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Wissenschaftlicher Beirat

Neue Mitglieder fur den Zeitraum 2013 bis 2016

Die Deutsche Cochlear Implant Gesellschaft e.V. und die Re-
daktion Schnecke/schnecke-online begriifden die neuen Mitglieder
des Beirates sehr herzlich. Wir freuen uns, dank der Fachkom-
petenz der Beiratsmitglieder den Fragen, Sorgen und Wiin-
schen der Betroffenen sowie aus der Selbsthilfe und den Fach-
bereichen heraus weiterhin gerecht werden zu konnen.

Deutsche Cochlear Implant Gesellschaft e.V., Redaktion Schnecke/schnecke-online

Diese Frage wird in den einzelnen Statements beantwortet:

Deutsche Cochlear Implant
Gesellschaft e.V.

Schnecke @

.

| schnecke-online.de

Leben mit Cochlear Implant & Hiorgerit

Wie bewerten Sie die Einflusse der CI-Selbsthilfe auf das Arzt-,Therapeuten-, Audiologen-Patientenverhdltnis und

wie lasst sich die Zusammenarbeit vertiefen?

Mentor der DCIG e.V.

Prof. Dr. Dr. h.c. Roland Laszig, 1982-83 Arzt

fur Hals-Nasen-Ohrenkrankheiten, Oberarzt am
Marienkrankenhaus Hamburg und Dissertation,
1984-1993 Assistenzarzt, Oberarzt der HNO-Klinik
der MHH, 01.1993 Ruf auf den Lehrstuhl fiir HNO der
Universitat Freiburg, 01.1993 Grindung des Implant-
Centrums Freiburg, 04.1993 Geschaftsfuhrender
Direktor der Universitats-HNO-Klinik Freiburg, seit
2003 Prasidiumsmitglied der Deutschen Gesellschaft fuir HNO-Heilkunde,
Kopf- und Hals-Chirurgie , 2010-2011 DGHNO KHC-Prasident, seit 2012
DGHNO KHC-Generalsekretar, seit 07.2012 Mentor der Deutschen Cochlear
Implant Gesellschaft e.V.

Peter Bleymaier, 55 Jahre, verheiratet, zwei SOh-
ne; ehemals technischer Angestellter im Flugzeug-
bau; ich bin hor- und sehbehindert und trage zwei
HdO-Horgerate; seit funf Jahren bin ich fir den
bayerischen Blinden- und Sehbehinderten Bund
e.V. als ehrenamtlicher Referent fuir die Belange
hor- und sehbehinderter und taubblinder Men-
schen zustandig.

Petra Blochius, seit dem 9. Lebensmonat Horgera-
tetragerin, mit 20 Jahren ertaubt, seit 1999 CI-Trage-
rin, seit 2008 beidseitig; verheiratet, zwei Kinder,

i wohnhaft in Modautal/Odenwald; Regelschule,
Oberinspektorin im Landesschulamt Hessen, Stu-
dium: Bachelor of Arts (Erziehungswissenschaft),
Audiotherapeutin (DSB) seit 2001, 1. Vorsitzende
des HOornixe.V.;

Prof. Dr. Dipl. Inform. Andreas Biichner, Jahrgang
1967, studierte Med. Informatik, Universitat Hildes-
heim; kurze Tatigkeit in der Med. Bildsignalanalyse,
seit Ende 1995 Wissenschaftlicher Mitarbeiter der
Audiologie in der MHH-HNO-Klinik, zunehmend
Forschung zum CI; seit 2003 Wissenschaftlicher Lei-
ter des DHZ Hannover/MHH, Prozessoptimierung,
09.2012 Professur ,Auditorische Implantate”;

Die seit1987 bestehende DCIG e.V. ist aus meiner Sicht die wich-
tigste Selbsthilfeorganisation fur CI-Trager und die, die es wer-
den wollen. Sie sammelt die Meinungen, Ansichten, Wiinsche
und Probleme der Betroffenen, um sie mit den Spezialisten der
Therapie zu diskutieren. Wichtig ist auch, die Beteiligten aus
Politik und den Sozialversicherungsverbanden an diversen Ent-
scheidungsprozessen zu beteiligen. Durch die DCIG werden die
Bedirfnisse der Betroffenen der Offentlichkeit bekannt und be-
wusst gemacht - ,Lobbyarbeit”im besten Sinne! Alle Cl-Trager
finden in der DCIG eine starke Gemeinschaft, die ihre berech-
tigten Interessen zu vertreten versteht. Ebenso sind die Spezia-
listen nicht zuletzt durch den Wissenschaftlichen Beirat fest in
die Arbeit eingebunden. Die DCIG ist damit die Plattform zum
Austausch, um die Herausforderungen der Zukunft zu meistern.

Meines Erachtens liegt die grofSte Starke bei den Selbsthilfe-
gedanken darin, dass Betroffene auf gleicher Augenhohe ihre
Erfahrungen austauschen kénnen!

Die Cl-Selbsthilfe gibt CI-Tragern auf vielfaltige Weise Selbst-
bewusstsein und -vertrauen, sodass sie Arzten, Therapeuten
und Audiologen auf Augenh&he begegnen konnen. Uber

die Selbsthilfe lernen Betroffene, fur die eigenen Bedurfnis-
se einzustehen und somit die Qualitat der Cl-Versorgung
nachhaltig zu verbessern. Bei der Inklusionsdiskussion gibt
es Moglichkeiten, sich aktiv fur Barrierefreiheit einzusetzen.
Dazu brauchen wir die DCIG und die Schnecke.

Die Cl-Selbsthilfe tragt unmittelbar dazu bei, dass Patienten
heute vorinformiertin die Klinik kommen und ihre Anspru-
che kommunizieren. Die Aktiven der Selbsthilfe sollten
weiterhin personlich und ihren eigenen Horerfahrungen
entsprechend vor allem bei HNO-Arzten und Horgerateakus-
tikern Aufklarungsarbeit zum Cochlea-Implant leisten.
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Wissenschaftlicher Beirat

Weitere neue Mitglieder fur den Zeitraum 2013 bis 2016

Dr. Thorsten Burger, Psychologe an der Sektion Eine zentrale Bedeutung der Cl-Selbsthilfe liegt in ihrem
Cochlear Implant der Universititsklinik Freiburg Beitrag, Patienten in ihren fachlichen, sozialen und psychi-
und Schulpsychologe an der Schule fiir Horgescha- schen Kompetenzen zu starken. Uber gemeinsam aus-
digte in Stegen. Neben seiner therapeutischen, getragene oder gegenseitig besuchte Veranstaltungen kann
beratenden und diagnostischen Arbeit ist er die Zusammenarbeit von Cl-Selbsthilfe und Arzten sowie

wissenschaftlich tatig und Autor zahlreicher Verof- Fachtherapeuten noch weiter vertieft werden.
fentlichungen;

Margit Gamberoni, geboren 1048, 35 Jahre lang Cl-Selbsthilfe ist ein Bindeglied: Sie spurt BedUrfnisse der
Grundschullehrerin, vorgezogener Ruhestand; mit Betroffenen auf und formuliert sie, durch Beratung starkt

50 Jahren erste Horgerate, mit 60 Jahren beid- siedie Bereitschaft von Patienten fir medizinische Mafnah-
seitig CI-Tragerin; Leiterin der Selbsthilfegruppe men. Intensiver Informationsaustausch fordert vertrauens-
OhrRing, Bamberg; 3. Vorsitzende im Bayerischen volle Zusammenarbeit.

Cochlea Implantat Verband, Einsatzschwerpunkte:

Offentlichkeitsarbeit, Einzelberatung;

Prof. Dr. Ulrich Hase, (1955), seit dem 2. Lebensjahr Selbsthilfe bedeutet gute Zusammenarbeit untereinander,
hochgradig hérgeschadigt; Studium Jura, Erziehungs- gegenseitige Bestarkung im Engagement und vor allem
wissenschaften, Horgeschadigtenpadagogik; Aufbau gegenseitiges Verstandnis. Dies gilt gerade dann, wenn
Rehazentrum Rendsburg u. erste Fachschule fur Sozial- aufgrund unterschiedlicher Bedarfe Positionen auseinander-
padagogik fur gl. Menschen; seit1997 Landesbeauftrag- gehen kdnnen. Selbsthilfe bedeutet auch, Verantwortung zu

terfur Menschen mit Behinderung Schleswig-Holstein; libernehmen - fiir sich selbst, fiir andere Betroffene und fiir
seit1999 Vorsitzender der Deutschen Gesellschaft der

Horgeschadigten - Selbsthilfe und Fachverbande e.V;

Verbande.

Ute Jung, geb. am 2.7.1961, verheiratet, eine Toch- Aufhohem Niveau ist die Cl-Selbsthilfe seit Jahren im Arzt-,
ter; 2001 Ertaubung' Cl2001und 2003; Grund- u. herapeuten—, AudiOlogen—PatientenverhéItnis als gleichwer—
Hauptschullehrerin; 2003 Aufbaustudium Horge- tiger Partner und Informationsgeber. Sie informiert objektiv
schadigten-und Sehbehindertenpadagogik; 11.2005 und tragt in hohem Map zur Aufkldarung rund um das Thema
als Forderschullghrgrm wiederim Schuld.l.enst; §~e|t Horschadigung bei. Die CI-Selbsthilfe ist Impulsgeber, um die
08.2009 Schul.l.e!term der !.andesschule fur Gehar- Cl-Versorgung zu optimieren. Weiteres Vertiefen des inter-
lose/Schwerhorige Neuwied; 05.2003-4.2010 DCIC- R, . .

. . . . disziplinaren Austausches zwischen Fachleuten zu speziellen
Vizeprasidentin, 05.20081. V. Cogan-Selbsthilfe; .

Fragestellungen und den Vertretern der Cl-Selbsthilfe.

Dr. Volker Kratzsch, verheiratet, vier Kinder: Die Selbsthilfe tUbernimmt zentrale Aufgaben im Arzt-Patien-

Arzt fiir Innere Medizin, Rehabilitationswesen, tenverhaltnis: authentische und unabhangige Information
Physikalische Therapie; seit 1997 Chefarzt der Ab- aus erster Hand und Vertretung der Betroffenen; Impulse
teilung Horbehinderung, Schwindel und Tinnitus, und Feedback an die Medizin, welche Bedurfnisse im Vorder-
HELIOS Klinik Am Stiftsberg in Bad Grénenbach; grund stehen: je professioneller die Selbsthilfe aufgestellt ist,

desto mehr wird sie als Kommunikations-Partner auf Augen-
hohe von den verschiedenen Berufsgruppen wahrgenommen
und als unverzichtbarer Kompetenz-Partner geschatzt.

Die Cl-Selbsthilfe ist gerade fur die interdisziplinare Cl-Versor-

Prof. Dr. Joachim Miiller, verheiratet, 1Sohn, Arzt T ’ i i
gung ein wichtiges Bindeglied zwischen Betroffenen und den

fur HNO-Heilkunde, Schwerpunkte Otologie und

rekonstr. Mittelohrchirurgie; Leiter Schwerpunkt Fach-Institutionen. Cl Selbsthilfe sollte Selbst-Hilfe sein: Be-
Cls und Horprothetik ,Klinik fir HNO-Heilkunde troffene sollten als kompetente Ansprechpartner vor, wahrend
der LMU Minchen, GroRhadern und Innenstadt; er und nach der Cl-Versorgung fur Fragen zur Verfligung stehen.
isteiner der erfahrensten Cl-Chirurgen in Deutsch-  Dje Bedirfnisse der Betroffenen sollten an Fachleute vermit-

land; gilt mit seinem Lehrer Prof. Dr. Jan Helms als

e i telt werden, diese sollten tber Entwicklungen informieren
Pionier der bilateralen Cl-Versorgung;

und die Selbsthilfe bei der Offentlichkeitsarbeit unterstitzen.
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Prof. Dr. Dirk Miirbe studierte neben Medizin an
der Hochschule fur Musik Gesang; er leitet das Sach-
sische CICund die Abt. Phoniatrie/Audiologie der
HNO-Klinik des Uniklinikums Dresden; er unterrich-
tetan der Hochschule fir Musik Dresden und an der
Univ. Salzburg; Wissenschaftliche Schwerpunkte
sind die CI-Hor-und Sprachrehabilitation und der
professionellen Stimme;

Prof. Dr. Dr. h. c. Peter K. Plinkert, seit 2004
geschaftsf. Dir. der HNO-Klinik der Uniklinik Hei-
delberg; 2000-2004 Dir. der Univ-HNO-Klinik der
Unikliniken des Saarlandes; er studierte Humanme-
dizin in Gottingen, wechselte nach Wiirzburg und
Tlbingen und war dort maRgeblich an der Entwick-
lung des ersten weltweit vollstandig implantierba-
ren Horsystems TICA beteiligt;

Dr. Barbara Streicher, Studium der Sonderpada-
gogik, Schwerpunkt ,Horen und Kommunikation®;
Referendariat an einer Schule fur Schwerhorige;
Lehrerin fur Sonderpadagogik, Zusatzausbildung
JAuditory Verbal Therapist” in Canada und USA;
2009-2011 Promotion; 2005 bis heute wissensch.
Mitarbeiterin Uniklinik Koln; 2003-2005 Aufbau
des CIK, 2002-2003 Rheinische Forderschule;

Prof. Dr. Markus Suckfiill, geb. 7.10.1963 in Phoenix,
USA; verheiratet, zwei Tochter, 10.1983-04.1990 Stu-
dium Humanmedizin, 4.1990-10.1991 Med. Univ. L{-
beck, 9.1993 Arzt im Praktikum, 10.1997 Chirurg. Kli-
nik TU Minchen R.d.l., Wissenschaftl. Assistent
HNO-Klinik LMU Munchen, HNO-Facharzt, 1.1999
Oberarzt, 8.2007 Leit. OA, 7.2010 Chefarzt Kranken-
haus Martha-Maria, Akad. Lehrkrankenhaus LMU;

Prof. Dr. Jiirgen Tchorz studierte Physik in Olden-
burg und Galway. Nach seiner Promotion in Olden-
burg wechselte er2000 in die Horgerateindustrie.
Seit 2005 ist er Professor an der Fachhochschule
Lubeck und betreut dort den Bachelor-Studiengang
Horakustik.

Dr. Margrit Vasseur, 1959-1961 Studium Human-
medizin in Budapest und 1961-1964 Berlin-Charité,
1964 Heirat, Geburt des Sohnes; 1970 HNO-Fach-
arzt,1973-1975 Tatigkeit in Staatspraxis (legale DDR-
Ausreise) 11.1975 Tatigkeit Virchow-Klinikum Berlin;
Beginn gutachterlicher Tatigkeit, ab1977 in Freiburg
furdie gesetzl. Krankenkassen, 1979 Promotion,
1986 Sozialmedizin; leitende MDK-Funktionen;

Bettina Voss, da ich den Lehrerberuf nicht
ergreifen wollte, beendete ich mein Sonderschul-
padagogikstudium und machte eine Ausbildung
zur Neuro-Otologischen-Assistentin. Seit 1997
arbeite ich als Audiologin im BCIC am Institut fur
Horgeschadigte in Straubing. Ich absolvierte zwei
Fernstudienlehrgange in Elektrotechnik und in
Elektronik.

Die ClI-Selbsthilfe stellt bei der CI-Versorgung eine wesentliche
Stutze dar. Vor der OP erganzt sie die professionelle Beratung
durch die Erfahrungen der CI-Trager, Patienten schopfen da-
raus Vertrauen. Fur die Cl-Rehabilitation sind die dank der
Selbsthilfe erlebbaren Reflexionen der Rehainhalte von Bedeu-
tung, weil der Rat aus eigenem Erleben kommt. Die Zusam-
menarbeit von Cl-Selbsthilfe und Cl-Zentrum sollte fir alle Stu-
fen des Versorgungsweges gemeinsam strukturiert werden.

Der Einfluss von Cl-Selbsthilfegruppen auf das Patientenver-
haltnis wirkt sich positiv auf die Cl-Versorgungsqualitat aus.
CI-SHGs stdrken das Selbstbewusstsein der Patienten, die eine
optimale Versorgung einfordern und damit aktiv zur Verbes-
serung der Versorgung beitragen. Die Zusammenarbeit kann
durch kontinuierlichen Austausch und gemeinsame Veran-
staltungen weiter vertieft werden. Denn wer kennt die Note
und Winsche am besten, wenn nicht der Cl-Trager selbst?

Die Cl-Selbsthilfe beobachtet die Entwicklungen in der
Cl-Versorgung aus der Sicht von Betroffenen. Dies fuhrte zu
einem Netzwerk von Cl-Selbsthilfegruppen (strukturell). Die
Betroffenen formulieren ihre Bedurfnisse wahrend der Reha-
bilitation und im Nachsorgeprozess gegenuiber Fachleuten.
Die Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfe und Fachleuten
kann im Rahmen von Fachtagungen zu speziellen Themen
(Einsatz von Zubehor, interkultureller Austausch) stattfinden.

Im Krankenhaus Martha-Maria legen wir Wert auf eine per-
sonliche Betreuung in einem tberschaubaren Krankenhaus.
Die Selbsthilfe ist fur uns ein wichtiges Mittel, die Beratung,
Behandlung und Betreuung der Patienten zu verbessern. Ins-
besondere der Austausch von Erfahrungen und Erlebtem ist
wichtig fur unsere horgeschadigten Patienten. Dr. Wolter,
Cl-Trdgerin, gewahrleistet eine enge Verzahnung zwischen
Klinik und CI-Selbsthilfe und wird dies weiter vertiefen.

In Cl-Selbsthilfegruppen konnen Schwerharige, die sich mit
dem Gedanken einer Implantation auseinandersetzen, Ent-
scheidungshilfen bekommen. Eine breite Informationsbasis
erleichtert den Umgang mit Arzten und Therapeuten, und
die Zusammenarbeit kann durch regelmaRige Teilnahme
an Treffen der Gruppen auch in den Kliniken selbst gestarkt
werden.

Cl-Selbsthilfegruppen halte ich fur unverzichtbar, auch fur die
Bezugspersonen betroffener Kinder, die sich tber Erfolge und
Uber Probleme austauschen kdnnen. Wenngleich eine Anbin-
dungan ein Cl-Zentrum von Vorteil fur eine SHG sein kann,
um immer tber neueste Entwicklungen informiert zu sein,

so wird es durch den Kontakt der Betroffenen untereinander
moglich, Empfindungen und Erfahrungen auszutauschen, die
nur sie selbst erleben und zu verarbeiten in der Lage sind.

Selbsthilfeguppen sollten sinnvollerweise vor der Operation
bereits in die Beratung miteinbezogen werden. Nieder-
gelassene HNO-Arzte mussten friihzeitig entsprechende
Informationen an die Betroffenen weitergeben, die haufig
bereits einen langen Leidensweg hinter sich haben.
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