kontinuierlichen Tragen der Implantate, was mit dem Erlernen der Lautsprache
einhergeht. Gerade zu Beginn achtet die Familie akribisch darauf, dass die Magnetspule”
aufsitzt. ,,[...] wir haben am Anfang wenn die Spule abgegangen ist — kann man ja messen
wie oft das passiert (,) - da haben wir nach dem ersten Feedback 90 Mal die Spule wieder
aufgegeben* (1V 4).

Es werden Stirnbénder als Fixierung angezogen, oder auch die Spule festgeklebt. Auch das
Kind selbst wird in die Eigenverantwortung gezogen das Implantat nicht raus zu nehmen,
Geschwisterkinder und Spielkameraden werden ,,darauf sensibilisiert, dass es kein Spielzeug
ist* (IV 1). Daruber hinaus wird die Dauer der Batterien und Akkus genau Uberwacht und im

Zweifelsfall eher friher als spater gewechselt.

.»[...jund man muss dann halt, wie jetzt am Samstag war halt das Thema mit der geige
zum Vorspielen, und auf den Tag waren die Batterien fallig gewesen, und da haben wir

gesagt, bevor sie dorthin fahrt tun wir auf alle Félle Batterien austauschen* (IV 5).

Eine weitere Handlungsstrategie die das Erlernen der Lautsprache fokussiert, besteht in dem

Schutz der Technik. Die Cochlea-Implantate werden eigenfinanziert versichert und bestimmte

* Magnetspule: Senderspule, sitzt als auRerer Teil des Implantates magnetisch an der Schadeldecke an und
Ubertrégt die kodieren Horsignale an den inneren- implantierten Teil des CI.
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Sportarten werden zum Schutz der Implantate vermieden ,,[...] wir hatten jetzt das Thema
Fullball (,) aber da ware es halt fatal wenn sie einen kraftigen Schuss gegen den Kopf kriegen
wurde mit dem Ball weil man nicht wei wie das CI das aushélt oder der Computer der da
drin sitzt darauf reagieren wirde* (IV 5). Familienmitglieder sowie die Kinder selber gehen
sorglich mit den Implantaten um, um Defekte und damit auch einen l&angerfristigen Horverlust
vorzubeugen ,,wenn es irgendwo runtergefallen ist (,) sie war, die hat geweint, wirklich
bitterlich, weil so quasi das sind ihre Ohren und sie ist da ist sie ganz sorglich® (IV 5).
Zusatzlich werden technische Hilfsmittel wie die FM-Anlage® verwendet, die das Kind im
Sprachverstehen in der Schule unterstiitzen.

Zudem investiert die Familie Zeit in Sprachlbungen. Ergédnzend der logopéadischen Férderung
werden feste Lernzeiten zu Hause eingerichtet, in denen an der Sprachemelodie und an der

Ausbildung des Wortschatzes gemeinsam gearbeitet wird.

5.1.6 Die Zukunft mitbedenken

Der Gedanke an die Zukunft des Kindes zieht sich von Beginn an durch den
Rehabilitationsprozess. Eltern und Familienangehdrige bereiten mit gezielten Aktivitaten das
Kind auf eine ,normale* Zukunft vor. In dieser Phase dominiert unter diesem
Zukunftsgedanken eine Sorge im Hinblick auf die spétere Teilnahme des implantierten
Kindes an dem ,normalen® Leben. Bedenken beziehen sich auf berufliche und schulische
Chancen ,,wie Schule funktioniert (...) wie es dann weitergeht, ob sie alles mitbekommt* (1\V
4). Aber auch die zukinftige Akzeptanz und der Umgang mit der Situation durch das Kind
selbst bereiten den Familien in dieser Phase Sorgen. So formulieren Familien Aussagen wie
beispielsweise: ,,Meine Sorge ist eigentlich, dass sie von Anfang an selber nicht abgeklart
genug damit umgeht, sprich das sie vielleicht einen Komplex entwickelt* (1V 1).

Unter diesen Zukunftssorgen unternehmen Familien gezielte Aktivitdten, die das ,Erlernen
der Lausprache* priorisieren und im Rahmen der Therapie ,alles tun‘, ,zurtickstecken® sowie
in der zweiten Phase der Normalisierung eine ,Integration durchsetzen‘. Im Alltag achten
Familien in der Erziehung drauf, dass das Kind friihzeitig selbststdndig Verantwortung fir das
Cochlea-Implantat Gbernimmt, um dadurch ein normales Sprachverstehen als VVoraussetzung

fiir eine gelingende Zukunft zu gewahrleisten. Zusétzlich zu diesen Bemuhungen achten alle

*FM-Anlage: Frequenzmodulations-Anlage: Drahtlose Ubertragungsanlage, wobei die sprechende Person ein
Sendermikrophon tragt, welche Sprache aufnimmt und diese Uber Funksignale direkt an den am Cochlea-
Implantat ansteckbaren Empfanger (bertragt. Dadurch werden Nebengerdusche rausgefiltert und eine
Schallabschwéchung bei gréReren Entfernungen reduziert.
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Familienmitglieder darauf, dass sie das implantierte Kind nicht bevorzugen und es ganz

normal behandeln.

,.wir behandeln beide komplett gleich (...) sie sind aber vom Charakter her verschieden
(,) sie ist eher anhanglich und sucht schon mehr Zuneigung (,) sie bekommts aber nicht
automatisch, nur weil sie ein CI hat, ich glaube je normaler wir sie behandeln, desto

besser ist das glaube ich fir sie* (IV 1).

Mit dieser normalen Umgangsweise beabsichtigen die Eltern eine normale Annahme durch
das Kind selbst, damit es sich zukiinftig nicht als beeintrachtigt fihlt und sich selbst in den

,normalen‘ Alltag integrieren kann.

5.1.7 Individualitit verstehen

Die Individualitdt verstehen impliziert in dieser Phase das Erkennen der individuellen
kindlichen Bedurfnisse. Um die Lautsprache bestmdglich zu erlernen, stellen sich primar die
Eltern auf die individuellen Verhaltensweisen des Kindes ein. Vor dem Hintergrund der nicht
an der Norm verlaufenden Entwicklungsspriinge der Kinder missen Eltern zeitnah die
Situation verstehen um die Entwicklung des Kindes bestmdglich unterstiitzen zu kdnnen.

Dieser Aspekt zeigt sich in der Aussage eines Vaters:

»l---] da muss man auch irgendwie schneller reagieren kdnnen, auf gewisse (,)
Entwicklungsspriinge (...) irgendwelche Tendenzen, die sich dann zeigen dann einfach

und da muss man halt einfach auch ad hoc entscheiden kénnen [...]*“ (IV 2).

Aus diesem Grund werden Reaktionen und Handhabungen des Kindes kontinuierlich gedeutet
und mit den daraus folgenden Konsequenzen in ihrer RegelméaRigkeit in Handlungs-
Reaktionsmuster gebracht um in Situationen adaquat intervenieren zu konnen. Mittels dieses
Einfuhlungsvermdgens erkennen die Eltern, anhand der Verhaltensweisen des Kindes, wann
es beispielsweise versucht ist das Cl herunterzunehmen oder wenn auf Ansprache erfolgte
Handlungen des Kindes nicht auf Verstehen sondern auf Antizipieren zurlickzufihren ist.
Auch die passenden Lernmethoden werden so eruiert und angepasst. Dabei geht darum ,,zu
erkennen, jetzt mag das Kind (,) jetzt braucht es einen Input (,) und das funktioniert* (1V 4).
Das Erkennen bezieht sich dabei auf die Forderung des individuellen Lerntypus. Familien
erkennen die Lernkanéle und nutzen diese bewusst als Kommunikations- bzw. Lernkanal.
Eine Familie berichtet tber die Nutzung der visuellen Vorlieben des implantierten Kindes,
indem Fotographien als Vermittlungsmedium des Alltags Verwendung fanden. ,,Wir haben
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versucht sehr viele Fotos zu machen oder Tagebiicher in Form von Fotos, damit er das
alltagliche [...] wenn irgendwelche neuen Situationen auf ihn zugekommen sind die man ihm
halt verbal nicht vermitteln konnte [...]* (IV 2).

Allgemein werden Verlieben und individuelle Bedirfnisse starker als bei hérenden Kindern
wahrgenommen und gefordert, um Einschrankungen des auditiven Bereiches kompensieren

zu kodnnen.

5.1.8 Den Entwicklungserfolg sehen

Ein wichtiger Aspekt, welcher gerade in den ersten beiden Phasen eine grofle Rolle fiir
Familien spielt, sind die Entwicklungsschritte des implantierten Kindes. Familien sehen den
Erfolg taglich, woraus sie Kraft schopfen die sie durch den ganzen Rehabilitationsprozess
tragt. ,,[...] und dann haben wir gewusst es funktioniert* (I 5).
Ausgangspunkt daflr sind erste Horreaktionen des Kindes auf das Einschalten des Gerates.
Die Sorgen und Bedenken welche mit der Entscheidung fir eine Implantation einhergehen,
sind mit der ersten positiven Horreaktion des Kindes hinféallig. Das Wissen das es funktioniert
bestéatigt die Entscheidung der Eltern fiir eine Implantation.
Die ganze Familie empfindet eine enorme Erleichterung und Sicherheit durch das
Funktionieren des Gerates. Diese Erleichterung bezieht sich auf der damit einhergehenden
Mdglichkeit des ,normalen héren und sprechen® des Kindes. Entwicklungsschritte werden
dabei immer an dem vorherrschenden MaRstab der Sprachentwicklung gemessen, womit auch
hier die Richtung der Adaption an die vorherrschende Norm deutlich wird. In einer direkten
Wechselwirkung steht damit die Kategorie ,Sich um die Zukunft sorgen‘. Positive
Entwicklungsschritte beeinflussen dabei malRgeblich die zukunftsbedingten Sorgen in dieser
Phase der Normalisierung. So beschreibt auch eine Mutter die Erleichterung in der Funktion
des Gerates:
,-Man sieht dann die Entwicklung man hat dann mittlerweile nachdem sie implantiert ist
schon gewisse Ergebnisse, das eine Sprachentwicklung kommt, das man merkt, OK sie
hort uns. Also die Sorgen die am Anfang (,) von der Diagnose sind, sind kaum noch da
[..1*(IV 4).
Zu Beginn wird alle Aufmerksamkeit der Familie auf diese Entwicklungsschritte des Kindes
gerichtet ,,man hat die Entwicklungsschritte oder die einzelnen Entwicklungsstufen genau
beobachtet [...]* (IV 2). Entwicklungsschritte bewirken dabei groRe Freunde bei allen

Familienmitgliedern, jedoch kommt es ebenfalls zu Enttduschungen und Gefiihlen der
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Zermurbung ,,[...] wenn vielleicht mal wochenlang nichts weitergegangen ist* (IV 2).
Entwicklungsschritte werden hier zum Mittelpunkt des Familienlebens, woran sich der
familidre Alltag und damit auch die Gefuhlslage aller Beteiligter orientieren. Mit dem
weiteren Verlauf der Sprach- und Prozessoranpassung nehmen Entwicklungsschritte zu,
Familien berichten in dieser Zeit ,,und dann ist es Schlag auf Schlag gegangen* (IV 6). Mit
Aussagen wie ,,ich meine sie entwickeln sich ja ganz normal* (IV 6) setzt in Folge erlebter
Entwicklungen des Kindes ein stabiler Optimismus der Familien im Hinblick auf eine

normale Entwicklung ein.

5.1.9 Mit anderen vergleichen

Einhergehend mit der Fokussierung auf die Entwicklungsschritte des implantierten Kindes
vergleichen Familien diese mit der Entwicklung anderer. Der Mal3stab des Vergleichs stellt in
dieser Phase die soziale,- kognitive,- sowie die sprachbezogene Entwicklung ,normal’
hérender Menschen dar. Gerade die implantieren Kinder selber ziehen je nach Alter
kontinuierliche Vergleiche. Dies verdeutlicht der folgende Interviewauszug, in dem sich das
implantierte Kind im Vergleich mit den Fahig- und Fertigkeiten des horenden Bruders fragt:
,.warum kann der Basti héren und ich nicht? Warum? Warum ist das so? Warum kdnnen alle

anderen besser sprechen als ich?* (IV 3).

Doch nicht auf das Hor- und Sprachvermdgen achten die Kinder in dieser Phase, auch die
kognitive und schulische Entwicklung wird kontinuierlich an hoérenden Gleichaltrigen,
Klassenkameraden und Geschwistern gemessen. Dieser Vergleich geht oft mit einem sehr
hohen Ehrgeiz der implantierten Kinder einher. Dies beschreibt eine Familie wie folgt: ,,sie
muss alles zehn Mal besser machen als der Basti [Bruder] alles 20 Mal besser als Horende*
(IV 3). Die Eltern und andere erwachsenen Familienzugehdrige setzen den Malistab dabei im
Vergleich zu den implantierten Kindern nicht an die Sprach- und Schulentwicklung normal
horender Kinder. Folgende Interviewpassage verdeutlicht ein tunliches Vermeiden eines in
dieser Phase gesehenen unrealistischen Vergleichs von Schulleistungen mit hdérenden

Kindern:

,Also es war nicht, dass wir uns gedacht haben ich will das er mal studieren geht oder
keine Ahnung, also was man halt fir Vorstellungen hat, wenn man schon zwei gréRere
Kinder hat (,) das man eben nicht sagt, ich will das er so wie der wird oder so wie der
[..1*(IV2).
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Sowie diese Vergleiche auf der einen Seite gemieden werden, ziehen erwachsene
Familienmitglieder auf der anderen Seite Parallelen im Hinblick der sozialen Entwicklung
zwischen dem implantierten Kind und anderen horenden Gleichaltrigen. Im Fokus stehen
dabei der Aufbau eines Freundeskreises oder auch erste Entwicklungen von
Liebesbeziehungen in der Pubertat. So beschreibt folgende Interviewpassage den direkten
Vergleich der Eltern mit dem hdrenden Bruder

.»|...] hier im Ort wenn wir dort fortgehen (,) der Basti ist da in den Kindergarten
gegangen, er hat irrsinnig viele Freunde. Sie sitzt dann mit 18 Jahren bei uns am Tisch

weil sie einfach (,) weil sie spater zu pubertieren angefangen hat* (IV 3).

Durch diese Vergleiche zeigt sich deutlich die Orientierung an dem vorherrschenden
Normalitatsverstandnis  aller  Familienmitglieder. Mit der Adaptierung des
Normalitatsverstandnisses in der zweiten Phase variiert in Folge auch der Aspekt des
Vergleichens, wobei andere Vergleichsparameter gesetzt werden und die Intensitat

dieser Handlung abnimmt.

5.1.10 Die Grenzen spuren

,.[D]as Dramatische ist, du bist selbst total Uberfordert mit der Situation* (IV 3). Diese
Aussage zeigt die familidre Belastung in dieser Phase auf, wobei in der Unfahigkeit die neue
Situation einschédtzen und interpretieren zu konnen, Familien an ihre eigenen Grenzen
gelangen.

Diese Grenzen ergeben sich primar aus der neuen und fur die Familien unbekannten Situation,
welche in ithrer Unvorhersagbarkeit immer neue Herausforderungen mit sich bringt. In dieser
Zeit fuhlen sich die Familien ausgelaugt und so stark belastet, dass es an manchen Tagen nur
darum geht ,,den Tag zu verbringen, den zu tberleben* (IV 3).

Ein wichtiger Aspekt spielt dabei zuerst ein groller Respekt vor den Gerdten und ersten
Defekten und Funktionsausféllen. Defekte an den Implantaten kdnnen in dieser Phase
aufgrund fehlender Erfahrungswerte nicht eingeschatzt werden und fiihren dabei zu einem
hohen Stressempfinden. So beschreibt eine Familie im Rahmen der ersten technischen
Probleme: ,,[...] die ersten kleinen Reparaturen, wenn man da ein Kabelbruch hatte oder so
(,) da hat man es gleich an die Nerven bekommen* (IV 5). Gerade Komplikationen an
Wochenenden, an denen Unterstiitzungseinrichtungen geschlossen oder keine Termine

verfugbar sind, werden besonders negativ erlebt.
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Auch die Uberforderung des Kindes durch Komplikationen stellt einen weiteren Faktor dar,
der Familien an ihre Grenzen bringt. Folgende Situation verdeutlicht diese zusétzliche
Belastung infolge der Ubertragung kindlicher Uberforderung auf die Eltern:

.»|...jund dann hat er sie untersucht Klara hat nur geschrien da drin, die war hysterisch
(,) diirfte ihr wesentlich weh getan haben mit den Geréaten, weil sonst hétte die ja nicht so
geschrien [...] was sich da bei uns abgespielt hat - gedanklich — (...) ja das war sehr
belastend (1V 3).

Hier tritt eine Kombination aus den Schmerzen des Kindes und der Unfahigkeit der Eltern die
Situation einschatzen und mindern zu koénnen zutage, die teilweise nur schwer fur die
Familien zu ertragen ist.

Auch das stringent verfolgte ,Erlernen der Lautsprache® und der damit verbundenen
Handlungsstrategien des ,Alles tun® zeigen Familien die Grenzen der eigenen Belastbarkeit
auf. Infolge eines therapiedominierten vollen Terminkalenders Uberwiegen Gefiihle der
Erschopfung und Miidigkeit.

Hinzu bedeuten unter dem Aspekt ,Den Erfolg sehen®, Rickschritte im Therapieverlauf
zusatzliche Herausforderungen fir die Familie, wie folgender Interviewauszug darlegt: ,,[...]
es war manchmal schon frustrierend, wenn man nicht den notwendigen - ja, wenn keine
Fortschritte kommen, das ist zermirbend* (IV 2). Dabei spielt das Unwissen Uber die
Situation eine groRe Rolle, da Zyklen von Rick- und Fortschritt noch nicht erkannt und somit
nicht einzuschétzen sind.

Nachdem sich die Familien an die neue Situation angepasst und in weiterer Folge eine eigene
familidre Normalitat konstituiert haben, nimmt die Belastung zunehmend ab. Grenzen werden
durch die Neuformatierung von Familie in der zweiten Phase der Normalisierung nicht mehr
erreicht beziehungsweise nicht mehr als solche empfunden. Folgendes Zitat verdeutlicht die
Abnahme der Grenzempfindungen ber die Zeit:

»ich finde, dass man am Anfang immer wieder in ein Loch rein gefallen ist, wo man
deprimiert war und so man hat nichts machen kénnen (,) aber davon sind wir immer
weiter weg gekommen. Das kommt heute zwar immer nochmal vor aber man weil3 dann

einfach damit umzugehen (...) es ist nicht mehr wirklich belastend* (IV 5).
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5.1.11 Veranderung der Familienstruktur

In der ersten Zeit nach der Implantation verandern sich Beziehungsverhaltnisse zwischen den
Familienmitgliedern, welche den Grundstein einer neuen Familienkonstellation in der zweiten
Phase legen. Familienzugehdrige bringen sich eher zuriickhaltend in die neue Situation ein,
,.bildlich gesprochen gehen sie einen Schritt zurick* (1V 4). Diese Zurlickhaltung wird in der
Individualitat der Familienzugehdrigen, aber auch durch die eigene Erfragung der Eltern
akzeptiert und auch verstanden: ,,Ein bisschen eingebunden gehdren sie und das muss sich
erst entwickeln [...] ich hab auch reinwachsen missen* (IV 4). Familienmitglieder &uRern
teilweise die Uberforderung direkt gegeniiber den Eltern, so berichtet ein Onkel: ,,Meine Zeit
kommt noch, wenn die Kleine gréf3er ist tue ich mir damit leichter* (IV 4). Gerade die Eltern
schrauben zu Beginn die Erwartungshaltung gegenuiber der Unterstiitzung von der Familie
zurlick und achten dabei auf einen sondierten Austausch ber personliche Bedenken und das
allgemeine Befinden, um Familienzugehorige nicht zu tiberfordern und zu verschrecken.

Die eigenen Sorgen werden bewusst nicht zu andern Familienmitgliedern getragen, ,,[...]
damit man das Umfeld nicht noch belastet (IV 4). Die Situation wird zu Beginn von der
Familie so weit wie mdglich fern gehalten, um hier die gewohnte Normalitét des bestehenden
Familiengefliges zu erhalten. Aus Angst Familienmitglieder zu verlieren, wird deren
Zurlckhaltung in der ersten Zeit der Rehabilitation akzeptiert und von einer moglichen,

belastenden Situationsteilnahme ausgeklammert.
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5.2 Unkonventionelle familiare Normalisierung

Unkonventionelle familiare
Normalisierung

Die Familie passt das Umfeld an ihr
neugeschaffenes Normalititsverstindnis an

alles tun

zurlickstecken

sich informieren aufklaren
soziale Integration durchsetzen
Lautsprache erlernen

die Zukunft mitbedenken
Individualitdt verstehen

den Entwicklungserfolg sehen

mit anderen vergleichen

die Grenzen spiiren

Veranderung der Familienstruktur

familiare Werte leben

Abbildung 5: Unkonventionelle familiare Normalisierung

Im Zuge der ,unkonventionellen familidren Normalisierung® schaffen Familien, unabhéngig
von dem bestehenden gesellschaftlichen Verstandnis, ihr eigenes Verstandnis von Normalitat.
Die Situation des Kindes mit der Cochlea-Implantation stellt keine Besonderheit mehr dar. Im
Vergleich zu dem gesellschaftlich anerkannten Phdnomen der Seheinschréankung, betrachten
Familien die Horeinschrankung des Kindes: ,,Wie wenn ich eine Brille herunternehme, sehe
ich nichts (,) und das haben wie viele? Wie viele haben das?* (IV 6). Orientiert an diesem
neu geschaffenen Verstdndnis von Normalitat erfolgt eine neue Zusammensetzung von
Familienzugehorigkeiten und alltagsleitenden Werten.

Im Vergleich zur ersten Phase zielen Handlungsstrategien auf eine Anpassung der Umwelt
und nicht mehr auf die familidre Anpassung ab. Der familidre Alltag folgt nun der eigenen
familidren Normalitat. Im Alltag vollzogene Aspekte des ,Alles tun, des ,Aufklarens®, des
,Erlernens der Lautsprache* und die ,Vergleiche mit Anderen‘ verandern sich dabei
hinsichtlich Intensitat und Prioritat. Orientiert an der Individualitdt des Kindes wandelt sich
ebenfalls der Malistab an dem die Entwicklung des Kindes gemessen wird. Auch die
Kategorie ,Die Zukunft mitbedenken* bezieht sich hier nicht mehr auf eine standardisierte
Zukunftsplanung sondern auf die individuelle Situation des Kindes.

Die genaue Gestaltung dieser Phase wird in der nachfolgenden Beschreibung der Kategorien
dargestellt.
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5.2.1 Alles tun

Der Aspekt ,Alles tun® an der Rehabilitation riickt in dieser Phase zunehmend in den
Hintergrund. Einstellungstermine fir den Sprachprozessor sowie logopédische Termine
nehmen in Anbetracht an den Therapieverlauf ab. Diesbeziglich stehen weniger Fahrten in
die Versorgungszentren an. Zudem Ubernehmen in dieser Phase die Familienmitglieder,
teilweise selbststandig, anfallende Unterstiitzungsmafnahmen. Defekte an den Implantaten
sind nichts AuRergewdhnliches mehr und werden so weit wie méglich selbststandig repariert.
Die, in der ersten Phase mitgeschaffene, vertrauensvolle Versorgungsbasis gibt hier Stabilitat
und ermoglicht der Familie ihren Alltag und ihre Form von Mitgestaltung in weitere
Richtungen auszuweiten: ,,Er wusste vielleicht was ein Schmerz ist, aber das ist fur ihn halt
was Gutes (IV 2), ,,wir haben ein gutes Netzwerk mittlerweile aufgebaut, wir haben Eltern
WO Wir wissen, sie ist gut betreut* (1V 4).

Auch die Koordination des familidren Alltags erweitert sich von der zu Beginn
therapiefokussierten Richtung auf einen Einbezug der Bedurfnisse aller Familienmitglieder
aus. So beschreibt eine Familie organisierte Rehabilitationstermine des implantierten Kindes,
innerhalb derer die Bedirfnisse anderer Familienmitglieder integriert werden: ,,[der Bruder
geht] mit dem Hund joggen, 4 Stunden, der Papa trinkt einen Kaffee im Kaffeehaus und die
Mama tratscht (,) und dann fahren wir halt wieder heim* (IV 3). Die Teilhabe ist zum
normalen Familienalltag geworden, welche sich nicht mehr in einer Belastung aufert. Es
werden situativ im Anbetracht der ganzen Familie Entscheidungen getroffen und
Unterstitzungshandlungen nicht lediglich zum Wohl des Kindes, sondern zum Wohl der
ganzen Familie durchgefihrt.

5.2.2 Aufklaren

Aufklarungsstrategien verlassen nun die Familienmitglieder und gehen auf familienexterne
Personen Uber. Adressanten sind dabei P&ddagogen, Mediziner, Spielkameraden der Kinder,
Nachbarn und Bekannte. In dieser Phase fungieren auch die implantierten Kinder selbst als
Informanten. Sie klaren tUber Funktion und Sinn der Gerate auf und beziehen Gleichaltrige in
die routinierte Cl Versorgung mit ein: ,,Die Freundinnen haben neben ihr gesessen, die eine
hat die Batterien aufgeben dirfen, die andere hat die Hilsen drauf stecken diirfen und die
dritte zustecken dirfen* (IV 5).

46



Anders, als in der ersten Phase der Normalisierung, intendieren Aufklarung und Information
die Anpassung der Umwelt an die familidren Bedirfnisse. Das Umfeld wird ber den

konkreten Umgang mit dem Kind aufgeklért:

.|...] Der, wir sagen auch (...) im Kindergarten zu sagen, bitte wenn es mdglich ist schén
zu sprechen ,wir gehen in den Garten* und ich hab auch bewusst gesagt bitte 2 oder 3
mal sagen, weil sie weil3 das schon, sie weil} wenn sich 2 Kinder anziehen und zu den
Schuhen gehen, heilt das wir gehen in den Garten, das schafft sie, so gescheit ist sie

schon (,) aber ich mochte das sie versteht ,wie gehen in den Garten* [...]* (IV 4).

In Folge dessen schafft sich die Familie zusatzliche Sicherheit, die durch ein aufgeklartes

Umfeld das eigene Sicherheitsgefuhl festigt.

5.2.3 Lautsprache erlernen

Das Erlernen von Sprache spielt in dieser Phase eine groRRe Rolle, verliert jedoch zunehmend
an Préasenz. Es wird weiterhin darauf geachtet, dass das Kind lautsprachliche Erfolge erzielt.
Dabei nimmt die Intensitdt, mit der dieses Ziel erfolgt wird, zunehmend ab und geschieht
.»[...] im alltaglichen Dialog, nebenbei [...]* (IV 2). Die in der ersten Phase verfolgte
hochdeutsche Spracherziehung wird in Relation zur alltdglichen, umfeldbedingten Mundart
kaum noch eine Relevanz zugesprochen: ,,Im realen Leben ist das nicht so, mit den Freunden
zu sprechen, die reden ja ganz normal* (IV 6). In der rickblickenden Reflexion sehen
Familien eine hochdeutsche Spracherziehung, als eine selbstgeschaffene Sonderstellung der
Kinder, welche mit dem hier verfolgten Ziel der Resonanz von Normalitit entgegensteht.
Auch die Kinder selbst setzten auf eine umfeldgleiche Sprache ,,ja mit Freunden reden wir
halt auch so im Dialekt (...) lassig (lach) Jugendsprache halt* (IV 6).

Ein Verzicht auf gewisse Sportarten, die in der ersten Phase noch zum Schutz der Implantate
und mit einem einhergehenden Spracherwerb vorherrscht, wird zu Gunsten der kindlichen
Sozialisation aufgeweicht. Mit Strategien wie ,,am Skifahren braucht sie halt einen anderen
Helm** wird hier die Umgebung an die Bedirfnisse des Kindes angepasst und eine kindliche
Anpassung im Sinne von Verzicht, aufgehoben. Defekte am Implantat und damit
mdoglicherweise verbundene Riickschritte im Spracherwerb werden in Kauf genommen.

Eine Anpassung des Klassenzimmers im Hinblick auf addquate Sicht - und Lichtverhaltnisse,
sowie die Wabhl eines guten Sitzplatzes wird dem Verwenden einer FM- Anlage vorgezogen.
Auch das standige Tragen des Implantats erfahrt eine Auflockerung. So berichtet eine Mutter

in einem Interview: ,,[...] Gestern war sie Eislaufen und hat das CI in den Rucksack gepackt,
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den hat sie dann in der Schule liegen gelassen und dann haben wir es heute wieder geholt und
dann hat sie es eh reingetan (Pause) also ich lass sie das halt selber machen* (IV 7). Dies
zeigt eine zunehmende Gelassenheit in Bezug auf das Tragen des Cls auf. Ausnahmen in der
Kontinuitat der Therapie verlieren an Prioritdt innerhalb des Familienalltags und werden als
normale alltagliche Geschehnisse empfunden.

Einige Familien beginnen sich in dieser Phase bereits mit der Gebé&rdensprache
auseinanderzusetzen und besuchen erste Sprachkurse. Die Anpassung an die
Mehrheitssprache, die Lautsprache, riickt in den Hintergrund. Reaktionen des Umfeldes auf
diese andere Sprachform haben keine Bedeutung mehr fir die Familie. Die eigene Normalitat
hat die gesellschaftlich vorherrschende Normalitdt Gberholt und gilt nichtmehr als

Zieldimension familiarer Alltagshandlungen.

5.2.4 Individualitit verstehen

Mit der Gestaltung einer neuen familidaren Normalitat, veréndert sich das Phanomen
,Individualitat verstehen®. Wobei in der ersten Phase das Verstehen der Individualitit des
Kindes auf das ,Erlernen der Lautsprache* gerichtet war, indem individuelle Lernmethoden
sowie Formen und Zeiten der Informationsaufnahme des Kindes eruiert und bedient wurden,
zieht in dieser Phase das ,Verstehen von Individualitat® auf ein ganzheitliches empathisches
Nachvollziehen der erlebten Welt des Kindes ab. Familienmitglieder sind darauf bedacht, die
individuelle Situation des Kindes zu verstehen. Das Interesse liegt dabei auf dem
emphatischen Nachvollziehen von Hoéren mit und oder ohne einem Cochlea-Implantat. Die
Kinder werden gebeten ihr Horerlebnis zu beschreiben. Es werden Horausziige aus dem
Internet angehort aber auch der direkte Kontakt mit muttersprachlichen Gehoérlosen gesucht.
Familien begeben sich in Situationen der Selbsterfahrung, wie der folgende Interviewauszug
darstellt:

,.-Wir haben ein paar Mal so ein Treffen gehabt, mit Gehérlosen [...] da traut man sich
gar nicht zu reden. Die haben sich zwar unterhalten, aber alle in Gebarden (,) ja es war
muxmauschenstill, wir sind uns dann so vorgekommen wie sich dann ein Gehorloser bei

uns fiihlen muss wenn er in einer hérenden Gesellschaft ist (,) ist er verloren darin® (IV
5).

Familienmitglieder sind bestrebt die Welt mit den Ohren des Kindes zu hdren und vor dem

Hintergrund eines selbsterfahrenden Verstehens, einen Alltag zu schaffen, in dem das Kind
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mit seiner Individualitat integriert ist. Darin wird erneut der Richtungswechsel der familidren
Adaptation deutlich. Damit das Kind nicht in der gegenwartigen Realitat verloren ist, wird
nicht wie in der ,konventionellen familiaren Normalisierung® die Familie an die bestehende

Umwelt, sondern geméR der Individualitat des Kindes, die Umwelt an die Familie angepasst.

5.2.5 Den Entwicklungserfolg sehen

Eine erfolgreiche Entwicklung wird innerhalb der ,unkonventionellen Normalisierung* nicht
mehr an den vorherrschenden gesellschaftlichen Kriterien gemessen, sondern an
familieninternen, welche sich direkt an den individuellen Fahig- und Fertigkeiten des
implantierten Kindes orientieren.

Familien setzten sich dabei Teilziele: Diese Ziele sind erreichbar und orientieren sich jeweils
an der individuellen und aktuellen Entwicklung des Kindes. Jeder Schritt wird im Hier und
Jetzt betrachtet und nicht im Hinblick auf eine ferne Zukunft:,,[Man] wartet [...] die
Entwicklungsschritte ab und entscheidet dann [...]* (IV 4).

Weit gesetzte Ziele aus der ersten Phase werden je nach Entwicklung revidiert und verlieren,
durch ihre ehemalige Ausrichtung auf die gesellschaftliche Norm, an Gewicht. Dies zeigt das
folgende Zitat, in der das vorab bestehende Streben eines gymnasialen Schulbesuches an
Prioritat verliert. ,,[...] es war auch heuer geplant, das er doch nicht mehr geht ins
Gymnasium [...]** (IV 2). Die Tatsache, dass das Kind weiterhin das Gymnasium besucht,
wird in dieser Phase optimal betrachtet. Wohingegen innerhalb der ,konventionellen
familidren Normalisierung®, Handlungsstrategien konkret auf diesen Schulbesuch gerichtet
waren.

Phasen der Stagnation flihren nicht mehr zu Frustration. Familien ist das Wiederkehren von
Rickschritten bewusst. Durch die eigen geschaffene Normalitat, entfallt der durch die
gesellschaftliche Norm erzeugte Leistungsdruck. Mdgliche zukinftige Rickschritte des
Kindes werden nicht als Bedrohung wahrgenommen. So beschreibt ein GroRvater: ,,[...] ES
werden auch mal Rickschritte kommen, da wird man sich denken, das gibt’s doch nicht, das
hat sie doch mal kénnen (,) aber auf das sind wir vorbereitet* (IV 4).

Entwicklungsschritte bringen weiterhin Freude und auch kleine Fortschritte werden als positiv
wahrgenommen und wertgeschétzt. Das Kind wird in dieser Phase nach eignen Kriterien als
ganz normal wahrgenommen und Eltern nehmen im Zusammenhang mit gemachten

Entwicklungsschritten Abstand von der Begrifflichkeit ,Behinderung‘. Dies wird im
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folgenden Zitat deutlich: ,,[...] Am Anfang habe ich auch gesagt, mein Kind ist behindert,
aber mittlerweile kann ich das nicht mehr sagen, weil sie ja Entwicklungen macht* (IV 4).

5.2.6 Familidre Werte leben

Deutlich hervorzuheben ist die Veranderung des familidren Wertesystems, welches sich in der
Auseinandersetzung mit der neuen Situation ergibt. So beschreibt eine Familie riickblickend:
,,also die Werte verandern sich schon ein bisschen (,) durch solche Erfahrungen, so ne
Erfahrung (...) also die Lebenswerte* (IV 4).

Durch Erfahrungen welche in der ersten Phase der Adaptation, aber auch jene die in dem
vorangegangenen Entscheidungsprozess fur eine Implantation gemacht wurden, fiihren zu
einer Veranderung der Lebenseinstellung. VVorab bestehende familidre Werte werden durch
die neue Situation und mit der einhergehenden Herausforderungen revidiert: Es kommt zum
Wertewandel und einer Wertverschiebung.

Die Ergebnisse zeigen dabei eine Zuwendung zu den handlungsleitenden, familidren Werten
,Toleranz und Akzeptanz‘, ,Das Positive sehen‘, ,Familidrer Zusammenhalt und feste
Rituale‘, ,Bewusst Leben‘, ,Ehrlichkeit und Offenheit’, und ,An Sinnhaftigkeit glauben®.
Diese werden im Folgenden néher erléutert:

Akzeptanz und Toleranz stellt fur alle Familien ein wichtiges, handlungsleitendes Prinzip dar,
welches im Verlauf deutlich an Prioritat gewinnt. Innerhalb der vorangegangenen Zeit hat die
Familie gelernt die Situation zu akzeptieren und die Individualitat des Kindes und den damit
einhergehenden Entwicklungsprozess zu tolerieren. Eine Akzeptanz gegenlber dessen wird
nun auch von dem direkten Umfeld der Familie erwartet. Gerade die Eltern haben keine Lust
mehr sich fur ihren Alltag und die damit verbundenen Routinen und Handlungsstrategien zu
rechtfertigen. Eine Erwartungshaltung im Hinblick auf ,Akzeptanz‘ dient als Kriterium fur
eine Familienzugehdrigkeit von Personen und steht im direkten Zusammenhang mit dem
Aspekt ,Veranderung der Familienstruktur®.

In abgeschwéachter Form erwartet die Familie von ihrem weitgefassten Umfeld eine gewisse
Toleranz gegenuber der eigenen familiaren Individualitdt. Dies zeigt der folgende
Interviewauszug, indem eine Familie innerhalb eines sozialen Netzwerkes von Anhangern der

Gehorlosengemeinschaft als Morder betitelt wurde:

,.ES ist Meinungsfreiheit — aber es kommt halt auch immer auf die Art und Weise an, auf
das wie an. Mdrder war schon hart[...] man muss einfach so viel Respekt haben (,) OK

jeder kann seine Entscheidung treffen und die muss ich respektieren (,) ich muss da
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niemanden fur verurteilen (Pause) aber das ist von beiden Seiten (,) und das erwarte ich

einfach von meinem Umfeld (1V 4).

Aus dieser Interviewpassage wird diese erwartete Toleranz gegentber der Familie und deren
Situation klar formuliert. Zusétzlich zeigt sich in dieser Aussage die Internalisierung von
Toleranz als familidrer Wert. Die hart formulierte Kritik von Seiten der Gehdrlosenkultur,
wird trotz der absolut kontraren Meinung von der Familie nachvollzogen und toleriert.
Akzeptanz und Toleranz wird also nicht nur von dem Umfeld erwartet, sondern diesem auch
entgegengebracht. Als festintegrierter familidrer Wert, leben alle Familienmitglieder diese
Einstellung, wodurch ihre neue Normalitét einen klaren Bestand erhalt.
Zudem verdndern Familien ihre Grundeinstellung in eine allgemein positive
Lebenssichtweise. Sie deuten Situationen positiv um — wobei die HOrbeeintrachtigung nicht
weiter durchgangig negativ empfunden wird, sondern als positiven Zugewinn Anerkennung
finden. Die durch die Horbeeintrdchtigung gegebene neue Perspektive wird im positiven
Sinne als wertvoll und lebensbereichernd beurteilt. So beschreibt beispielsweise der folgende
Interviewauszug die rickblickende Bewertung der kompletten Taubheit der Tochter als
glucklichen Umstand: ,,es ist gut das sie taub waren, denn damals war das ja noch nicht so,
da hat man ja total taub sein missen, damit man operiert werden konnte [...]* (IV 6).
Auch der familiare Umgang mit der Situation wird als positiv bewertet, wie die folgende
Aussage verdeutlicht: ,,das wir alles richtig gemacht haben bisher [...] und ich weil3 das wir
da auf einem guten Weg sind“* (1V 4).
Familienmitglieder legen ihren Fokus auf mdégliche positive Aspekte der Situation um, und
erkennen darunter Vorteile in der Cochlea-Implantation und der damit verbundenen
Handlungsstrategien. Die Kinder selber schatzen die Méglichkeit tber héren und nicht-héren
selbst entscheiden zu kénnen und dadurch dem ein oder andern negativen Gesprach aus dem
Weg zu gehen, oder auch mal einfach ausschlafen zu konnen. ,,ja, das ist manchmal ein
extrem guter Vorteil, gestern habe ich es ausgeschaltet, beim Papa (lach) (,) weil er
gemeckert hat, weil ich nichts reden wollte [...]** (IV 6).
Zudem schatzen Familienmitglieder positive Nebeneffekte in der Horschéddigung des Kindes.
In den vollzogenen Handlungsstrategien die ,Soziale Integration durchsetzen* und ,Die
Zukunft vorbereiten® berichten Mutter Uber eine gewonnen Stdrke und Selbstvertrauen.
GroReltern und Freunde haben groflen Spall an dem erlernenden einiger Gebérden und
empfinden dies als wertvolle Perspektiverweiterung
Familien interpretieren im gesamten die Gehorlosigkeit des Kindes als eine Bereicherung der
Familie ,,[...] es ist gut so wie es passiert ist (,) das man gemeinsam einfach — also es ist ein
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Privileg das man das erleben darf (,) gemeinsam so ein Kind in der Situation erziehen (...)
man konnte es quasi auch sagen es ist eine Bereicherung* (IV 2).

Daraus wird ebenso der Zusammenhalt der Familie deutlich, welcher innerhalb der Familie an
Prioritdt gewonnen hat. In der ganzen Rehabilitationszeit gibt es Phasen, in denen mehr oder
weniger Familie gelebt wird. Im Ganzen ist jedoch die Familie an sich und ,,[...] der
Zusammenhalt, das fureinander einstehen, auch wenns Probleme gibt* (IVV 3) zu einem fest
installierten Wert geworden. Durch diesen Zusammenhalt erfahren alle Familienmitglieder
einen Rickhalt, der im Umkehrschluss die Freiheit zulésst, die neue Normalitat zu leben.
Dieser Zusammenhalt entspringt aus der Implantation des Kindes, wodurch man in der ersten
Phase lernt sich gegenseitig zu ergédnzen und daraus einen Zusammenhalt schatzen lernt.
Dieser Zusammenhalt und das flreinander einstehen wird bewusst an die Kinder
weitergegeben ,,der Basti [Bruder] wei auch, es gibt nichts auf der Welt was man nicht
I6sen kann, wenns Probleme gibt kommt er auch* (IV 3). Mit diesem Zusammenhalt sorgen
Familien zusétzlich der Zukunft des implantierten Kindes vor, indem dadurch auch eine
Unterstutzung durch Geschwisterkinder, auch nach dem eigenen ableben, gewahrleistest sein
wird.

Anknupfend an die Pflege des familidren Zusammenhalts legen Familien ebenfalls Wert auf
ein gefestigtes und stabiles Elternhaus, wodurch den Kindern mittels fester Rituale Fixpunkte

gegeben werden.

.»l...] Familienfeste wie Weihnachten oder Allerheiligen, solche Werte, dass die
irgendwie noch erhalten sind (...) (Pause) ich weil3 nicht, Hochzeiten, Taufen so
kirchliche, Firmung so Familienfeste (Pause) oder heute waren die Kleinen Sternsingen,

so Brauchtum auch, solche (...) also nicht so von der Zeit getrieben* (IV 6).

Diese Aussage verdeutlicht mit dem Aspekt ,nicht so von der Zeit getrieben® - die
Abwendung von der vorherrschenden Normalitat und dem damit verbundenen Druck diese zu
erreichen. Mit einem familidren Zusammenhalt und festen Ritualen schaffen die Familien ein
von Sicherheit gepragtes Umfeld indem sich die Kinder innerhalb ihrer eigenen Fahig- und
Fertigkeiten ihrer Individualitat entsprechend entfalten kénnen.

Mit der Aussage, ,,man schaut schon mehr, dass man die Zeit die man hat dann wirklich
bewusst lebt [...] oder mehr bewusster Sachen macht* (IV 4) verandert sich ebenfalls der
Umgang mit dem Leben in einen bewussteren. Familien distanzieren sich von
allgemeingultigen sozialisationsbedingten Zielen und lassen sich auf den familidren
Rhythmus ein und nehmen sich bewusst Zeit fureinander.
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Durch die spezielle Situation wird ein offener und ehrlicher Umgang fest im Wertesystem der
Familien etabliert. Familienmitglieder verfolgen den Anspruch ,,[...] ganz ehrlich und offen
in der Familie im Miteinander”* (IV 4). Erwachsene Familienmitglieder leben dabei den
Kindern bewusst eine Offenheit und Ehrlichkeit vor, damit auch die Kinder selbst offen mit
ihrer Situation umgehen und lernen, dass sie sich nicht verstecken missen.

Des Weiteren zeigte sich auf der Ebene des familidren Wertsystems, ein Zuwachs an einer
Form des Glaubens. Glaube bezieht sich dabei nicht ausschlieBlich auf religiose Aspekte
sondern auf den allgemeinen Aspekt — an etwas zu glauben und darin zu vertrauen.
Vorabbestehende Glaubensrichtungen im Rahmen von Religion verstarken sich dabei. Zudem
stellt der Glaube an die Medizin, die Technik, die Weiterentwicklung und die Forschung
einen weiteren Glaubenszugewinn dar, welcher mit Vertrauen und einem Sicherheitsgefihl
einhergeht. Aber auch der Glaube an das Kind selber und dessen individuellen Fahig - und

Fertigkeiten, sind dabei zentral.

Aus folgendem Zitat wird der Glaube an eine Sinnhaftigkeit der Situation deutlich. Die
Familie glaubt daran, dass dieses Schicksal sie aus einem Grund getroffen hat und ihnen

dadurch eine positive Erfahrung im Leben zuteilwird:

,»|---] eine Woche spéter hat er den Ausfall dann gehabt (,) und das war wirklich sowie
Bestimmung, jetzt hat er das zweite CI (,) weil eigentlich habe ich immer gesagt er soll

das spater selber entscheiden, aber ja — es war der perfekte Zeitpunkt (...)* (IV 6).

5.2.7 Veranderung der Familienstruktur

Im direkten Zusammenhang mit den Handlungsstrategien ,Aufkléren und Informieren®, und
der neu ausgerichteten familidren Wertestruktur, verandert sich in dieser Phase mit der
Orientierung an der Individualitat des Kindes, die Familienstruktur im Hinblick auf die
Zugehorigkeit.

Wo in der ersten Phase das Zurticknehmen einiger Familienmitglieder von den Eltern toleriert
wurde, werden nun Gefiihle und mit der Therapie zusammenhangende Situationen nach auRen
gekehrt, mit der Erwartung, dass diese mit Interesse von der Familie akzeptiert werden. So
berichtet ein Vater im Zusammenhang negativer AuBerungen von Bekannten uber das
gemeinsame Begleiten der implantierten Tochter zu Arztterminen: ,,[...D]as erwarte ich mir

einfach von meiner Familie nicht, egal was sie hat, ob sie jetzt einen Schnupfen hat oder egal
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(,) ich erwarte mir einfach von der Familie nicht das die sagen ,missen die immer zu zweit
zum Arzt fahren*“ (1V 4).

Ausgehend von einem gewissen Basisinteresse der Familienmitglieder, wird ein Austausch
mit diesen abgewogen, wodurch neue Familienzugehdérigkeiten entstehen, sich bestehende
festigen oder auflésen.

Andere Familien mit implantierten Kindern werden zu Freunden, woraus eine meist
langjahrige feste Bindung entsteht. Eine Familie berichtet, dass sie mit einer Familie aus der
Selbsthilfegruppe jetzt schon seit 10 Jahren gemeinsam in Urlaub fahren: ,,[D]a sind
Familien, die kennen wir schon seit dem Kindergarten und mit denen fahren wir noch heute in
Urlaub* (1V 6).

Aber auch Familienmitglieder zu denen vor der Implantation kaum Kontakt gepflegt wurde,
kdnnen eine neue Bedeutung bekommen und zu einem festen und wichtigen Teil der Familie
werden. So fihrt in manchen Familien die Implantation des Kindes zu einer Intensivierung
von familidfren Beziehungen. Das folgende Zitat beschreibt beispielsweise das
Wiederaufleben der Beziehung zu den Schwiegereltern: ,,[M]eine Schwiegerleute [...] die
haben auch nicht mehr als einmal im Jahr angerufen, sagen wir es (,) ja und heute taglich (,)
das ist jetzt super () [...]* (IV 4). Zudem bringen sich Familienmitglieder, welche sich in der
ersten Phase aus dem Familienalltag zurlickgezogen hatten, wieder aktiv in die Familie ein.
Der Bruder eines Vaters, der offen kommuniziert hatte, dass er Abstand zur Situation
brauchte, wird in dieser Phase wieder zum festen Familienmitglied. Dies beschreibt der Vater
wie folgt: ,,Er kimmert sich super um die Kleine (,) und das hat er mal gesagt ,meine Zeit
kommt noch* - und die kommt wirklich* (1V 4).

Familienmitglieder welche sich in dieser Phase weiterhin zurlickhalten und kein echtes
Interesse an der Situation zeigen, sind nicht weiter von Relevanz fur die Familie und deren
Alltag. Bestehende Freundschaften werden hinterfragt: ,,Es wird einem bewusst, dass die
Beziehung vielleicht gar nicht so intensiv war wie man vorher geglaubt hat* (IV 4). Familien
stellen bewusst die Kommunikation — nicht nur von aktuellen Therapieentwicklungen — ein:
Generelle Themen werden nicht mehr gemeinsam besprochen und Beziehungen bewusst
gebrochen.

Die neue Familienstruktur setzt sich aus einer Zugehdorigkeit zusammen, die Uber die
Akzeptanz der neuen Normalitat definiert wird. Bestimmend ist hierbei, dass man sich
interessiert und aktiv an neuen Routinen teilnimmt: Wichtig ist, ,,[...] eine Familie zu haben,
denen man alles sagen kann“ (IV 8). Daraus wird deutlich, dass die neu geschaffene

Familienstruktur einen Aspekt der unkonventionellen, familieninternen Normalitat im Sinne
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der Anpassung des Umfeldes an die Situation darstellt. Wobei sich hier die Eltern, als priméare
Bezugspersonen, ein familidres Umfeld schaffen, welches die neue Situation akzeptiert und
als normal betrachtet. Im Vergleich zur ersten Phase, innerhalb dieser die
Situationsbearbeitung bewusst aus Angst vor Verlust von Familienmitgliedern zuriickgehalten
wurde, wird die Situation vor dem Hintergrund des neuen Normalitatsverstandnisses

gemeinsam gelebt.

5.2.8 Die Zukunft mitbedenken

Sorgen verlassen in dieser Phase die Themenbereiche Therapieerfolg und Eingliederung in
den normalen Alltag. Diese Bereiche werden nicht mehr als Bedenklich betrachtet, Familien
in dieser Phase &ulRern auf die Frage nach Zukunftssorgen: ,,Das es Krieg ware und es gabe
keine Batterien und Akkus mehr** (IV 5). In dieser Aussage wird zum einen das Vertrauen der
Familien in die Technik und die damit verbundene Sprachentwicklung deutlich. Zum anderen
veranschaulicht diese Aussage zusétzlich eine bestehende Abhéngigkeit der Familien von der
Technik und damit der strukturellen Gegebenheiten.

Auf einer (bergeordneten Ebene reflektieren die Eltern ihre Entscheidung und deren
Verantwortung flr eine Implantation des Kindes. Eltern werden sich bewusst dass die
Entscheidung, die sie fir das Kind tbernommen haben, in Zukunft von Bedeutung sein wird.
.| ...] wir haben das zu verantworten zu sagen sie hat das ein Leben lang und das ist ja eine
Entscheidung die man nicht fur sich selbst trifft, sondern fiir das Kind [...] und sie wird sich
immer fragen warum hat sie das* (IV 4). Um auf diese Fragen vorbereitet zu sein, werden
zusatzlich zu dem Hauptargument des Therapieerfolgs, Mdglichkeiten geschaffen, die dem
Kind zukiinftige eigene Entscheidungsoptionen im Hinblick auf das Leben mit einer
Gehorlosigkeit ermdglichen. Familien beginnen den Alltag nicht mehr ausschlieBlich
lautsprachlich auszurichten, sondern bereiten das Kind und auch die Familie auf ein Leben
mit Gehorlosigkeit vor. Es werden Gebéardensprachkurse besucht, um den Kindern die Option
zu schaffen, spater zwischen den beiden Sprachen und den damit verbundenen Welten

bewusst entscheiden zu kdnnen.

.»|...] Wir haben auch mit ihr Gebarde gemacht, einfach damit sie spater in ihrer Welt (,)
welches das auch immer ist, aber sie dann zumindest in beiden kommunizieren kann und
(,) wenn sie einmal sagt sie will nicht hdren dann kann sie auch so kommunizieren. Wir
geben ihr einfach die Mdglichkeit selbst entscheiden was sie will, sie kann spater immer
noch sagen ich will ein Leben in der oder der Welt* (1V 4).
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Die neu erlernte Sprache wird dabei an die anderen Familienmitglieder weitergegeben, um
alle Familienzugehdrigen zu integrieren. So beschreibt ein Interviewauszug, ,,dass man sagt

OK, die Oma hat dann auch angefangen ein bisschen zu Gebarden* (IV 4).

Wie bereits unter dem Aspekt ,Lautsprache erlernen® erwahnt ruckt damit die ,normale
Lautsprache in den Hintergrund. Das in der ersten Phase der Normalisierung bestehende
Verneinen der Gebdardensprache, wird hier zu Gunsten der Schaffung zukinftiger Optionen
fiir das Kind, aufgeweicht: ,,im Prinzip kdnnen sie das ja jetzt selbst entscheiden, ob sie die
Gebardensprache nicht noch als eine Sprache hinzunehmen* (1V 6, Z.299). Zusétzlich wird
die Entscheidung fur eine mdgliche Implantation des zweiten Ohres dem Kind Uberlassen:
.»|---] ich habe immer gesagt er soll das spater selber entscheiden* (IV 6). Dadurch wird eine
zusatzliche Entscheidungsoption fir das Kind geschaffen, die eine spatere Entscheidung flr
das Kind ertffnet. Familien sind bemuht dem Kind eine selbstbewusste Selbstverstandlichkeit
in Anbetracht der besonderen Situation mitzugeben. Eltern sehen sich hier in einer
Vorbildfunktion und versuchen daher einen normalen Umgang mit dem Implantat vorzuleben.
Sie ,,versuchen ihm einen gewissen Weg aufzuzeigen* (IV 2). Wie folgende Interviewpassage
verdeutlicht, sollen Kinder lernen, sich fur ihre Rechte und eine gesellschaftliche Teilhabe
einzusetzen: ,,[...] sie mussen sich auch erklaren kdnnen, was sie da haben (,) mlssen es ja

verteidigen wenn es sein muss (...) und auch zu dem stehen und es akzeptieren* (1V 4).

5.2.9 Mit anderen vergleichen

Als MaRstab des Vergleichs dienen in dieser Phase nicht mehr hérende Menschen, sondern
Menschen mit Beeintrdchtigungen. Ruckblickend sehen Familien im Kontrast mit Kindern die
von anderen Behinderungsformen und/oder von Mehrfachbehinderungen betroffen sind, aber
auch im Vergleich mit anderen Kinder der gleichen Diagnose ,,dass das nichts schlimmes
mehr ist* (IV 4).

Die Aussage: ,,dass er nur diese einfache Behinderung hat (,) nur, unter Anfihrungszeichen,
gehorlos ist“ (IV 2) verdeutlicht eine Neubewertung und einer damit einhergehenden
Aufwertung der Situation.

In diesem Vergleich kommt es zum ,positiven Umdeuten® der Situation, welche die
Hdorsituation des implantierten Kindes nicht mehr als Behinderung oder gar Einschrankung
bewerten lassen. ,,[...] weil es gibt ja wirklich furchtbare Sachen (,) ja (Pause) es gibt so viele
andere Behinderungen (...) bei uns ist das ja wirklich nur ein klitzekleiner Bereich* (1V 6).
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5.3 Gesellschaftliche Normalisierung

Gesellschaftliche
Normalisierung

Modifizierung des gesellschaftlich
vorherrschenden
Normalititsverstindnisses

alles tun far Anerkennung kimpfen
sich informieren aufklaren

Lautsprache erlernen (Laut)sprache erlernen

die Zukunft mitbedenken

den Entwicklungserfolg sehen

mit anderen vergleichen

familiare Werte leben

Abbildung 6: Gesellschaftliche Normalisierung

Das neu geschaffene Normalitatsverstandnis in der zweiten Phase der Normalisierung wird in
der dritten Phase unter der ,gesellschaftlichen Normalisierung* versucht tiber die Grenzen der
eigenen Familie nach auf’en zu tragen. Mit der Einstellung, ,,ja, fir uns ist es normal und es
sollte fiir andere auch normal werden* (IV 4), bringen alle Familienmitglieder das Thema
Gehorlosigkeit und Cochlea-Implantat in den gesellschaftlichen Diskurs ein. Familien
kampfen fur eine gesellschaftliche, rechtliche und politische Anerkennung des Ph&nomens.
Dabei verandern sich die in den ersten Phasen vollzogenen Handlungsstrategien hinsichtlich

der Relevanz und der Intension. Dies wird im Folgenden erldutert.

5.3.1 Fur Anerkennung kdmpfen

In dieser Phase sind Unterstlitzungshandlungen welche sich in den ersten beiden Phasen unter
der Kategorie ,Alles tun® summieren bereits so internalisiert, dass sie nicht mehr bewusst
wahrgenommen werden. Es werden weiterhin die Fahrten zu den Untersuchungsterminen
tbernommen und koordiniert, Gerate weitgehend repariert und auch Verluste oder Defekte
finanziert. Diese Handlungen sind selbstverstandlich und nehmen mit ihrer Routine keine

besonderen Einflisse mehr auf die familidre Alltagsgestaltung ein ,,[...] werden sie immer
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unterstiitzen und ich glaube der Basti [Bruder] die Klara auch immer unterstiitzen wird wenn
sie grof ist* (IV 3).

Zusétzlich zu diesen Handlungsstrategien zeigt sich innerhalb dieser Phase die neue
alltagsformierende Handlung ,Fir Anerkennung k&mpfen‘. Diese Handlungsstrategie stellt
dabei immer noch ein Aspekt des ,Alles tun® dar, fungiert aber in dieser Phase nicht mehr
primér zu Unterstutzung der eigenen Familie, sondern auf einer tibergeordneten Ebene fiir von
Horschadigung betroffene Menschen.

Familien k&mpfen aktiv flir eine gesellschaftliche Akzeptanz der selbstgeschaffenen
Normalitat auf struktureller und politischer Ebene. Motivation ist die Unzufriedenheit Gber
die bestehenden Versorgungsstrukturen, ,,[...] weil die Bringschuld des Staates, wenn man
ein horbeeintrachtigtes Kind hat nicht vorhanden ist* (IV 3).

Uber diese strukturelle Unzufriedenheit hinaus filhrt zum anderen auch eine empfundene
gesellschaftliche normalitatsfremde Wahrnehmung des Phanomens in Osterreich, zu aktiven
Handlungsstrategien zur Modifizierung des vorherrschenden Normalitatsverstandnisses von
Seiten der Familien.

Vor diesem  Hintergrund setzen sich  Familien  fir ihre  Rechte  auf
Unterstutzungsmaoglichkeiten ein. Abgelehnte Antrage werden mehrmals wiederrufen, bis
diese endgultig gestattet werden. Dabei werden ,,[...] hunderttausend Formulare und
dreihunderttausend Wege* (IV 3) bestritten:

,.Formulare, Einspruch, Bescheid, Einspruch (...) ich bin halt ein Mensch, der hat es sich
mittlerweile zum Hobby gemacht, weil in Osterreich wird erstmal bei alles was man haben
mochte 80% der Bescheide abgelehnt[...]* (IV 3).

Dabei formiert sich Uber die Zeit ein spezifisches Wissen uber rechtliche Mdglichkeiten.
Dieses wird an andere betroffene Familien weitergegeben und gemeinsam optimiert. So
entsteht ein Grundlagenpool von Argumentationsstrategien und eine mogliche Hilfestellung
fiir eine zukiinftige, angemessene Optimierung von Rechten fur horeingeschrankte Menschen.
Doch nicht nur die rechtliche Situation wird versucht zu adaptieren, auch die Sichtweise
anders versorgter hérbeeintrachtigter Menschen. Familien versuchen ihre Normalitét ebenfalls
den  Gegnern des  Cochlea-Implantats  wie  beispielsweise =~ Anhénger  der
Gehorlosengemeinschaft nahe zu bringen. Diesbezuglich versuchen Familien Kontakte mit
Gebardensprachlern zu knlpfen und eine Toleranz gegenuber der jeweiligen Kultur zu
schaffen. Dariiber hinaus sind Familien engagiert durch das Zusammenbringen von Menschen
mit Horeinschrankungen eine groRere Lobby in dem Kampf fir eine angemessene

Unterstutzung und Wahrnehmung von Menschen mit einer Horbeeintrachtigung aufzubauen.
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So werden beispielsweise Treffen mit anderen Selbsthilfegruppen und Vereinigungen geplant,

wie der folgende Interviewauszug verdeutlicht:

,.Diese ganzen grubenkdmpfe zwischen den Institutionen, des Gehérlosenbundes, ob das
die Horgeratetrager sind, die Cl-Implantattrager und so weiter (...) ich hab halt versucht
alle Horbeeintrachtigten, Gehdérlosen und was auch immer an einen Tisch zu bekommen
[...] so lade ich alle ein, kommt alle, setzen wir uns an einen Tisch, bindeln wir unsere

Kréfte, schauen wir, dass wir fiir alle das Optimum herausholen* (IV 3).

Zudem wird auf die Probleme, die sich aus den ,gegebenen Versorgungsstrukturen® ergeben,
aufmerksam gemacht und damit zum Umdenken angeregt. Erst in dieser Phase konnen
Familien diese Aspekte durch ihre stabile familidre Normalitdt nach auflen tragen und
kommunizieren. So werden beispielsweise in der Vergangenheit erlebte Situationen
herangezogen, um ein Umdenken der Mitmenschen zu erzeugen. Eine Familie berichtet von

einer vergangen Situation, in der ein Mediziner eine Fehldiagnose stellte:

»ich hatte ihm eigentlich nur gerne erklart, was er mit seiner Hysterie, mit einer
fachlichen komplett falschen Diagnose, einer Familie antut und die ein frisch
implantiertes Kind hat und auf einmal hort reimplantiert (,) ich will ihnen nur erklaren
und das sag ich ihnen jetzt und sie brauchen mir nur zuhdren, was sie einer Familie
antun wenn sie so eine grobe Fehldiagnose stellen (,) was sich bei uns abgespielt -
gedanklich - auf was wir uns alles vorbereiten, geistig einstellen, welches Szenarium wir
geistig durchspielen nur wegen ihrer Fehlbeurteilung, nur damit sie wissen, wie es uns in
der Nacht gegangen ist, damit sie bei der néchsten Diagnose vielleicht mal Uberlegen

was sie denn damit anrichten mit sowas* (IV 6).

Die Forderung nach eines umfassenden Umdenkens und einer Sensibilisierung im Umgang
mit Cochlea-implantierten Menschen bezieht sich auf Gesundheitsberufler sowie auf die
Gesellschaft. Unter dem Aspekt ,,[...] ein bisschen das Gedankengut weitergeben* (IV 3)
schaffen Familien eine Basis, um den zukiinftigen Umgang auf gesellschaftlicher Ebene zu
verbessern und das Phanomen Horbeeintrachtigung und Cochlea-Implantat zu normalisieren,
indem sie rechtliche Grundlagen fordern, sich eine Lobby schaffen und ihren Mitmenschen

einen Einblick in ihr Situationsverstandnis und -erleben geben.

5.3.2 Aufklaren

Die in den ersten Phasen vollzogene Aufklarung und Aneignung von Informationen hat sich

in dieser Phase in ein thematisches Interesse verwandelt. Das zu Beginn angeeignete
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Grundverstandnis dient als Ankntpfungspunkt fir innovative Neuheiten. Die Familien
informieren sich Gber technische und medizinische Fortschritte und tauschen sich mit anderen
betroffenen Familien aus. Im Vergleich zu der ersten Phase ist das Interesse gezielter und die
damit verbundenen Recherchen geringer. Dies verdeutlicht der folgende Interviewauszug, der

das Richtungshdren als ein Diskussionsthema innerhalb der Familie darstellt:

,,Die Studie Gber Richtungshéren, da mag ich natirlich auch die Ergebnisse haben, aber
weit weniger als ich es vorher gemacht habe. Jetzt ich interessiere mich schon — aber

vorher habe ich mir auch erstmal unheimlich viel Theorie angelesen* (1V 7).

Madglichkeiten des bestmdglichen Umgangs mit der Technik werden eruiert und recherchiert.
Fortschritte innerhalb der Versorgung werden Uber die Grenzen des eigenen Landes hinaus
verfolgt, Familienmitglieder nehmen an internationalen Konferenzen teil, um aktuelle
Informationen zu erhalten. Diese Informationen dienen als Grundlage, um auf
gesellschaftlicher und politischer Ebene mitzuwirken und die Thematik in einen 6ffentlichen
Diskus zu bringen: ,,dann habe ich angefangen einen Blog zu schreiben* (IV 4). Auch bei
Geschwistern hat sich ein thematisches Grundinteresse entwickelt - im Alltag begegnete
Situationen mit Horeinschrankungen werden der Familie mitgeteilt ,,[...] in der ersten Klasse
hat auch ein Junge ein Horgerat* (IV 6).

Das in der ,unkonventionellen Normalisierung‘ vollzoge ,aufklaren®, wird in dieser Phase
weiterhin verfolgt. Hier liegt das Ziel in der gesellschaftlichen Aufklarung bezuglich des
familidaren Normalitatsverstdndnisses, welches eine Gehorlosigkeit und Implantation
akzeptiert und nicht als Behinderung regradiert. Familien tragen die Situation bewusst nach
aulBen um das Phanomen sichtbar zu machen und damit tber das Thema aufzukldren: Die
Cochlea-Implantate werden auffallig dekoriert und als ein Schmucksttick mit gewissem Stolz
getragen. Es wird als normaler Teil der Familie angesehen und so auch offen kommuniziert.
So beschreibt ein Interviewauszug diese Form der Aufklarung: ,,[...] vergangenes Jahr z. B.
hat sie bei einer Pensionisten Weihnachtsfeier hat sie Geige gespielt und da hat sie sich
vorgestellt, hat gesagt wie alt sie ist und ihren Namen und das sie gehorlos ist [...]* (IV 5).
Dieser offene Umgang von Seiten der Familie wird als eine Art ,Lernen am Model* genutzt,
wodurch eine bewusste AuBenwirkung im Hinblick auf Normalitat erzeugt wird.
Zusammenfassend geht es den Familien darum: ,,Leute vorbereiten, mitnehmen ein bisschen
in das Gedankengut und so weiter [...] wenn jeder ein bisschen was dazu beitragt, ware es
ein bisschen schoner, Punkt. (Pause) (Pause) Vielleicht erleben wir es ja noch (lach)* (IV 3).
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5.3.3 (Laut)sprache erlernen

Unter dem Aspekt der ,gesellschaftlichen Normalisierung® ist das Erlernen der Lautsprache in
den Hintergrund getreten und wird als alltdgliche familidre Routine nicht mehr im Besonderen
hervorgehoben. Es erhalt einen &hnlichen Stellenwert, wie der Spracherwerb bei hérenden
Kindern. Der Fokus hat sich hier von dem ,Erlenen der Lautsprache® auf irgendein
Spracherwerb verschoben. Im Fokus steht dabei die Mdoglichkeit der Kommunikation und der
selbststandigen  Alltagsbewéltigung des  Kindes.  Unabhangig davon  welche
Kommunikationsform praferiert wird, fungiert in dieser Phase der Kommunikations- und
Horaspekt als Spiegel der Normalitat ,,sie sehen Ok, es kann ein normales Leben daraus
entstenen* (IV 4). Wobei der Spiegel der Normalitét sich auf die neu geschaffene Sichtweise
der Normalitét bezieht. Die darunter getroffene Aussage ,ein normales Leben daraus entsteht
steht unabhdngig von irgendeiner Normalitéat, sondern bezieht sich auf Selbststandigkeit und

Fahigkeit des Kindes am gesellschaftlichen Alltag erfolgreich teilnehmen zu kénnen.

5.3.4 Den Entwicklungserfolg sehen

Die bereits erfolgte Entwicklung der Kinder dient in dieser Phase als VVorzeigemodell fiir die
Gesellschaft. Der Erfolg in der Entwicklung, der in den ersten beiden Phasen gesehen und
auch wertgeschéatzt wurde, wird in dieser Phase nach auRen getragen, um zu zeigen, dass es
auch mit einer Horbeeintrachtigung ganz normale Entwicklung gibt. Die implantierten Kinder
selbst gehen mit Stolz in die Offentlichkeit und présentieren ihre Fahig- und Fertigkeiten.
Dabei definieren sich Familien nicht mehr Uber die Einschrankung, sondern (ber die
individuell erzielten Eigenschaften. Es wird deutlich gemacht dass eine Entwicklung nicht an
vorgegebenen  Entwicklungsstufen festgemacht werden muss, welche auf einer
physiologischen Ebene auch die HOr- und Sprachentwicklung implizieren. Auch eine
Entwicklung die davon abweicht, befahigt Menschen dabei ebenfalls dazu ein selbststandiges

und erfulltes Leben zu fuhren.

5.3.5 Familiare Werte leben

Das in der zweiten Phase entwickelte neue Wertesystem findet in der Phase der
,gesellschaftlichen Normalisierung® als Werkzeug der Normalitétsstiftung Anwendung.

Familien setzen dabei auf Resonanzreaktionen der Umwelt. Dies beschreibt beispielsweise
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eine Familie mit der Aussage: [...] es sind wir aber auch beide sehr offen, weil das ist alt
auch oft wie man etwas vorlebt so kommt es auch zuriick** (IV 4). Durch das bewusste
Vorleben der neuen Werte wird ein Wiederhall dieser Einstellungen angestrebt, welcher auf
der Grundlage des Lernens durch Nachahmung, Toleranz und Akzeptanz gegeniber
implantierten Menschen im direkten sozialen Umgang erzeugen soll.

Mit einer offenen und ehrlichen Lebenseinstellung gehen Familien gezielt in die soziale
Offentlichkeit und nehmen an alltaglichen Aktivitaten Teil. So beschreibt eine Mutter von
implantierten Zwillingen: ,,[...] ich bin viel auf den Spielplatz gegangen, viel unter Kinder —
also nicht die Kinder versteckt mit der Behinderung, sondern wir haben viel unternommen
und gezeigt das es auch so prima geht* (IV 6). Die uneingeschréankte Teilnahme am
gesellschaftlichen Leben visualisiert damit ihre Situation und zielt auf eine gesellschaftliche
Wahrnehmung von Gehdrlosigkeit und Cochlea-Implantation ab.

In diesem Zuge wird auf Freizeitaktivitaten, die in der ersten Phase noch zum Schutz der
Technik und dem damit einhergehenden ,Erlernen der Lautsprache® unterlassen wurden, in
dieser Phase nicht weiter verzichtet.

Damit schaffen die Familien eine Prasenz von implantierten Menschen im 6ffentlichen Alltag
und leben einen offenen Umgang mit dem Ph&nomen, vor. Auch die handlungsleitenden
familidren Werte der ,Positiven Umdeutung® sowie des ,Bewussten Lebens werden nach
auflen getragen. In der Umsetzung dieser Grundeinstellungen im sozialen Miteinander wird
ein Entgegenkommen auf dieser Ebene angestrebt und damit einhergehend ein erster

Grundstein zur 6ffentlichen Betrachtung des Phanomens gelegt.

5.3.6 Die Zukunft mitbedenken

Die in der Phase der ,unkonventionellen Normalisierung® unter dem Aspekt ,Die Zukunft
mitbedenken® vollzogene Annaherung zur Gebdrdensprache hat sich innerhalb der
,gesellschaftlichen Normalisierung® fest in den familidren Alltag integriert und dient auch fur
die hérenden Familienmitglieder als positiven Zugewinn. Folgendes Zitat zeigt die mit der
Sprache verknipfte neue Normalitat auf, welche situativ neue Formen des familidren

Umgangs ermdglicht:

,.-mein Neffe ist 16 und hat von der Gebardensprache natirlich auch ein Kleinigkeit
mitgenommen und meine Schwagerin hat ihm zum Autobus gebracht und der steigt aus (,)

und sie sagt ,noch ein Bussi‘ und er dreht die Augen, mit 16 Jahren (lach) um Gottes
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Willen, und dann wie er geht hat er sich umgedreht und hat ihr die Gebéarde ,Kuss*

gezeigt (lach) Mutter war gliicklich [...] (IV 5).

Mit der familidren Etablierung der Gebé&rdensprache nimmt unter der Modifizierung des
bestehenden  Normalitatsverstandnisses  die  Gebérdensprache im  Rahmen  der
,gesellschaftlichen Normalisierung® eine zentrale Rolle ein. Die Gebardensprache dient
hierbei als Instrument um das Phanomen der Gehdrlosigkeit in seinen positiven Aspekten auf
einer gesellschaftlichen Ebene aufzuzeigen. Gemeinsam mit den Eltern und den Kindern
integrieren Schulen freiwillige Einflhrungskurse in die Sprache, um die Mitschiler fiir das
Leben mit einer Gehdorlosigkeit sensibilisieren. Die implantierten Kinder selber fordern unter
dem eigenen Empfinden von Normalitét ,,die Leute sollen geféalligst Gebardensprache lernen
[...]* (IV 5). Diese Aspekte verdeutlichen das in der zweiten Phase entwickelte, neue
Verstandnis von Normalitat und die angestrebte gesellschaftliche Sensibilisierung hinsichtlich
des Phédnomens und das ,,man ganz sicher keine Angst haben muss, wenn einem so etwas
passiert” (IV 2). ,Die Zukunft mitbedenken® verldsst dabei die spezielle familidre Situation
und weitet sich auf eine Vorbereitung der Zukunft fiir die ndchsten Generationen von

Gehorlosen und Cochlea-implantierten Menschen aus.

5.3.7 Mit anderen vergleichen

Das in den letzten beiden Phasen vollzogene ,Vergleichen mit anderen® hebt sich in der Phase
der ,gesellschaftlichen Normalisierung® auf eine andere Ebene. Als Malstab dient hier nur
noch der Mensch an sich, welcher jeder fur sich individuell ist und unterschiedliche F&hig-
und Fertigkeiten besitzt. Unter der Sichtweise ,,ein jeder hat ein Handicap hat oder eins
haben kann* (IV 5), hat der Vergleich fur die Familie keine Relevanz mehr. Vielmehr geht es
hier um ein Vergleich — mit dem Mensch als Individuum, mit dem Ziel die Gesellschaft in
ihrem Normalitatsverstandnis zu 6ffnen. Mit der Analogie ,,wie ein anderer eine Brille hat, so
hat man halt das CI zum horen (...) und das braucht man halt einfach (...) so, Punkt* (IV 1)
zeigen Familien eine Beeintrachtigung auf, welche bereits im Normalitatsverstandnis
integriert und nicht als abnormal angesehen wird. Mit dieser Gegenuberstellung sind Familien
mit Cochlea-implantierten Kindern angehalten das vorherrschende Normalitatsverstandnis zu
modifizieren und im Hinblick auf eine tolerantere Sichtweise zu 6ffnen und das Phanomen als

mdoglichen individuellen Aspekt des Menschen anzuerkennen.
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5.4 Strukturgebende Bedingungen

Die Gestaltung, die Dauer, wie auch das Erreichen beziehungsweise das Verharren in den
beschriebenen drei Phasen der Normalisierung im Hinblick der Alltagsgestaltung von
Familien mit einem Cochlea-implantierten Kind werden maRgeblich durch gegebene
Rahmenbedingungen beeinflusst und bedingt. Diese strukturgebenden Bedingungen setzen
sich aus den gegebenen Versorgungsstrukturen, der vorab erfolgten (Prd)implantationsphase,
dem jeweiligen Umfeld, den soziokulturellen Hintergrinden der Familie und den
individuellen Charaktereigenschaften des Kindes und zusammen.

Im Folgenden Kapitel werden diese strukturgebenden Bedingungen vor dem Hintergrund der

Auswirkungen auf die innerhalb der Alltagsgestaltung vollzogene Normalisierung dargestellt.

5.4.1 Gegebene Versorgungsstrukturen

Eine groRe Beeinflussung der Alltagsgestaltung findet sich im Bereich der jeweilig
,gegebenen Versorgungsstrukturen®. Diese inkludieren die ortliche Entfernung zu
Versorgungszentren, die Einstellungen und Sichtweisen hinsichtlich Gehorlosigkeit und
Cochlea-Implantation  der involvierten  Gesundheitsberufler sowie die jeweilig
bundeslandspezifisch ausgestaltete ambulante Rehabilitation.

Im Hinblick auf die ortliche Entfernung zeigt sich ein deutlicher Zusammenhang mit dem
familiaren Aufwand. Umso weiter die Versorgungszentren entfernt sind, desto grofer ist
dabei der Aufwand der Familien. Unter dem Aspekt ,Alles tun‘ sehen sich Familien in der
Verantwortung die Therapie bestmdglich zu unterstitzen und gewéhrleisten regelmaRige
Klinikbesuche durch die Ubernahme weiter und regelméRiger Fahrstrecken. In Folge dieser
zeitintensiven Handlung ist die Familie zu beschéftigt, um ihren Alltag neu zu strukturieren
und der Ubergang in die zweite Phase wird herausgezogert.

Zudem nimmt die Information von Seiten der Versorgungszentren und der inkludierten
Gesundheitsberufler eine grolRe Rolle im Hinblick der Alltagsgestaltung ein. Der folgende
Auszug beschreibt eine empfundene Unzufriedenheit hinsichtlich fachkundiger Information
und Aufklarung: ,,[...] Man wird nicht informiert, weder im Spital noch sonst wo. Wo musst
du hin, was steht dir zu? Was kannst du machen, wer kann dich betreuen?** (IV 3). In Folge
mussen die Familien vermehrt Zeit und Aufwand in die eigene Aneignung von Wissen
investieren. Ein fundiertes Grundverstandnis Uber die Thematik und die Therapie stellt dabei

eine Grundvorrausetzung fur die Schaffung einer neuen Normalitatssichtweise dar, was im
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Umkehrschluss zu einer langeren Phase der ,konventionellen familidren Normalisierung®
fihrt. Einhergehend mit einer angemessenen Information sind die Einstellungen und
Sichtweisen hinsichtlich  Gehdorlosigkeit und Cochlea-Implantation der betreuenden
Gesundheitsberufler maRgeblich flr eine positive oder negative Annahme der Situation
verantwortlich. So beschreibt die folgende Situation eine hemmende Ansicht wvon
unversorgter Gehdrlosigkeit eines Mediziners: ,,der hat dann gesagt sie soll nicht in ihrem
Leben in der Ecke sitzen und Korbflechten, Korbflechten (Pause) die Aussage war schon
hart* (IV 5). Solche Ansichten von betreuenden Akteuren des Gesundheitswesens ziehen
dabei die familieninterne Aufweichung des Normalitatsverstandnisses in die L&nge und
unterstuitzen dabei die auf diese Normvorstellung abzielenden Handlungsstrategien.

Im Zusammenhang mit der Zufriedenheit mit erhaltenen Informationen und der Einstellungen
der Gesundheitsberufler, steht die Entwicklung eines Vertrauensverhéltnis zwischen den
Familien und der betreuenden Institutionen. Ein bestehendes Vertrauen schafft den Familien
direkt zu Beginn der Rehabilitation eine sichere Basis, welche einen nétigen Freiraum fiir die
,unkonventionelle familidre Normalisierung‘ einrdumt, wie der folgende Interviewauszug
darlegt: ,,da fahrt man hin, und dort waren wirklich alle toll, egal welche Berufsgruppe,
Wahnsinn wirklich, du bist jedes Mal daraus gekommen und hast gewusst, da bist du gut
aufgehoben, das war wichtig* (IV 5).

Uber die Ausgestaltung der institutionsinternen Rehabilitation hinaus, stellt auch die
Unterstitzung im hduslichen und familidren Setting eine Bedingung fir familiére
Normalisierung. So zeigte sich bei einigen Familien wenig Unterstiitzung in diesem Bereich.
In Aussagen, wie: ,,man wird dann einfach entlassen und vor die Tur gestellt* (IV 3), wird
die negative Auswirkung auf eine familidre Situationsbewaltigung deutlich. Unter dem
Empfinden allein gelassen zu werden, befinden sich Familien in langen Phasen der
Orientierungslosigkeit, wodurch wichtige Zeit der therapiebendtigten Situationsannahme
verstreicht.

Im Vergleich dazu existieren in anderen Bundesldndern konkrete Behandlungspfade fir die
ambulante Rehabilitation, welche ebenfalls eine flachendeckende Bereitstellung speziell
ausgebildeter Berufsgruppen zur Verfugung stellt. In Aussagen, wie ,,[...] die Logopadin war
dann direkt im Dorf nebenan, das war kein Problem gewesen* (IV 5) &uRert sich die daraus
resultierende, positive Unterstutzung der familiaren Alltagsgestaltung.

Zusammenfassend wird deutlich, das sich die gegebenen Versorgungsstrukturen primar auf
die Dauer der Phase der ,konventionellen familiaren Normalisierung® auswirken und den

Ubergang in die nachste Phase oder das verharren in dieser Phase bedingen. Gelingt es
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Familien trotz ungunstiger Versorgungsstrukturen in die zweite Phase zu gelangen, wirken
sich diese ebenfalls auf die Phase der ,gesellschaftlichen Normalisierung* aus. Aufgrund der
negativ erlebten Aspekte sind Familien angehalten, sich fir eine Verbesserung auf einer

gesellschaftlichen und politischen Ebene flr zukinftig Betroffene einzusetzen.

5.4.2 (Pra)implantationsphase

Eng verbunden mit den gegebenen Versorgungsstrukturen, wirkt sich die vorab durchlaufene
(Pra)implantationsphase auf den familidaren Umgang mit der neuen Situation aus. Innerhalb
dieser Zeit sind sowohl der Aspekt der Diagnostik, der durchlaufene Entscheidungsprozess
fiir eine Implantation sowie auch der Implantationszeitpunkt von Relevanz.

Im Hinblick auf die Diagnostik, und ein nicht bundeslanderiibergreifendes standardisiertes
Horscreening, kommt es hdufig zu verzogerten Diagnosestellungen und einer
Herausschiebung des Implantationszeitpunkts. Der folgende Interviewauszug stellt, anhand
der Forderung eines Horscreening, die daraus folgende Frustration der Familien in dieser Zeit
dar: ,,Das bei der Geburt bei jedem Kind ein Horscreening gemacht wird [...] das kostet nur
eine halbe Stunde Zeit [...] man kann sich so einiges sparen, wenn man einfach ein watschen
einfaches Horscreening mach* (IV 3). Diese Frustration zieht sich bis in die
Rehabilitationsphase und erschwert den Vertrauensaufbau gegenuiber Versorgungsinstanzen.
Mit der daraus folgenden verzogerten Implantation, féallt es diesen Familien schwerer
familiare Werte des ,Positiven Umdeutens® zu leben. In Anmerkungen, wie: ,,hatte man
damals eher implantiert, dann wirden wir heute ganz anders dastehen* (IV 3), wird eine
Vergangenheitsorientierung sichtbar. Dabei rickt die Zukunftsperspektive in den Hintergrund
und lasst die familidre Normalisierung stagnieren.

Generell lasst sich feststellen: Je spater die Kinder implantiert werden, desto geringer ist der
Therapieerfolg, denn die Artikulation sowie das Sprachverstehen sind im Vergleich zu
frihimplantierten Kindern deutlich geringer. Die Kinder selber empfinden Scham bei der
Verwendung der Lautsprache und der Teilnahme am alltaglichen Lebens: ,,das ist dann
immer sehr peinlich fir das Kind, wenn sie artikulieren muss das sie es nicht verstanden hat
[...]* (IV 3). Aus diesem Schamgefuhl heraus, kommt es zu Einschrankungen der sozialen

Integration, wie der folgende Interviewauszug beschreibt:

.- Wenn wir dann fortgehen, das tut mir dann schon weh, wenn ich dann seh der Basti
[Bruder] hat Freunde und die Klara sitzt dann (,) und unterhalten kann sie sich an

unserem Tisch auch nicht, erstens ist die Musik einfach da und es ist zu laut, wir reden,
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dann kommt der Dialekt dazu und die Klara sitzt dann da und versteht nichts (,) dann

sagt sie nein ich geh nicht mit, ich bleib daheim, ich verstehe eh nichts* (IV 3).

Diese Kinder haben Schwierigkeiten ihre Situation als normal anzusehen und definieren sie
als Behinderung. Familien scheitern daher oftmals innerhalb der ,familidaren konventionellen
Normalisierung®, und gelangen wesentlich spater oder auch gar nicht in die Phase der
,unkonventionelle familidre Normalisierung‘.

Zudem wirken Situationen, die in der Zeit vor der Implantation erlebt wurden nach und
beeinflussen medizintherapeutische Aspekte innerhalb der Rehabilitation. Familien die
innerhalb dieser Zeit negative Erfahrungen mit Versorgungseinrichtungen gemacht haben,
empfinden es ,,heute noch arg, wenn wir zum Doktor fahren* (IV 4). Fir die Kinder selbst
und auch die Eltern geht ein anstehender Klinikbesuch daher mit Gefuhlen der Belastung und
Anspannung einher.

Letztendlich ist die vergangene, von den Eltern getroffene Entscheidung fur eine
Implantation, welche als ,,schwierigste Entscheidung in meinem Leben [...]* (IV 4)
beschrieben wird, innerhalb der Rehabilitation psychologisch noch nicht abgeschlossen. Dies
verdeutlicht die getroffene Erlauterung innerhalb eines Interviews: ,,[...] Das sind
Entscheidungen, die musst du erstmal treffen, fir sein Kind ein Leben lang zu entscheiden
(...) da druckt es mir heute noch (Pause) (weint) Wahnsinn* (1V 4).

Um dem Kind ein Leben in der Gehdrlosenwelt zu ermdglichen, bedarf es an Wissen der
Eltern Uber die Gehérlosenkultur. Besitzen Familien bereits vor der Implantation ein Wissen
uber die Meinungsunterschiede innerhalb der Gehorlosengemeinschaft gegentiber Cochlea-
Implantationen, kann beispielsweise eine friihzeitige bilinguale Erziehung eine ausgleichende
Option schaffen.

5.4.3 Umfeld

Der Bereich ,Umfeld‘ bezeichnet Personen, die im direkten Kontakt mit der Lebenswelt der
Familien stehen. Dies konnen Personen aus dem Bereich der Freizeitaktivitaten, dem
Wohnort oder auch alltagliche Bekannte der Familie sein. Die Einstellung und der Umgang
dieser Personen mit dem Phanomen der Cochlea-Implantierung weisen einen hohen Einfluss
auf die Alltagsgestaltung im Rahmen der Phasen der Normalisierung auf.

Uberwiegend zeigt sich das eine Unwissenheit des Umfeldes, die eine familiare
Alltagsadaptation verzogert und die Phase der ,konventionellen familidren Normalisierung® in

die Lange zieht. Unter dem Bewusstsein der Familien ,,ich finde schon, das man von der
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Umwelt behindert gemacht wird [...]* (IV 6), werden Handlungsstrategien die auf die
Adaptation an die Umwelt zielen verstarkt. Die wahrgenommene Unsicherheit der Umgebung
intensiviert dabei die in der ersten Phase bestehende Gleichsetzung einer Cochlea-
Implantation mit einer Behinderung. Zudem blockieren aus der Unwissenheit resultierte
Diskriminierung den familiaren Umgang mit der Situation und den Ubergang in die Phase der
,unkonventionellen familidare Normalisierung‘. So verdeutlicht die folgend beschriebene

Situation den Aspekt der umfeldbedingten Diskriminierung infolge von Unwissenheit:

,.Mit einem Schiedsrichter wo der (Name des implantierten Sohn 1) einfach einmal
wahrend dem Spiel rausgehen musste, bei einem Handballspiel (,) er hat nicht mehr
weiterspielen durfen, wegen dem CI angeblich (...) wenn es kaputt geht, das er nicht die

Verantwortung tragen mochte (1V 6).

Neben dieser Unwissenheit und Diskriminierungen, verunsichern auch Ansichten der
Anhanger der Gehorlosengemeinschaft die Familien im Hinblick auf die getroffene
Entscheidung fir eine Implantation. Folgender Interviewauszug beschreibt die Konfrontation
mit den Ansichten der Gehorlosenkultur® in einer Nachfrage beziiglich
Operationsvorbereitungen auf Facebook ,,also ich war echt verwundert [...] ich habe mit
Arnika, Globuli oder sowas gerechnet [...] aber da gibt es schon Gegner. Mérder war schon
hart [...] es verunsichert einen schon bis zu einem gewissen Grad [...]* (IV 4).

Neben dem hohen Einfluss auf die erste Phase, wirken sich diese Erlebnisse rickwirkend auf
die Gestaltung der Phase der ,gesellschaftlichen Normalisierung® aus. Je nachdem wieviel
Unwissenheit den Familien begegnet ist, desto héher sind die Aktivitdten in der dritten Phase,
um dieses Verstandnis aufzuweichen und zukiinftig zu revidieren.

Dagegen wird die Offenheit im Austausch mit gleichbetroffenen Familien durchweg als
positiv und unterstitzend beschrieben: ,,Leute die damit konfrontiert sind, sind sehr bereit
ihre Erfahrungen weiterzugeben, das habe ich immer als sehr positiv empfunden, also
eigentlich alle Leute die sich in diesen Kreisen bewegen sind sehr offen, das war eine sehr
positive Erfahrung* (IV 7).

Familien, die innerhalb der Rehabilitation auf viel Verstandnis getroffen sind, weisen eine
geringere Anstrengung auf der gesellschaftlichen und politischen Ebene der Normalisierung

auf, als Familien die haufige Bertihrung mit Unwissenheit hatten.

6Anhéinger der Gehdrlosengemeinschaft empfinden teilweise eine Cochlea-Implantation eine Bedrohung der
Gebardensprache und damit der eigenen Kultur.
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Zusammenfassend sind die Einstellung, das Wissen und auch der Umgang des nahen
Umfeldes von Familien mit einem Cochlea-implantierten Kind maRgeblich fir die
Ausgestaltung der Phasen und die damit einhergehende Adaptation des Familienalltags

verantwortlich.

5.4.4 Soziokultureller Hintergrund

Im direkten Zusammenhang mit der Alltagsgestaltung bei Familien mit implantierten
Kindern, steht ebenfalls der soziokulturelle Hintergrund der Familien. Deutliche Unterschiede
in der Alltagsadaptation zeigen sich hinsichtlich des Bildungsstandes und der
Berufsausiibung, des Alters der Eltern sowie bereits vorliegende Horschadigungen im
direkten Bekanntenkreis.

Vor dem Hintergrund der geringen und unzureichenden Kosteniubernahme der Krankenkassen
von Ersatzteilen der Geréte, profitieren Familien mit einem gesicherten, finanziellen
Grundstatus. Zuséatzliche Forderungen sowie anfallendes Versorgungsmaterial konnen
selbstfinanziert werden und auch eine berufliche Auszeit eines Elternteils, stellt oftmals keine
zusatzliche Belastung dar. Die finanzielle Situation steht daher mit dem Therapierfolg in
einem nicht unerheblichen Zusammenhang.

Vorteilhaft wirkt sich dartber hinaus eine berufliche Tétigkeit der Eltern im
Gesundheitswesen auf die familidre Alltagsgestaltung aus. Die Versorgungsstrukturen des
Gesundheitswesen werden schneller durchschaut und Kenntnisse Gber medizinische Aspekte
und Begriffe lassen gerade die Phase der ,konventionellen familiaren Normalisierung® leichter
durchlaufen. So beschreibt folgende Interviewpassage: ,,Dadurch, dass ich Arztin bin, war
das bei uns alles effizient und schnell* (IV 7). Mit einer effizienten und schnellen
Therapieausgestaltung, werden die Kategorien ,Die Grenzen spuren®, ,Aufklaren® und
,Zuruckstecken® ein Stlck weit abgedampft. Im Vergleich zu fachfremden Familien, die
gerade in der ersten Phase viel Zeit und Muhe flr die eigene Informationsbeschaffung und das
JAlles tun® im Hinblick der Schaffung einer vertrauensvollen Versorgung investieren,
minimiert sich dieser Aufwand bei Familien mit im Gesundheitswesen tatigen Mitgliedern.
Familien die bereits eigene Erfahrungen mit Ho6rschadigungen im Vorfeld vorweisen,
gelangen schneller und ohne groRe Mihe in die Phase der ,unkonventionellen familiére
Normalisierung®. Dies verdeutlicht folgender Interviewauszug, der Bezug auf bestehende
Hdoreinschrankungen in der Familie nimmt und deren Vorteil darstellt: ,,Sie kennt das ja, ich

habe selber Horgerate, meine Mutter hatte Hérgerate und mein Opa (...) meine Tante, beide
69



Tanten hatten auch welche, meine Cousine (...) also sie kennt HOrgeréate sehr gut und hat das
immer sehr selbststandig [...] sie kennt das nicht anders* (IV 7). Fir die Kinder, aber auch
die ganze Familie, stellt das Phanomen der Horeinschrankung mit einer technischen
Versorgung keine Anomalitét, d.h. eine Sicht, die Horschadigung als eine Behinderung
begreift, dar.

Die Aussage, ,,dass wir &ltere Eltern sind, das muss man schon auch dazu sagen, und das
war schon ein Vorteil, eben das wir &lter waren, das wir uns schon, also das wir unser
Arbeitsfeld und unser Familienumfeld gefestigt hatten** (IV 6), verweist auf einen weiteren
soziokulturellen Aspekt: Das Lebensalters der Eltern beeinflusst ebenfalls die familidre
Normalisierung und geht mit einer gefestigten Lebenseinstellung mit einer positiven

Bewéltigung einher.

5.4.5 Charaktereigenschaft des Kindes

Nicht nur die Umwelt, im Sinne des soziokulturellen Hintergrundes der Familienmitglieder,
sondern auch die Charaktereigenschaften des Kindes spielen eine Rolle im Durchlaufen der
Normalisierungsphasen. Kinder die von Natur aus wissbegierig und ehrgeizig sind, treiben
bereits zu Beginn der Implantation die Sprachentwicklung an. Dadurch lassen die
Zukunftssorgen und die familidren Anstrengungen der Lautsprachentwicklung schnell nach.
Somit gelingt es den Familien schneller in die Phase der ,unkonventionellen Normalisierung*
zu gelangen und ihren Alltag an der Individualitat des Kindes auszurichten, ,,weil standig
seine Fragen — er hat standig gefragt, also die Neugier, dadurch geht dann schon diese
Spracheentwicklung auch wesentlich schneller voran, wenn ein Kind interessiert ist* (IV 2).
Familien innerhalb einer positiven Alltagsanpassung beschreiben dabei das implantierte Kind
als ,,kommunikationsfreudiges* (IV 3) und ,,aufgewecktes intelligentes Kind* (IV 7) welches
»auch ohne CI immer ein Alphatier gewesen ist* (IV 7.).

Im Vergleich dazu gestaltet sich die familidre Normalisierung mit schiichternen Kindern
schwieriger. In Aussagen, wie ,,sie muss es andern, sie muss offener werden, sie muss (,) ich
kann sie nur unterstitzen, ich kann sie weder zwingen, noch kann ich sie (;) ja das muss von
ihr ausgehen, ich kanns ihr anbieten* (IV 3), wird eine gesteigerte Belastung der Familie auf
dem Weg der Normalisierung deutlich. Dies wirkt sich stagnierend auf das Durchlaufen der

Normalisierungsphasen aus.
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6 Diskussion

Unter der in dieser Arbeit erfolgten Fragestellung ,Wie gestalten Familien ihren Alltag mit
einem Cochlea-implantierten Kind in der Phase der Rehabilitation?* werden im Folgenden die
Ergebnisse der familidren Normalisierung vor dem Hintergrund des Forschungsstandes
diskutiert und anschlieRend mit den Aspekten des Family Management Style Framework in
Bezug gesetzt.

Unter der Betrachtung des FMSF erfolgt in zwei Schritten zuerst die Analyse der drei Phasen
im Hinblick auf die Schlisselkomponenten und anschlieBend eine Verknipfung mit den
famili&ren Gestaltungsstilen des FMSF.

AbschlieRend erfolgt ein Riickschluss auf die Literatur beziiglich familidarer Normalisierung.

6.1 Rickschluss auf den Forschungsstand

Betrachtet man den bestehenden Forschungsstand bezliglich des Phanomens
,Alltagsgestaltung von Familien bei einem Cochlea-implantierten Kind*, beschrénkt sich
dieser momentan lediglich auf Ergebnisse aus der Perspektive der Eltern. Unter der
Erweiterung hinsichtlich einer familienbezogenen, systemischen Betrachtung, zeigt sich eine
Wechselwirkung der bereits wissenschaftlich erhobenen Aspekte im Zusammenschluss der
ganzen Familie.

Die von Pefaranda et al. (2011) beschriebene Unterstiitzungsfunktion von hdorenden
Geschwisterkindern wird auch aus einer familidren Perspektive heraus deutlich. Die
implantierten Kinder selbst fuhlen sich durch die Geschwisterkinder selbstsicher im Umgang
mit ihrer eigenen Situation und lernen durch die gemeinsame lautsprachliche
Kommunikation, welche im Unterschied zu Gleichaltrigen mit einem angepassten
Normalitatsverstandnis sensibler und ohne Scharm erfolgt. Aber auch die Geschwisterkinder
profitieren von der Situation: Aspekte der Gebérdensprache aber auch der sensible Umgang
mit Sprache wirkt sich positiv auf das zwischenmenschliche Kommunikationsverhalten aus.
Diese Auswirkungen zeigen sich zugleich bei anderen Familienmitgliedern. Grofeltern
nehmen zum einem einen groRRen Einfluss in der Alltagsgestaltung wie bereits von Nybo et al.

(1998) beschrieben, ein und sehen dabei aber auch die Situation durchgehend gewinnbringend
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far sich selbst. Auch hier sind die Aspekte der Gebérdensprache aber auch das
Zusammenrlcken der Familie, positiv empfundenen Aspekte.

Neben den positiven Einflussbereichen von Familienmitgliedern, stimmen die Ergebnisse
dieser Arbeit ferner mit den von Kaakinen et al. (2010) und Wright et al. (2014) erwahnten
negativen  Auswirkungen (berein. Im Zusammenhang mit dem internalisierten
Normalitatsverstandnis der Familienmitglieder, kénnen diese den Prozess der Normalisierung
bei Familien mit Cochlea-implantierten Kindern hemmen oder auch férdern. Gerade die, in
dem Ubergang von der ersten in die zweite Phase der ,unkonventionellen Normalisierung®,
vollzogene ,Veranderung der Familienstruktur® ist abhdngig von der Offenheit und
Unterstutzungsweise der jeweiligen Familienzugehdrigen.

Die bereits aufgedeckten Belastungen der Eltern im Rahmen der Rehabilitation des Kindes
(Gurbuz et al., 2013; Purdy et al., 1995; Quittner et al., 2010; Richter et al., 2000) wirken sich
uniform Gber die Eltern auf alle Familienmitglieder aus. Auch GrofReltern und weitere
Familienmitglieder duBern Angstlichkeit im Umgang mit den Geraten. Der Umgang mit dem
Kind und der Situation im gesellschaftlichen Alltag, ist bei Familienmitgliedern speziell zu
Beginn der Rehabilitation von grofRer Unsicherheit gepréagt, welche im Umkehrschluss mit
einer Leugnung innerhalb der zweiten Phase der Normalisierung mit einem Ruckzug aus der
Familie einhergehen kann.

Ident mit dem Forschungsstand sind die in dieser Studie beschriebenen Problembereiche
innerhalb des Umgangs mit den Gerdten, der finanziellen Belastungen und auch den
Aufklarungs- und Informationsaktivitaten, welche im ganzen Familienzusammenfluss
bestehen und sich dadurch bedingen. Die Familie als Background sowie die jeweiligen
individuellen Rahmenbedingungen entscheiden dabei mafigeblich Uber das Gelingen oder
Misslingen des Umgangs mit diesen Problemen und bestimmen damit den Stellenwert der
Therapie innerhalb des familidren Alltags. Aufklarungsaktivitaten sind jedoch kontrér zu der
Forschungsliteratur bei Familien mit Cochlea-implantierten Kindern nicht ausschlieBlich als
negativ zu betrachten. Innerhalb eines Familienzusammenschlusses kénnen diese in Form
eines gemeinsamen Interesses auch den Zusammenhalt starken und in der ,gesellschaftlichen
Normalisierung* als sinngebende gemeinsame Aufgabe fungieren.

Auf struktureller Ebene wirkt sich die ambulante Ausrichtung der Rehabilitation je nach
Ausgestaltung der Bundesléander unterschiedlich auf die Familien aus. Die von Most &
Zaidmann-Zaid (2003) und Pefaranda et al. (2011) beschriebenen Mangel an angepassten
Unterstutzungsmaoglichkeiten  im  Gesundheitswesen  variieren damit gemal der

wohnortshezogenen Versorgungstrukturen in Osterreich. Entsprechend des jeweiligen

72



Bundeslandes fihlen sich Familien sehr gut versorgt und empfinden gerade die
Zusammenarbeit zwischen den Gesundheitsberuflern als gewinnbringend. Somit stehen die
Ergebnisse dieser Studie entgegen der Forschungsliteratur, welche
Unterstutzungsmaoglichkeiten durchgéangig als unangepasst darlegt. Auch die von Olds et al.
(2014) aufgedeckte Diskontinuitat innerhalb der Versorgungsstrukturen in Kanada kann nicht
verallgemeinert tbernommen werden, sondern variiert ja nach Bundesland.

Beleuchtet man den Begriff Rehabilitation mit seinen beiden Aspekten der Rehabilitation und
Habilitation, treffen diese Unterscheidungen nicht nur auf den auditiven Bereich, sondern
gleichermal’en auf den familidren Alltag zu. Denn auch dieser gibt mit einer Cochlea-
Implantation nicht wiederherzustellen, sondern vor dem Hintergrund der unkonventionellen
Normalisierung neu zu gestalten. Einhergehend mit den Ergebnissen dieser Studie kann man
in diesem Rahmen von einer Habilitierung des familidren Alltags sprechen.

Zusammenfassend l&sst sich festhalten, dass viele Einzelaspekte dieser Arbeit mit der bereits
beschriebenen Literatur Gbereinstimmen. Die Betrachtung der familidren Wechselwirkung
innerhalb der Alltagsgestaltung fehlte jedoch bisher. Somit kann mit den vorliegenden
Ergebnissen der Forschungsstand durch eine familidre, bzw. systemische Perspektive erganzt

werden.

6.2 Verknupfung mit dem Family Management Framework

Familiare Alltagsgestaltung bei einem Cochlea-implantierten Kind im Rahmen der drei
Schlisselkomponenten familiarer Gestaltung des FMSF
Innerhalb der ersten Phase der ,konventionellen familidren Normalisierung® liegt die familiare
,Definition der Situation® deutlich auf den Aspekten Einschrankung und Behinderung. Die
Gehorlosigkeit mit der Versorgung durch ein Cochlea-Implantat bewirkt eine grofe
Unsicherheit innerhalb der ganzen Familie. Das in dieser Phase bestehende geringe Wissen
uber die Gerdte, die Therapie und auch mdégliche Therapieerfolge lasst Familien mit Cochlea-
implantierten Kindern die Situation eher als Bedrohung einschéatzen. Der Umgang und die
Integration der Situation in den Alltag folgen noch keinen klaren und internalisierten
Strukturen. In diesem Zusammenhang ist unter dem Aspekt der ,parental mutuality* innerhalb
einer Familienorientierung keine Einheitlichkeit gegeben. Gerade die Wahrnehmung der
Situation variiert deutlich unter der Kategorie ,Veranderung der Familienstruktur® zwischen
den direkten Eltern und weiteren Familienzugehorigen. ,Zustandsbezogene Verhaltensweisen*
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sind auf die Therapie des Kindes gerichtet und dominieren den familidaren Alltag, wobei sich
die ,parenting philosophie‘ an dem Erreichen einer bestmoglichen Normalitat des Kindes in
Anlehnung an dem vorherrschenden gesellschaftlichen Normalitatsverstdndnis orientiert. Im
Rahmen der ,zukinftigen Konsequenzen® betrachten Familienmitglieder die normale
Sozialisation als kritisch. Zukunftssorgen beziehen sich dabei auf einen erfolgreichen
,normalen‘ Schul- und Kindergartenbesuch.

In der Phase der ,unkonventionellen familidren Normalisierung® wird die Situation durch die
Adaptierung familidrer Werte nicht mehr als Behinderung definiert. Mit der Schaffung eines
eigenen familieninternen Normalitatsverstandnisses wird das Phanomen als Aspekt von
Individualitat als normal angenommen. Die Cochlea-Implantation stellt dabei keine
Bedrohung mehr dar. Mit der Kategorie ,Familidre Werte leben® wird die Situation positiv
umgedeutet und als Zugewinn fur das Kind und fur die ganze Familie bewertet. Auch die
Situationsgestaltung und deren Homogenitat folgt hier unter der ,Veranderung der
Familienstruktur® einer einheitlichen Linie.

Im Rahmen der ,zukiinftigen Konsequenzen® rickt die Therapie des Kindes in den
Hintergrund. Familidare Handlungsstrategien richten sich zwar weiterhin auf die Unterstiitzung
der Rehabilitation aus, jedoch nimmt die Intensivitdt mit den in dieser Phase erfolgten,
realistischen Zukunftserwartungen ab. Mit dem MaRstab des neuen Normalitatsverstandnisses
verlassen familiare Sorgen beziglich der Schulbildung und der Beherrschung der Lautsprache
den familidren Alltag und gehen mit einer positiven Zukunftserwartung des Kindes einher.
Die ,zustandsbezogenen Handlungsstrategien® des ,Alles tun‘, des ,Aufkldrens® und des
,Erlernen der Lautsprache* werden in Abgleich mit den Bedurfnissen aller Familienmitglieder
ausgehandelt und in den Familienalltag integriert. Somit wird der Alltag nicht weiter von der
Rehabilitation des Kindes dominiert.

Bringt man die Hauptkomponenten des FMSF in den Zusammenhang mit der Phase der
,gesellschaftlichen Normalisierung® variieren diese im Vergleich zur vorgestellten Phase der
,unkonventionellen familidren Normalisierung‘ auf der Ebene der Familie kaum. Die Familie
mit allen ihren Zugehdrigen sieht das Kind auf einem Kontinuum zwischen Vulnerabilitat und
Normalitat eindeutig im Bereich der Normalitét. In der Gestaltung der Situation sind sie sich
einig und betrachten diesen als duRerst positiv, in dessen Umkehrschluss diese positiven
Strategien an andere betroffene Familien weitergegeben werden. Die familidre
Wertehierarchie, welche sich in der zweiten Phase neu zusammengesetzt hat leitet die
alltaglichen Handlungen und das Zusammenleben. Handlungsstrategien, welche sich auf die

Situationsgestaltung des implantierten Kindes beziehen, verlassen die Zielgruppe Familie und
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erfolgen auf einer gesellschaftlich- politischen Ebene. Familien ,klaren auf* und setzen
bewusst die ,(Laut)sprache* des Kindes sowie die familidren Werte ein, um im
Umkehrschluss die Umgebung hinsichtlich des Phdnomens ,Cochlea-implantierte Kinder* zu
sensibilisieren und damit zukunftig zu normalisieren. Im Bereich der ,zukinftigen
Konsequenzen® liegt der familidre Fokus nicht mehr speziell auf dem implantierten Kind. Es
zeigt sich jedoch, dass der Aspekt einer Cochlea-Implantierung bei einer Gehdorlosigkeit im
Allgemeinen zum festen Themenbereich der Familie geworden ist. Konkret verschiebt sich
der Fokus mit Handlungsstrategien ,Fur Anerkennung kampfen‘ weg von dem konkreten
Kind, hin zu einer allgemeinen Betrachtung auf gesellschaftlicher Ebene. Dem anschliel3end,
bestehen im Vergleich zu Familien mit horenden Kindern keine Unterschiede mehr
hinsichtlich der Zukunftserwartungen. Jedoch hebt sich unter dieser Dimension die
Zukunftserwartung ebenfalls auf eine Ubergeordnete Ebene und bezieht sich auf die
Integration gehorloser, implantierter Menschen im Allgemeinen. Unter ,Die Zukunft
bedenken® versuchen die Familien den Weg fiir zukinftige gleichbetroffene Familien zu

ebnen und zu verbessern.

Familidre Gestaltungsstile des FMSF innerhalb der Phasen der Normalisierung

Im Zuge der ,konventionellen familidren Normalisierung® finden sich deutliche Aspekte des
angepassten und des aushaltenden familidren Gestaltungsstil. Wie innerhalb des ,angepassten
Gestaltungsstils® beschrieben, zeichnet sich auch der familiare Alltag von Familien mit einem
Cochlea-implantierten Kind durch eine Orientierung an der Therapie aus. Die Therapietreue
zeigt sich deutlich in den normalitatsbestrebten Handlungen ,Alles tun®, ,Zurtickstecken® und
,Lautsprache erlernen‘, wodurch Familien Schwierigkeiten in der Krankheitsbewaltigung
empfinden und ,die Grenzen spiren‘. Im Unterschied zu der, in dem FMSF eingenommenen
Perspektive der Eltern, weiten sich beschriebene Aspekte vor dem Hintergrund der in dieser
Arbeit verwendeten Familienperspektive auch auf die ganze Familie aus. Die in dem
,angepassten Gestaltungsstil‘ dargestellten Schwierigkeiten zwischen den Eltern, finden dabei
auf einer familidren Ebene statt. Deutlich wird dies innerhalb der ,Verdnderung der
Familienstruktur‘, wo eine Zuruckhaltung von Familienmitgliedern zwar zuerst geduldet
wird, aber in der ndchsten Phase der ,unkonventionellen familidren Normalisierung‘ zu einer
Exkludierung der Familie fihren kann.

Mit der bestehenden Sorge in Bezug auf eine Integration der Kinder in normale
Bildungseinrichtungen, zeigt sich auch der ,aushaltende Familiengestaltungsstil® innerhalb

der Phase der ,konventionellen familiaren Normalisierung®. Auch die familidre Einschétzung
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der Cochlea-Implantation als Behinderung deckt sich mit der in diesem Stil vorliegenden
Betrachtung des Kindes mit mangelnden Selbstpflegekompetenzen.

In der Phase der ,unkonventionellen familiaren Normalisierung‘ zeichnen sich unverkennbar
Zige des ,erfolgreichen Familiengestaltungsstils ab. Ubereinstimmungen finden sich in dem
Verstandnis von Normalitat, in der erfolgreichen Integration der Cochlea-Implantation in den
Alltag sowie der familidren, positiven Umdeutung der Situation. Diese Gestaltungsform zieht
sich dabei ebenfalls in die Phase der ,gesellschaftlichen Normalisierung®, innerhalb dieser der
,erfolgreiche  Gestaltungsstil* in seiner AuBenwirkung zu der Modifizierung des
vorherrschenden Normalitatsverstandnisses beitragt.

Die Stile der ,kdmpfenden und krisenhaften Gestaltung® kénnen im Abgleich mit den
Ergebnissen dieser Arbeit nur vermutet werden. Streitigkeiten und Konflikte innerhalb der
Familien wurden in der Présenz, wie diese innerhalb dieser Gestaltungsstile beschrieben sind,
nicht vorgefunden. Im Bezug der Limitationen dieser Arbeit stellt sich dabei die Frage, ob
Familien, welche sich nicht innerhalb von Selbsthilfegruppen und sozialen Netzwerken
organisieren, vielleicht eher von Konflikten gepragt sind.

Zusammengefasst stellt der FMSF zum einen ein geeignetes Instrument dar, um einen
Einblick in die familidre Situation von Familien mit einem Cochlea-implantierten Kind in der
Rehabilitation zu erhalten. Zum anderen stimmen die Erlduterungen der Komponenten und
Gestaltungsstile welche sich aus der Perspektive von Eltern verschiedener chronischer
Erkrankungen der Kinder stammen, mit den Ergebnissen dieser Arbeit tberein. Jedoch ist mit
einer hier vorgenommenen familidren Perspektive festzuhalten, dass sich die in dem FMSF
beschriebenen Aspekte ebenfalls auf die ganze Familie auswirken. Eine Erweiterung des
Frameworks im Sinne einer systemischen familidren Situationsbetrachtung ist méglicherweise
eine gewinnbringende Mdoglichkeit, um Wechselwirkungen und Einflussfaktoren ganzheitlich

erfassen zu kdnnen.

6.3 Familiare Normalisierung

Betrachtet man die Ergebnisse der vorliegenden Forschung vor dem Hintergrund familidrer
Normalisierung im Kontext von chronisch erkrankten Kindern, zeigen sich reichliche
publizierte Forschungsergebnisse. So sprechen auch Knafl und Kollegen von einem

familidren Gestaltungsstil der Normalisierung.
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Diese Normalisierung wird dabei definiert als kognitive und behaviorale Strategien der Eltern
welche sich zum einem auf die Definition der Situation beziehen, sowie eine aktive
Situationsgestaltung implizieren (Deatrick, Knafl, & Murphy-Moore, 1999). Mit einer
Betrachtung durch eine ,,normalcy lens* zielen familidre Handlungsstrategien darauf ab ,,[to]
sustain usual patterns of family and child function** (Knafl & Deatrick, 2002, p. 49). Das Ziel
der familidren Alltagsgestaltung bestent damit in der Wiederherstellung vertrauter
Handlungsmuster und der pradiagnostischen Normalitat.

Knafl und Kollegen summieren funf Eigenschaften von Normalisierung. Der erste Aspekt
wird beschrieben als ,,Acknowledging the condition and its potential threat to lifestyle”
(Deatrick et al., 1999, p. 211) und bezieht sich auf eine Annahme der Situation und der damit
einhergehenden Einflussnahme auf den bisherig gelebten Familienalltag. Bei Familien mit
Cochlea-implantierten Kindern bildet diese Annahme die Vorrausetzung der familidren
Normalisierung. Vorrangig in der ,konventionellen familiaren Normalisierung*® ist die
Einschéatzung von moglichen zukiinftigen Einschrdnkungen fir den familidren und den Alltag
des betroffenen Kindes relevant und ausschlaggebend fiir die Schaffung eines adaptierten
Normalitatsverstandnisses. Das Kriterium ,,Adopting normalcy lens for defining the child and
family; engaging in parenting behaviours and family routines that are consistent with a
normalcy lens” (Deatrick et al., 1999, p. 211) findet sich ebenfalls innerhalb der ersten Phase
der Normalisierung bei Familien mit einem Cochlea-implantierten Kind wieder, innerhalb
dieser der Fokus auf dem Therapieerfolg des Kindes liegt und damit die Rekonstruktion, der
vor der Diagnose bestenenden Normalitat angestrebt wird. Damit stimmt dieser Ergebnisteil
mit dem Fokus ,,attention is paid to those aspects of family life that remain the same after
illness* (Deatrick et al., 1999, p. 211) Uberein. Das Augenmerk der Familie richtet sich, wie
von Deatrick et al. beschrieben, auf Aspekte des pradiagnostischen Alltags.

Kontrar dazu stehen dabei die Ergebnisse der ‘unkonventionellen familidren und
gesellschaftlichen Normalisierung’, innerhalb dieser der Fokus auf die Individualitat des
Kindes gerichtet ist und der familidre Alltag mit Adaptionen von Routinen, Werten und
Einstellungen einhergeht.

Vor diesem Hintergrund eines neuen Normalitatsverstandnisses findet sich eine
Ubereinstimmung mit dem dritten formulierten Normalitatsaspekt ,,Engaging in parenting
behaviours and family routines that are consistent with normalization* (Deatrick et al., 1999,
p. 211), in dessen Handlungen und Routinen in Einklang mit dem Verstandnis von Normalitat
im Vordergrund stehen. Dies wird bei Familien mit implantierten Kindern innerhalb der

Phase der ,unkonventionellen familidfren Normalisierung® durch die vollzogene
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Neustrukturierung deutlich wird. Aber auch in diesem Falle ist nicht mehr die
gesellschaftliche Normalitat der Malistab, sondern die eigen geschaffene Normalitat. Unter
der neu geschaffenen Sichtweise von Normalitdt gehen auch die Ergebnisse mit dem
definierten Aspekt der Normalisierung ,,Developing a treatment regimen that is consistent
with normalcy* (Deatrick et al., 1999, p. 211) einher. Darunter organisiert die Familie die
Behandlung im Einklang mit der familidren Sichtweise von Normalitat. Dieser Punkt zeigt
sich innerhalb dieser Studienergebnisse in der familidren Organisation von therapiebedingten
Fahrten unter dem Einbezug der verschiedenen Bedurfnisse aller Familienmitglieder.

Der letzte von Knafl et al. beschriebene Aspekt von Normalisierung ““Interacting with others
based and a view of the child and family as normal’ (Deatrick et al., 1999, p. 212) bezieht
sich auf die Interaktion mit auflenstehenden Personen, welche sich ebenfalls an der
Ubereinstimmung mit der familidaren Normalitatssichtweise orientiert. So erfolgt die in der
Phase der ,unkonventionellen familidren Normalisierung® vollzogene ,Veranderung der
Familienstruktur* auf der Basis eines (bereinstimmenden Normalitatsverstandnisses,
Familienmitglieder mit einer abweichenden Sichtweise werden nicht weiter als zugehdorig
betrachtet.

Resiimierend zeigt sich eine deutliche Ubereinstimmung mit den in der Forschung
bestehenden Aspekten beziiglich familidrer Normalisierung bei einem chronisch erkrankten
Kind. Betrachtet man jedoch die lbergeordnete Definition von Normalisierung, geht diese
nicht mit dem familidren Verstdndnis von Normalitat tberein. In den zwei identifizierten
Phasen der ,unkonventionellen familidaren und gesellschaftlichen Normalisierung® stellt nicht
mehr das vorherrschende Normalitétsverstandnis und der vor der Diagnose bestehende Alltag
den Mafstab der Familiengestaltung dar, vielmehr geht es um die Gestaltung einer neuen
Normalitat. Diese Neugestaltung wurde ebenfalls von Deatrick et al. erfasst, indem
Limitationen innerhalb spezieller, situativer Kontexte eine Orientierung an bestehender
Normalitdt nicht zulassen. Darunter fallen beispielsweise Situationen der frihen
Krebserkrankung oder ein Diabetes innerhalb der frihen Kindheit (Deatrick et al., 1999).
Auch Morse, Wilson & Penrod (2000) zeigen diesen Aspekt innerhalb ihrer Forschung zu
Eltern mit behinderten Kindern auf. Im Rickschuss l&sst sich vermuten, dass es sich bei der
Normalisierung um ein krankheitsspezifisches Phanomen handelt, welches je nach Grad der
Abweichung von der bestehenden Normalitdt, im Hinblick auf eine neugeschaffene

Normalitatsperspektive, von Familien gestaltet wird.
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Betrachtet man die Phasen der Normalisierung aus einer familienorientierten Perspektive
nimmt das Konzept ,Doing Family* die komplette Neuorientierung mit auf und ist damit
weiter gefasst als das Konstrukt der ,Normalization®, welches eine primére Orientierung der
Familien an Aspekten des Familienlebens vor einer Erkrankung beschreibt.

In Bezug auf Familie wurde deutlich, dass der Prozess der Normalisierung bei einem
Cochlea-implantierten Kind mit der identifizierten ,Veranderung von Familienstruktur® mit
einer prozessualen Familienkonfiguration einhergeht, welche sich unabhangig von der pra-
implantativen bestehenden Struktur der Familienlebensgestaltung bildet. So beschreibt auch
das familienorientierte Konzept ,Doing Family‘ Familie als ,,aktiven Gestaltungsprozess von
(Familien)beziehungen im gesellschaftlichen Kontext* (Jurczyk, Lange, & Thiessen, 2010, p.
11). So zeigen die Ergebnisse dieser Erhebung ebenfalls auf, dass familidre Beziehung, im
Sinne einer Firsorge gegeniiber Familienmitgliedern, als Grund firr die Veranderung von
Familienkonfiguration fungiert. Beziehung kann somit als zentrales Moment der
Alltagsgestaltung von Familien betrachtet werden. Trotz der existenziellen Angewiesenheit
auf die Versorgung des Sozialstaats gestalten Familien in bewusster Auseinandersetzung mit
vorherrschenden Wert- und Normalitatsvorstellungen eigenstandig ihr Familienleben. Im
Rahmen von Rehabilitation und der horbedingten, gesellschaftlich betrachteten Anomalitét,
stehen Familien vor einer Neugestaltungsnotwendigkeit von Familie und schaffen sich
Gestaltungsmoglichkeiten im Zuge der neuen Normalitatssichtweise. Inwiefern diese
Sichtweise sich konstituiert, hangt stark mit den Aspekten von Flrsorge, Akzeptanz und
Toleranz von Familienmitgliedern gegeniiber der Alltagsgestaltung zusammen.

Im Vergleich zu Familien, welche frei von chronischer Erkrankung sind und als relativ
unabhéngig von bestehenden 6konomischen und normativen Zwangen beschrieben sind
(Jurczyk et al., 2010), zeigte sich bei den Familien mit implantierten Kindern eine hohere
Eingrenzung durch den gesellschaftlichen Kontext. Deutlich wird dies auf einer
familienbedingenden, gesellschaftlichen Makroebene. Familien mit einem implantierten Kind
fokussieren gerade in der ersten Phase der Normalisierung unter der Kategorie ,Die Zukunft
mitbedenken® die Bildung und die damit einhergehenden Zukunftschancen der Kinder. Aber
auch makrosoziale Rahmenbedingen, die jeweilige soziale Schicht der Familie, das
gegenwadrtige Milieu sowie auch die Wohnregion, nehmen einen relevanten Einfluss auf die
Familie. Dies zeigt sich in den identifizieren strukturgebenden Bedingungen der ,gegebenen
Versorgungsstrukturen® sowie dem ,soziokulturellen Hintergrund‘. Gerade die ,gegebenen
Versorgungsstrukturen® sind mafRgeblich fir eine Beziehungsentwicklung zwischen den

Familien und versorgenden Gesundheitsberuflern, bedeutend. Abhangig von der Kontinuitét
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der versorgenden Personen und deren Erreichbarkeit wurden diese im Sinne des ,Doing
Family‘, welches Familie als ,multilokales Netzwerk® betrachtet, in die Familie
aufgenommen.

Zusammenfassend wird deutlich, dass ein Verstandnis von Familie im Sinne von ,Doing
Family“ eine notwenige Perspektive fir die Betrachtung von Familien mit implantierten
Kindern darstellt. In diesem Zuge stellt das Family Management Framework einem passenden
Rahmen zur Betrachtung dieser Familien dar, welche eine reflektive Haltung von
Gesundheitsberuflern gegentber der Komplexitat familidarer Wirklichkeiten bei einer

Cochlea-Implantation unterstiitzen kann.

7 Implikationen ftr die Pflegepraxis und Forschung

Schlussendlich I&sst sich festhalten, dass die Ergebnisse einen ersten Einblick vermitteln, wie
Familien mit einem Cochlea-implantierten Kind ihren Alltag in der Phase der Rehabilitation
gestalten. Mit weiteren Studien, die eine groRere und heterogenere Untersuchungsgruppe
umschliel3en, konnte die Alltagsgestaltung vertieft exploriert werden. Fiir ein umfassenderes
Bild sollten Familien, bei denen diese Phase mdglicherweise schwieriger verlief, untersucht
werden. Vor diesem Hintergrund ware eine umfangreichere Rekrutierung, welche nicht, wie
in dieser Studie zu groBem Teil Uber soziale Netzwerke und klinikgebundene Selektion
erfolgte, zu empfehlen. Darliber hinaus wére der Einbezug von kontrastierenden Fallen, wie
beispielsweise Familienkonstellationen von alleinerziehenden Elternteilen, einzubeziehen.

Angesichts der Perspektive ,Doing Family* ist es unabdingbar fur die Praxis, aber auch die
Forschung, das Konstrukt der Familiengestaltung in den Fokus von Unterstitzung und
Therapie zu setzen. Die Ergebnisse zeigen deutlich, dass Familie in ihrer Konfiguration nicht
nur auf einer familieninternen Sichtweise bedeutend ist. Durch familienentspringende
Leistungen wie Personlichkeitsentwicklung, Bildung, Sozialisation stellt Familie einen
bedeutenden Teil des gesellschaftlichen Miteinanders und erbringt damit beachtliche
Leistungen fur Cochlea-implantierten Kinder und deren Anerkennung in der Gesellschaft.
Innerhalb der Phase der ,gesellschaftlichen Normalisierung® nimmt das Konstrukt Familie
eine bedeutende Funktion fur Gesellschaft und den sozialen Wandel ein. Eine
familienorientierte  Perspektive  eroffnet damit die  Grundlage um  konkrete
UnterstutzungsmaBnahmen zu bedenken und zu konstruieren, welche neben der

Rehabilitation des Kindes auch eine gelingende Familialitat unterstitzt.
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Das Modell der ,Family Health Nurse® und auch familienorientierte Interventionen wie die
,Family Group Conference* wéren empfehlenswerte Mdoglichkeiten um Familien mit
Cochlea-implantierten Kindern angemessen und individuell zu unterstiitzen. Zusétzlich ist
auch der in dieser Studie deutlich gewordene Mangel an tibergreifendem Wissen in Bezug auf
das Phanomen Gehdrlosigkeit bei unterstitzenden Gesundheitsberuflern aufzugreifen. Zu
empfehlen waren zusétzliche, themenspezifische Lern-, bzw. Aufbaumodule.

Zudem wurde innerhalb dieser Erhebung deutlich, dass die Phase der Rehabilitation nicht
losgeldst von den vorherigen Prozessen des Entscheidungsprozesses und der Implantation an
sich zu betrachten ist. Dementsprechend ist eine friihzeitige, von Beginn der Diagnose an,

kontinuierliche Unterstiitzung zu empfehlen.

Limitation

Die Studie ist limitiert durch eine vergleichsweise kleine Untersuchungsgruppe von 7
Familien, wobei die Anzahl der teilnehmenden Familienmitglieder in Folge schwieriger
Terminierung nicht immer komplett war. Personen, welche, unabhdngig von einem
bestehenden Verwandtschaftsverhéltnisses, familienzugehérig sind, waren in dieser Studie
mit nur einer Freundin, kaum vertreten. Es kann daher nicht ausgeschlossen werden, dass

weitere Bezugspersonen zusétzliche Themen eingebracht hatten.
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iiber die Studie . Alltagsgestaliung bei einem Cochlea- implantierten Kind in der
{Re)habilitationsphase — eine familienorientierte Perspekiive®

Sehr geehrte Damen und Herren,

im Fahmen meiner Masterarbeit im Fachbereich Pflegewissenschaft an der Universitdt Wien
fiilwe ich eine wissenschaftliche Frhebung iiber die Alltagsgestaliung von Familien bei einem
Cochlea- implantierten Kind durch, {iber die ich Sie nachfolgend geme mformieren michte.

Was ist Zweck dieser Studie?

In Osterreich werden immer mehr Kinder mit einem Cochlea- Implantat versorgt. Im Vergleich
zu anderen Landem. wird in Osterreich keine stationire und einheitliche Vorgehensweise einer
Fehabilitation fiir diese Kinder angeboten. Somit findet die Nachsorge primir im ambulanten.
fanulidren Bereich statt. Unabdingbar fiir ein erfolgreiches Horen ist daber die famulidire
Unterstitzuing. Um  in  diesem Bereich zukiinftig eine bestmégliche Unterstiitzung
gewihrleisten zu kénnen. bedarf es an Wissen fiber den familidren Umgang mit dieser Situation.

Durch diese Studie soll einen Einblick in die familifre Alltagsgestaltung von Fanulien mit
einem Cochlea- implantierten Kind geben Diese Situationserhellung soll zukdinftiz eine
familiengerechte Unterstiitzung durch Gesundheitsbemufler unterstiitzen.

‘Was bedeutet eine Teilnahme an dieser Studie konkret?

Um einen Einblick in die Alltagsgestaltung zu erhalten, wiirde ich geme ein Gespriich bzw,
Interview mut Familien mit einem Cochlea - implanfierten Kind fiihren. Fanulie besteht dabei
aus allen Personmen die sich zu der Fanulie zugehorg filhlen — eine aktive Rolle im
Zusammenhang mit dem implantierten Kind emnehmen.
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Erfahmingsgemil davert ein Interview ungefihr eine Stunde, Grenzen nach oben oder unten
sind dabei nicht vorgesehen Das Interview kann an einem Ort der Wahl stattfinden, gerne auch
im eigenen Zuhause der UntersuchungsteilnehmerInnen.

Wiahrend des Imterviews lduft ein Auvfhabmegerdt. Mit der Erlaubnis der
UntersuchungsteilnehmerInnen wird das Interview aufgezeichnet, anschliefend wértlich
abgetippt und ausgewertet. Diese Daten werden vertraulich behandelt Dabei werden alle
personenbezogenen Daten dh jene Daten anhand derer die Identitit preisgegeben werden
konnte anonymisiert, sodass sie fiir andere Personen nicht mehr nachvollziehbar sind.

Die Teilnahme an der Untersuchung erfolgt freiwillic und ohne jeglichen Zwang durch die
Forscherin oder durch andere Personen. Durch die Teilnahme am Interview und der
Weiterbearbeitung der Daten entstehen den teilnehmenden Personen keine finanziellen Eosten
noch Forderung.

Die Zusage zur Teilnahme an der Studie kann jederzeit widermufen, die abgetippten Gespriche
geldscht oder das Inferview ohne Angabe von Griinden abgebrochen werden. Dadurch entsteht
zu keinem Zeitpunkt irgendein Nachteil Alle Daten werden vertraulich behandelt. Das gilt auch
fiir etwaige Verdffentlichingen Dhe Aufreichmngen und die abgetippten Gespriche werden
an einem sicheren Ort verwahrt und gespeichert, sodass Dritte keinen Zugniff darauf haben. Die
erhobenen Informationen werden in anonymisierter Form ausschlieflich fiir wissenschaftliche
Zwecke weiterverwendet.

Ich wiirde mich selr freuven, wenn S5ie an der Studie feilnehmen und ihre wertvollen
Erfahmingen einbringen mdéchten. Wenn Sie persénlich Interesse haben teilzunehmen oder
wenn 5Sie Fragen im Zusammenhang mit der Studie haben dann kontaktieren Sie mich gerne
iiber die unten angegebene Telefonnummer oder Mailadresse.

Herzliche Griibe,

Tulia Hauprich

Julia Hauprich, Dipl. Pflegepidagogin
T 067644908091
B4 julia hauprich@univie ac at
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Zusammenfassung

Ausgangslage: Das Cochlea-Implantat wird mittlerweile international als Methode der Wahl
zur Behandlung von Kindern mit einer Gehorlosigkeit eingesetzt. Die daran anschlielende
Rehabilitation ist dabei ausschlaggebend fiir einen Therapieerfolg. In Osterreich erfolgt die
Rehabilitation bundeslandspezifisch ausschlie3lich ambulant. Damit kommt der Familie, als
primérem Austragungsort, eine zentrale Rolle innerhalb der Rehabilitation zu.
Fragestellung/Ziel: Unter der Fragestellung: ,,Wie gestalten Familien ihren Alltag mit einem
Cochlea-implantierten Kind in der Phase der Rehabilitation?” bestand das Ziel in der
Darstellung der familidren Integration der Rehabilitation eines implantierten Kindes in ihren
Alltag.

Methodik: Es wurde sieben leitfadengestiitzte qualitative Familieninterviews, in Anlehnung
an das Family Management Style Framework (FMSF) (Knafl, Deatrick, & Havill, 2012), mit
Familien mit einem Cochlea-implantierten Kind in unterschiedlichen Bundesléandern in
Osterreich durchgefiihrt. Die jeweilige Familienzugehérigkeit wurde dabei in Anlehnung an
die Ecomap durch die Schlusselperson bestimmt. Insgesamt wurden 26 Personen interviewt.
Die Auswertung der Daten erfolgte in Anlehnung an die Analysetechnik des ,offenen
Kodierens* der Grounded Theorie (Strauss & Corbin, 2006).

Ergebnisse: Die Analyse des Datenmaterials zeigt einen phasenweisen Verlauf der
Alltagsgestaltung bei einem Cochlea-implantierten Kind auf. Familien durchlaufen drei
Phasen, in denen Sie den Alltag der Familie immer vor dem Hintergrund eines variierenden
Normalitatsverstandnisses gestalten.

Die erste Phase, die ,konventionelle familidre Normalisierung‘, kennzeichnet eine angestrebte
Adaptation des familidren Alltags an das gesellschaftlich vorherrschende Verstdndnis von
Normalitat, in dessen Sichtweise Horschadigungen als Abweichung angesehen werden.
Dementsprechend zielen alltdgliche Handlungsstrategien auf das Erreichen dieser Norm ab
und dominieren dabei die familidre Alltagsgestaltung.

Zunehmend generieren Familien eine eigene Sichtweise von Normalitat und sehen in der
zweiten Phase, der ,unkonventionellen familiare Normalisierung®, die Situation des Kindes
nicht mehr als Abweichung von der Norm an. Im Zuge dessen kommt es unter anderem zu

Varietdten von Familienzugehdrigkeiten und Wertvorstellungen. Im Unterschied zur ersten
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Phase adaptiert hier die Familie die Umwelt an ihre Situation und erzeugt ein neues
Normalitatsverstandnis.

In der dritten Phase, der ,gesellschaftlichen Normalisierung®, sind Familienmitglieder bestrebt
das neu geschaffene Verstandnis von Normalitidt in die Gesellschaft zu tragen und das
vorherrschende Bild zu modifizieren. Unter der Perspektive ,,es ist wie eine Brille zu tragen*

wird das Phanomen in den gesellschaftlichen Diskurs gebracht.

Schlussfolgerungen und  Empfehlungen: Mit der Schaffung eines neuen
Normalitatsverstandnisses, nimmt die Therapiefokussierung im familidren Alltag ab.
Abhangig von den jeweiligen Versorgungsstrukturen finden sich innerhalb dieser Phasen
ebenfalls die in dem FMSF beschriebenen unterschiedlichen familiren Gestaltungsstile bei
Kindern mit einer chronischen Erkrankung. Je nach Unterstiitzung von Seiten der
Versorgungsstrukturen durchlaufen Familien die erste Phase schneller oder langsamer. Mit
dem Ubergang in die zweite Phase zeigt sich zudem ein Wechsel in den positiven
Familiengestaltungsstil den ,Thriving Family Management Style‘ des FMSF.

Schlussfolgernd bedarf es einer frihzeitigen familienorientierten Unterstiitzung der Familien.
Konzepte wie beispielsweise die ,Family Health Nurse* konnten im Rahmen einer
kontinuierlichen Betreuung, Familien in ihrer Normalisierung unterstiitzen und zu einem

gelungenem Gestaltungsstil beitragen.
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Abstract

Background: Internationally the Cochlear-Implant (Cl) is the method of choice for treating
children with deafness. Subsequent rehabilitation is the determining factor for therapeutic
success. In Austria this rehabilitation occurs specific to each federal state and exclusively
ambulant. Therefore the family, as primary therapy environment, plays a central role in

regards to rehabilitation.

Aim: The aim of posing the question: “how do families structure their daily routine with a
cochlear-implanted child in the rehabilitation phase?” was to illustrate the integration of

rehabilitation of an implanted child into familiar everyday life.

Methods: Seven qualitative interviews, following guidelines borrowed from the Family
Management Style Framework (FMSF) (Knafl et al., 2012), were conducted with families
with cochlear-implanted children in different federal states in Austria. The respective family
affiliation was defined by the key person borrowing from the Ecomap and interviews were
conducted with 26 participants. The evaluation of data was performed borrowing from the
analytical technique of “‘open coding’ of the Grounded Theory (Strauss & Corbin, 2006).

Results: The analysis of the data collected shows a phased progression of structuring daily
routine in cochlear-implanted children. Families go through three phases, where they organize
familiar everyday life according to the varying understanding of normality.

The first phase, the ‘conventional familiar normalization’, is characterized by a desire to adapt
the familiar daily routine to the socially predominant understanding of normality, wherein
hearing impairment is considered as a deviation. Consequently every day action strategies are
employed to reach this norm and dominate the familiar structure of day-to-day life.

Families progressively generate their own perception of normality and don’t view the child’s
situation as deviating from normality in the second phase, the ‘unconventional familiar
normalization’. As a result a spectrum of varieties of family membership and social values are
generated. In contrast to the first phase the family is adapting the environment to their
situation and establishes a new understanding of normality.

In the third phase, the ‘social normalization’, family members strife to carry their newly
generated understanding of normality into society and to modify the prevalent view. Under
the perspective “you wear it like a pair of glasses” the phenomenon is brought into the social

discourse.
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Conclusion: Whit the creation of a new understanding of normality the focus on the therapy
decreases in familiar everyday life. Depending on the care structures, the different familial
management styles in children with chronic diseases described in FMSF are also found in
these three phases. According to the support provided by the care structures families pass
through the first phase quicker or slower. With the transition into the second phase, a shift
into the positive family management style the “Thriving Family Management Style’ of the
FMSF, is apparent. Concluding, a family oriented support of the families is required as early
as possible. Concepts like for example the ‘Family Health Nurse’ could support families in

the normalization in the course of continued care and contribute to a successful style.
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