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Vorwort

2003 wurde ich mit einer linksseitigen Lippen-Kiefer-Gaumenspalte geboren. Dies ist eine ange-
borene Fehlbildung, welche mit einem Verhdltnis von 1:500 zu den haufigsten angeborenen
Fehlbildungen beim Menschen gehort.

Aufgrund vielen Zahnarztbesuchen, Operationen und Spitaluntersuchungen ist die Spalte seit 17
Jahren ein zentrales Thema in meinem Leben. Ich hatte grosses Glick, dass ich immer Familie
und Freunde an meiner Seite hatte, welche mich bei diesen Untersuchungen und Korrekturen
unterstiitzten. In der Schule hatte ich auch keine grésseren Probleme und wurde nicht als anders
oder komisch angesehen. Abgesehen von ein paar bléden Spriichen oder Namen, stérte mich
die Spalte nicht. Ich hatte auch keine Probleme mit dem Sprechen, was haufig bei Kindern mit
einer Spalte eine grosse Problematik ist.

Doch als ich in den Jugendjahren war, beschaftigte mich die Spalte immer mehr. Vor allem mit
meinem Aussehen hatte ich Probleme. Ich hatte das Gefiihl, dass ich nicht wirklich mich selbst
sein konnte, da ich nicht selbstbewusst vor neue Menschen treten konnte, wie ich das eigentlich
gerne wollte. Aus meinen Gedanken Uber mich selbst, ich wiirde komisch aussehen, schloss ich,
dass dies auch alle anderen Menschen lber mich dachten.

Da ich selbst Betroffen bin, war ich sehr motiviert, mehr (iber diese Fehlbildung und den Umgang
damit zu erfahren. Ich wollte herausfinden, ob es anderen Betroffenen ebenfalls so geht wie mir,
wie sie damit umgehen und wo die Unterschiede liegen. Daher schrieb ich meine Maturaarbeit

zu diesem Thema.
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Ein grosser Dank geht an alle Betroffene, welche an meiner Umfrage teilgenommen haben und
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Bruder Samuel Achermann und meinen Eltern Anna und Franz Achermann mdchte ich danke

sagen, fur das Durchlesen und Korrigieren meiner Arbeit.
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Abstract

Das Ziel der vorliegenden Maturaarbeit war es, herauszufinden, wie die Lippen-Kiefer-Gaumen-
spalte die Betroffenen beeinflusst und was Kinder und Jugendliche benétigen, um mit ihrer Lip-
pen-Kiefer-Gaumenspalte umzugehen. Durch die Umfrage mit 92 Betroffenen, welche ebenfalls
mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte zur Welt kamen, konnte ich dies herausfinden. Ich verglich
die verschiedenen Antworten und Ansichten der Jugendlichen mit denen der Erwachsenen Per-
sonen, wodurch gewisse Unterschiede ersichtlich wurden. Bei einigen Antworten unterschied ich
die Geschlechter um etwaige Unterschiede zu Tage treten zu lassen. Weiter durfte ich auch
verschiedene Interviews mit Logopaden, Psychologen und beriihmten Personen, welche selbst
Betroffene sind oder Kinder mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte haben, durchfiihren. Entge-
gen der Annahme verschiedener Arzte und Spitéler ist die psychologische Hilfe auch bei Personen
mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte viel wichtiger als es von gewissen Arzten und Psychologen
angenommen oder eingeschatzt wird. Letztendlich kam ich auf die Schlussfolgerung, dass eine
Selbsthilfegruppe etwas sehr wichtiges und wertvolles ist. Viele der befragten Personen sind der
Meinung, dass eine solche Gruppe flir Personen mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte in der
Schweiz fehlt. Dadurch kam ich im Verlauf dieser Arbeit auf die Idee, als Produkt meiner Arbeit,
die erste Selbsthilfegruppe flir Personen mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte in der Schweiz zu

grunden.
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1  Einleitung

Lippen-Kiefer-Gaumenspalten, ab hier mit LKG abgekiirzt, gehéren zusammen mit Herz- und
Nierenfehlern zu den haufigsten angeborenen Fehlbildungen, doch trotzdem ist dieser Begriff
wenigen Leuten bekannt. Wenn ich friiher jemandem gesagt habe, dass ich mit einer LKG gebo-
ren wurde und diese Person keine Betroffenen im Umfeld gehabt hat, wurde ich oftmals mit
fragenden Blicken angesehen. Um dieses Thema mehr bekannt zu machen, entschied ich mich

dazu, meine Maturaarbeit darliber zu schreiben.

Medizinisch wird in der Schweiz den Betroffenen und deren Eltern sehr gut geholfen, doch psy-
chologische Behandlung ist genauso wichtig. Ich mdchte herausfinden, was in diesem Bereich in
der Schweiz gemacht wird und ich mdchte mit der Umfrage der Selbstbetroffenen auch untersu-

chen, wie wichtig es ist, friih dariiber zu sprechen.

Obwohl pro Jahr durchschnittlich 100-120 Kinder in der Schweiz mit einer LKG zur Welt kommen,
ist das Thema marginalisiert. In der Offentlichkeit wird nur wenig dariiber gesprochen, sodass
viele Menschen keine Ahnung davon haben. Daher sehe ich diese Arbeit auch als eine Chance,

dieses Thema mehr zu verbreiten und bekannter zu machen.

Mit dieser Maturaarbeit mdchte ich ebenfalls herausfinden, wie verschiedene Betroffene mit einer
LKG umgehen und wie sie diese verarbeiten bzw. verarbeitet haben. Ich werde auch untersu-
chen, ob eine LKG einen Einfluss auf das Selbstbewusstsein hat und ob dies liberhaupt klar
festgestellt werden kann. Weiterhin mdchte ich untersuchen, inwiefern schon bei Kleinkindern
gesteuert werden kann, wie selbstbewusst sie spater sein werden. So soll diese Arbeit auch einen

Hinweis auf das Bedurfnis psychologischer Hilfe im bereits friihen Alter geben.

«Viele haben das Gefiihl, dass es sich nur um eine Operation handelt und
danach ist alles fertig und gut. Doch es ist etwas, was durch die Behandlung

der Ohren, Z&hne und dem Sprechen bis zu 20 Jahren gehen kann.»

Interview Sarina Arnold: 29.04.2021. 27:53.40.
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1.1 Leitfragen

Um einen roten Faden durch meine Maturaarbeit zu haben, stellte ich vier Leitfragen auf. Diese
sollten im Laufe der Arbeit beantwortet werden konnen.

Die Leitfragen eins und zwei bilden die Grundlagen und das theoretische Fundament, denn sehr

viele Menschen wissen nicht genau, was eine Lippen-Kiefer-Gaumenspalte ist.

- Was ist eine Lippen-Kiefer-Gaumenspalte?
- Wie wird eine LKG heute medizinisch behandelt?
- Wie beeinflusst die Lippen-Kiefer-Gaumenspalte die Betroffenen?

- Was bendtigen Kinder und Jugendliche, um mit ihrer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte umzugehen?

1.2 Vorgehen

Im ersten Teil geht es um allgemeine Informationen beziiglich der Lippen-Kiefer-Gaumenspalte,
um in das Thema einzuflihren und um die erste Leitfrage zu beantworten, da viele Menschen
nicht wissen was das genau ist. Danach werde ich liber die medizinische Behandlung von Kindern
mit einer LKG schreiben und anschliessend, wie es bei Jugendlichen ist. Aus der Theorie erstellte
ich eine Umfrage flr Selbstbetroffene, woraus ich viele Erkenntnisse und Verknlpfungen zur
Theorie feststellen konnte. Ich flihrte verschiedene Vergleiche durch, um die letzten beiden Leit-
fragen beantworten und Schliisse ziehen zu kénnen. Durch Interviews, welche ich mit ganz un-
terschiedlichen Menschen, welche mit einer LKG konfrontiert worden sind, durchfiihren durfte,

konnte ich auch meine Erkenntnisse erweitern.

Abschliessend kann noch eine pragnante und kurze Zusammenfassung der Resultate gelesen
werden und im Schlusswort ist meine Schilderung der personlichen Erfahrungen mit der Arbeit,
sowie Erfolgs- und Misserfolgserlebnisse wahrend der Arbeit zu lesen. Als letztes gibt es noch
genauere Informationen zu meinem Produkt und wie es dazu kam. Nach dem Literaturverzeichnis

wird dem Anhang alle Fragen und Auswertungen meiner Umfrage zu entnehmen sein.
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1.3 Motivation

Da ich selbst von einer einseitigen Lippen-Kiefer-Gaumenspalte betroffen bin und sie mich sehr
beschaftigt, habe ich diese Arbeit als Anlass genommen um herauszufinden, wie es anderen
Betroffenen damit geht. Es gibt jedes Jahr mindestens eine arztliche Kontrolle, in der die medi-
zinischen Probleme wie zum Beispiel die Zahnstellung, das Sprechen, das Atmen oder das Horen
thematisiert werden. Dies sind wichtige Aspekte, welche von Fachleuten behandelt werden ms-
sen, doch es wird nicht dartiber gesprochen, wie diese Fehlbildung psychisch verarbeitet wird

und wie die einzelnen Betroffenen mit ihrer LKG umgehen.

Ein wichtiger Ausgangspunkt fir diese Arbeit war auch, dass ich persdnlich das Gefiihl habe,
dass ich ohne LKG selbstbewusster ware. Also wollte ich mit dieser Arbeit auch sehen, wie viele
andere Betroffene sich unsicher und nicht selbstbewusst fiihlen und was dagegen helfen konnte.

1.4 Bemerkungen

Der besseren Lesbarkeit halber werde ich die mannliche Form verwenden, Frauen sind mitge-
meint. Wenn zwischen Frauen und Mannern unterschieden wird, dann werde ich selbstverstand-
lich die beiden Geschlechter nennen. Manchmal verwende ich auch nur das Wort «Spalte», an-
stelle von LKG.

1.5 Abgrenzung

Die Thematik LKG ist sehr gross und es gibt sehr viele verschiedene Bereiche dazu. Ich kon-
zentrierte mich in meiner Arbeit vor allem auf die Sicht des Selbstbetroffenen. Wenn ich mit
Logopéden oder Arzten Interviews filhrte, stellte ich gezielt Fragen zu den Betroffenen und zum
Beispiel nicht zu den Eltern der Betroffenen. Ich machte eine Abgrenzung bei den Eltern. Ich
thematisierte folglich nicht, wie sie vorbereitet oder behandelt werden. Ich konzentrierte mich

vor allem darauf, was eine LKG genau ist und wie die Betroffenen damit umgehen.

Eine weitere Abgrenzung ist zudem die genaue Erlduterung gewisser medizinischer Aspekte. Z.B.
was bei den Ohren, beim Schlucken oder den Zahnen das Problem ist. Ich fihre deshalb mit
einem allgemeinen Theorieteil in das entsprechende Thema ein, um die Grundkenntnisse zu

vermitteln.

Ich werde auch nicht auf weitere Fehlbildungen oder Behinderungen, welche haufig mit der LKG

verbunden sind, eingehen.
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2  Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

In diesem Kapitel geht es um die theoretischen Grundlagen der LKG. Dabei werden vor allem
historische und medizinische Faktoren angesprochen. Im Hauptteil wird dann Uber die psycholo-
gischen Folgen geschrieben.

2.1 Aligemein

Es ist nicht nur eine Spalte bei der Geburt, welche genaht werden kann und danach ist alles
normal und gut. Eine LKG bringt viele Folgen mit sich, sowohl medizinische wie auch psycholo-
gische. So haben viele Kinder mit einer Spalte Mihe mit dem Atmen, Horen, Sprechen oder
haben Probleme mit ihrem Aussehen und Selbstbewusstsein. Es stehen ihnen jahrelange Be-

handlungen, wie auch viele Operationen bevor.

2.2 Begriffserklarung

Eine Spaltbildung ist eine haufig auftretende Fehlbildung, welche auch als Kontinuitatsunterbre-
chung von Hart- und Weichgeweben bezeichnet wird. Die Spaltbildung ist im Bereich des Ge-
sichtes und es gibt viele verschiedene Formen und Auspragungen. So kann die Spalte an Lippe
und/oder Kiefer und/oder Gaumen entstehen. Je nachdem tragt die Spalte eine andere Bezeich-
nung. So wird unter LKG eine Lippen-Kiefer-Gaumenspalte verstanden. Dies bedeutet, dass so-
wohl die Lippe, der Kiefer wie auch der Gaumen offen sind.!

2.3 Name
Bis Anfang des 20. Jahrhunderts wurden Fehlbildungen an Oberlippe, Oberkiefer, Hart- und

Weichgaumen in griechischen Bezeichnungen angegeben: Cheiloschisis fiir Lijppenspalte’, Gna-
thoschisis fir die Oberkieferspalte’, Uranoschisis ist die Bedeutung fiir Gaumenspalte' und
Staphyloschisis bedeutet Spa/t des weichen Gaumens®.

Haufig wurde auch in der Umgangssprache die Bezeichnung «Hasenscharte» fiir eine Lippen-
spalte und «Wolfsrachen> fiir eine Lippen- und Gaumenspalte® benutzt, doch diese werden heute

in der Literatur nicht mehr verwendet, da sie die Betroffenen diskriminieren und wissenschaftlich

1 https://www.uniklinikum-saarland.de/de/einrichtungen/kliniken_institute/zmk/kieferorthopaedie/infos_zur_behand-
lung/lkgs_informationen/was_ist_eine_lkgs/. 03.04.2021.

2 https://www.wortbedeutung.info/Cheiloschisis/. 10.04.2021.

3 https://de.langenscheidt.com/fremdwoerterbuch/gnathoschisis. 10.04.2021.

4 https://www.dwds.de/wb/Uranoschisis. 10.04.2021.

> https://www.dictionary.com/browse/staphyloschisis. 10.04.2021.

6 Honigmann: 1998. S.21.
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nicht exakt sind.” Doch in der Umgangssprache wird das Wort weiterhin verwendet und vielen
Menschen ist das Wort LKG kein Begriff, hingegen «Hasenscharte» schon. Die genaue Herkunft
dieser Bezeichnung ist nicht bekannt, doch es wird vermutet, dass der Begriff aufgetaucht ist,
weil Hasen im Gesicht eine Y-formige Spalte von der Oberlippe zu den Nasenléchern haben.
Bekannt ist hingegen, dass der Name «Wolfsrachen» von dem weit getffneten und «abgrund-
tiefen» Rachen des Wolfes kommt.2 Ein Mythos war, dass eine Begegnung zwischen einer

Schwangeren und einem Wolf zu einer Fehlbildung des Kindes fiihre.’

Die heutigen Bezeichnungen gehen auf eine systematische Unterteilung der Fehlbildung entspre-

chend ihrer embryologischen Entwicklung zuriick.°

2.4 Entstehung

Bereits wahrend der 5. bis 8. Schwangerschaftswoche, also in dem Zeitraum, in dem normaler-
weise die verschiedenen Gesichtswiilste des Embryos zusammenwachsen und miteinander ver-
schmelzen, wachst eine Stelle bei manchen Embryos nicht zusammen und diese kommen mit
einer LKG zur Welt. Kommt es zu einer Stérung wahrend des Verschmelzungsprozesses, dann
entsteht eine Spaltung der Lippe und/oder des Kiefers. Spater kann es auch eine Spaltung des
harten/weichen Gaumens geben. Betroffene kdnnten alle Bereiche offen haben, doch manchmal
ist nur die Lippe oder nur der Gaumen gespalten. In der Zeit davor oder danach verlauft die
Entwicklung der LKG-Embryonen ganz normal und ungestort.!! Bei der Geburt hat das Kind keine
offene Wunde, denn die beiden Lippen- oder Gaumenhalften werden von Haut und Schleimhaut
bedeckt. Das Kind hat auch nach der Geburt keine Schmerzen aufgrund der Spalte.

2.5 Ursachen

Die genauen Entstehungsursachen der LKG-Fehlbildung sind bis heute noch nicht vollstédndig
erforscht.!? Doch generell wird davon ausgegangen, dass sowohl exogene, aus der Umwelt auf
den Organismus einwirkende Faktoren, wie auch endogene Faktoren, welche ausschliesslich

durch Erbfaktoren entstehen, beteiligt sein konnen. Doch meistens ist es eine Kombination der

7 Howaldt, Schmelzeisen: 2002. S.243.

8 Neumann: 2000. S.9.

9 Neumann: 2000. S.9.

10 Howaldt, Schmelzeisen: 2002. S.243.

1 https://www.unispital-basel.ch/fileadmin/unispitalbaselch/Departemente/ DKWN/Kiefer_Gesichtschirurgie/1_Er
scheinungsformen.pdf. 17.05.2021.

12 Neumann: 2000. S.10.
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beiden, was multifaktorielle Genese genannt wird.'* Als Exogene Faktoren sind z.B. Medika-

mente, Vitamin A, sowie Nikotin, Alkohol, Stress und weitere Faktoren gemeint.!*

2.6 Spaltformen

Die Spaltbildungen lassen sich in drei Gruppen einteilen. Es kommt darauf an, welche Teile be-
troffen sind. So wird zwischen Lippen-/Kieferspalte, Weich-/Hartgaumenspalte und komplette
Lippen-Kiefer-Gaumenspalte unterschieden. Die Spalte kann sowohl komplett oder inkomplett
getrennt sein, was bedeutet, dass die Lippe oder der Gaumen nur teilweise zusammengewachsen
ist. Am Gaumen kann es auch vorkommen, dass es von aussen kaum sichtbar ist, aber der
Knochen oder die Muskeln unter der Schleimhaut nicht zusammengewachsen sind. So kann es
auch sein, dass die linke oder die rechte Seite unterschiedlich stark betroffen ist.®

2.6.1 Lippenspalte

Wenn der mittlere Nasenwulst und der Oberkieferwulst nicht oder nur unvollstandig miteinander
verschmelzen, kommt es zu einer Lippenspalte. Die Lippenspalte liegt seitlich in der Oberlippe
und unterhalb des Nasenloches. Eine Lippenspalte kann sowohl links, rechts oder auch beidseitig

vorkommen und es kann sich um eine vollstandige oder unvollsténdige Lippenspalte handeln.®

Mittlere
Nasenwulst

Oberkieferwulst

Abbildung 2. Unvollsténdige Lippenspalte (Patient)

Abbildung 1: Unvollstdndige Lippenspalte
(schematische Darstellung)

13 Howaldt, Schmelzeisen: 2002. S.241.

14 Neumann: 2000. S.11.

15 https://www.unispital-basel.ch/ueber-uns/bereiche/chirurgie/kliniken-und-abteilungen/mund-kiefer-gesichtschirur
gie/patienten-besucher/lippen-kiefer-gaumenspalten/erscheinungsformen-deenfr/ ,03.03.2020.

16 Honigmann: 1998. S.15.
Beschriftungen der Bilder: Carmen Achermann.
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Vollsténdige
Lippenspalte

Abbildung 3. Vollsténdige Lippenspalte
(schematische Darstellung)

2.6.2 Lippen-Kieferspalte

Abbildung 4. Vollsténdige Lippenspalte (Patient)

Eine Kieferspalte entsteht durch eine Verschmelzungsstérung des Zwischenkiefers mit den Ober-

kieferwiilsten. Sie kénnen wie die Lippenspalten links-, rechts- oder doppelseitig vorkommen.

Der Auspragungsgrad kann ganz unterschiedlich sein und so von einer kleinen Einsenkung im

Kieferbogen bis zu einer doppelseitigen vollstandigen Kieferspalte reichen. Kieferspalten kdnnen

nur im Zusammenhang mit den entsprechenden Lippenspalten vorkommen. Daher kommt auch

der Name Lippen-Kieferspalte. Isolierte Kieferspalten, ohne Spaltfehlbildung der Lippe treten

nicht auf.!” Die Lippen- und die Lippen-Kieferspalten werden auch Spaltfehlbildungen des pri-

madren embryonalen Gaumens genannt. 18

Kieferspalte
— Oberkieferwulst

— Unterkieferwulst

Abbildung 5: Einseitige Lippenspalte
(schematische Darstellung)

17 Honigmann: 1998. S.15.
18 Honigmann: 1998. S.18.
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— Zwischenkiefer
| Beidseitige
Kieferspalte

Abbildung 6. Beidseitige Lijppenspalte

(schematische Darstellung)
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2.6.3 Gaumen-Segelspalte

Wenn keine Verschmelzung der Gaumenwiilste stattfindet, dann kommt es zu einer vollstandigen
Gaumen-Segelspalte. Je nachdem, wann der Prozess des Aufrichtens und Zusammenwachsens
der Gaumenwililste abgebrochen wurde, unterscheiden sich die Spalten in ihrer Breite und Kon-
figuration, also in ihrer Art der Gestaltung.’® So kann es auch da vollsténdige wie auch unvoll-
standige Gaumen-Segelspalten geben. Die geringste Auspragung einer unvollstandigen Segel-
spalte ist das gespaltene Zapfchen (Uvula).?® Einfachheitshalber wird diese Spalte auch einfach
Gaumenspalte, anstelle von Gaumen-Segelspalte genannt. Segel wird der hintere Teil des Gau-
mens genannt. Segel- und Gaumen-Segelspalten werden auch als Spaltfehibildungen des sekun-

daren embryonalen Gaumens bezeichnet.?!

Gaumen Nasenscheide-

wand

Segel

Uvula: Gaumenzapfchen
(gespalten)

Abbildung 7: Vollstandige Gaumen-Segelspalte (schematische Darstellung)

2.6.4 Lippen-Kiefer-Gaumen-Segelspalten

Die Spaltfehlbildungen des primdren und sekundaren embryonalen Gaumens kdnnen miteinan-
der kombiniert vorkommen und dann sprechen wir von Lippen-Kiefer-Gaumen-Segelspalten. Bei
diesen Spalten kommt es zu den gleichen Verdnderungen und Formen wie in den vorherigen
Abschnitten beschrieben wurde. Doch die Gaumenspalte, welche bei Gaumen-Segelspalten im-
mer doppelseitig ist, kann bei einer Lippen-Kiefer-Gaumen-Segelspalte auch einseitig vorkom-
men.?? Dr. Kuttenberger, Facharzt der Mund-, Kiefer- und Gesichtschirurgie, erklarte im Inter-
view??, dass der geldufigste und alltégliche Begriff LKG ist. Es gibt jedoch Arzte, die jeden be-
troffenen Teil in den Namen mit aufnehmen. Dies fihrt dann zum Namen LKGS, in dem der Segel

auch noch inbegriffen ist.

19 Honigmann: 1998. S.16.
20 Honigmann: 1998. S.16.
21 Honigmann: 1998. S.18.
22 Honigmann: 1998. S.18.
2 Interview Dr. Kuttenberger: 09.06.2021. 04:38.15.
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A Primarer
embryonaler
Gaumen

Sekundarer
embryonaler
Gaumen

Abbildung 8: Einseitige, vollstdndige LKG
(schematische Darstellung)

— Verkirzter Nasensteg

Zwischenkiefer

Abbildung 10: Beidseitige, vollstindige LKG Abbildung 11: Beidseitige, vollstdndige LKG (Patient)

(schematische Darstellung)

2.7 Vorkommen/Haufigkeit

Die Haufigkeit wie auch die medizinische Entwicklung ist sehr unterschiedlich auf den verschie-
denen Kontinenten. So liegt die Haufigkeit von einem Kind mit Spalte in Europa bei 1:500, wah-
rend das Verhaltnis in Japan 1:370 ist und somit eine héhere Anzahl von Kindern mit Spalte hat.
Hingegen ist in Afrika die Haufigkeit viel geringer, denn da habe es ein Verhaltnis von 1:2400
und in der schwarzen amerikanischen Bevolkerung sogar 1:3300 bis 1:4400.2* Nach Honigmann
ist der Grund fur diese Unterschiedlichkeit in den verschiedenen Bevdlkerungsgruppen der Erde,

auf unterschiedliche Erbanlagen zurlickzufiihren.?

Bei Fehlbildungen, welche Lippen und Kiefer oder Lippen, Kiefer und Gaumen betreffen, ist das
mannliche Geschlecht in einem Verhaltnis von ca. 3:2 vermehrt betroffen. Bei einer isolierten

Gaumenspalte sind hingegen Madchen im Verhaltnis 3:2 mehr betroffen.2¢

24 Honigmann: 1998. S.25.
2 Honigmann: 1998. S.25.
26 Howaldt, Schmelzeisen: 2002. S.242.
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2.8 Weitervererbung

Die Weitervererbung ist schwer bestimmbar und es kommt darauf an, ob ein Elternteil betroffen
ist oder nicht. So ist das Risiko bei Eltern ohne LKG und bereits einem betroffenen Kind etwa 4-
6% beim nachsten Kind. Wenn Eltern ohne LKG bereits zwei betroffene Kinder haben, betragt
das Risiko fiir das nachste Kind etwa 9%.2%” Bei einem betroffenen Elternteil betrégt das Risiko
fur das erste Kind etwa 3% und falls die Eltern bereits ein betroffenes Kind haben etwa 15-17%
fur das nachste Kind. Sind beide Elternteile betroffen, betragt das Risiko fiir das Kind mdéglicher-
weise Uber 35%.2% Das Wiederholungsrisiko ist bei einer Familie, bei der bereits ein Kind mit
einer entsprechenden Fehlbildung geboren wurde 10mal héher, gegentiber der Normalbevdlke-
rung.?® Das zeigt, dass es endogene Faktoren gibt, doch es ist noch nicht genau klar, wie dies
funktioniert und was die Ursache ist.

2.9 Geschichte

Dr. Kuttenberger hat im Interview?° gesagt, dass es bereits vor Christi Geburt Darstellungen (iber
Spalten gab. Das zeigt, dass es schon seit langer Zeit Betroffene gibt. Erst im 19./20. Jahrhundert
konnten die Patienten chirurgisch richtig behandelt werden, denn davor konnte weder eine 6rt-
liche Betaubung, noch eine Narkose gemacht werden. Dies liegt daran, dass die Medikamente
erst zu dieser Zeit erfunden wurden.3! Es gibt viele Lander, in denen der medizinische Standard
nicht so hoch ist wie z.B. in der Schweiz. Doch Betroffene, welche in solchen Landern wohnen,
kdnnen mit einem offenen Gaumen lernen zu trinken und Uberleben auch ohne operative Ein-

griffe.

2.10 Kosten

Da die LKG zu den Geburtsgebrechen gehért, werden alle Kosten wie zum Beispiel Zahnarzt,
Spitalaufenthalt, Operationen, etc. bis zum 20. Lebensjahr in der Schweiz von der Invalidenver-
sicherung (IV) tibernommen. In vielen anderen Lander sind die Eltern fir die Kosten verantwort-

lich.32 Die Logopadin Wyss-Oeri sagte im Interview33, dass es hierzulande von Kanton zu Kanton

27 https://de.wikipedia.org/wiki/Lippen-Kiefer-Gaumenspalte , 17.05.2021
28 https://de.wikipedia.org/wiki/Lippen-Kiefer-Gaumenspalte , 17.05.2021
29 Howaldt, Schmelzeisen: 2002. S.242.

30 Interview Dr. Kuttenberger: 09.06.2021. 9:39.62.

31 Interview Dr. Kuttenberger: 09.06.2021. 11:11.97.

32 Interview Dr. Kuttenberger: 09.06.2021. 12:40.93.

33 Interview Sibylle Wyss-Oeri: 27.05.2021. 03:57.22.
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unterschiedlich sei, wer die Kosten flir die Logopadie tibernehme. Haufig gibt es heute nur noch

Schullogopéden und keine Praxen, da dies zu weniger Kosten fiihrt.

2.11 Diagnose

Immer mehr Krankheiten werden durch die pranatale (vorgeburtliche) Diagnostik erkannt.>* Der
werdenden Mutter werden im Verlauf der Schwangerschaft drei Ultraschalluntersuchungen an-
geboten. So kdnnen durch bessere Apparaturen bereits zwischen der 18. und der 22. Schwan-
gerschaftswoche Spaltbildungen im dusseren Bereich erkannt werden. Wenn aufgrund des Ult-
raschallbefundes der Verdacht auf eine Spaltbildung besteht, ist noch nicht klar, ob es sich um
eine Lippen- oder eine Lippen-Kiefer-Spalte handelt und ob der Gaumen auch betroffen ist. Eben-
falls kann noch nicht festgestellt werden, ob die Spalte durchgehend oder unvollsténdig ist.3
Doch durchschnittlich werden nur 30% aller LKG Fehlbildungen beim Sdugling entdeckt. Isolierte

Gaumenspalten werden nur sehr selten entdeckt.®

34 Masaracchia: 2012. S.20.
35 Caspers: 2008. S.26.
36 Masaracchia: 2012. S. 20.
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3  LKG nach der Geburt

3.1 Maedizinische Probleme

3.1.1 Erndhrung

Fiir das Neugeborene kann die Nahrungsaufnahme je nach Auspragung der Spalte zu einem
langen und mihsamen Ereignis werden. Denn haufig ist das Saugen erschwert, da es keinen
Unterdruck in der Mundhéhle aufbauen kann und zudem die Nahrung in die Nasenhdhle ge-
langt.3” Da der Gaumen bei einem Neugeborenen mit einer LKG offen ist, kommt es zu Problemen
beim Schlucken. Eine Mahlzeit dauert unter Umstanden bis zu einigen Stunden und ist daher
eine grosse Belastung und Geduldsprobe fiir die Mutter.3® Damit das Neugeborene dennoch trin-
ken kann, wird eine Trinkplatte flir den Gaumen angefertigt. Neben der Trinkplatte gibt es noch

weitere Hilfsmittel.

3.1.2 Atmung

Die Nase erfiillt durch ihre Stellung am Anfang der Atemwege eine wichtige Schutzfunktion. Sie
kontrolliert und filtert die Einatmungsluft. So bleiben die Luftwege vor Reiz- und Giftstoffen be-
wahrt und Infektionskrankheiten werden vorgebeugt.*

Durch die LKG-Fehlbildung ist die Nasenatmung je nach Auspragung der Spalte aufgehoben.
Zudem kann auch die Nase ihre Schutzfunktion nicht mehr ausiiben. Beim unoperierten Saugling
streicht die Luft durch die Spalte in die weitrdumig miteinander verbundene Mund-Nasen-Héhle.*
Somit kdnnen die Nasenschleimhdute ihre Aufgabe nicht erflillen und so kann dies eine chroni-
sche Reizung des Nasen-Rachen-Raumes zur Folge haben. Daher haben Kinder mit einer LKG
haufig Mittelohrenentziindungen und Bronchitiden.*! Andererseits kénnen die Nasenrédume durch
die vorliegenden Kiefer- und Gaumendefekte oder auch durch eine Deformierung des Nasenein-
gangs verengt sein, sodass die Voraussetzung fiir die normale Luftstromfiihrung fehlt.*> Haufig
ist auch die Nasenscheidewand schrag, was zu einer fast kompletten Verschliessung der Luftzu-
gange in der Nase fiihrt. Daher atmen viele Betroffene nur durch den Mund, bis die Nase operativ
korrigiert wurde. Doch da bis dahin bereits viele Jahre immer nur durch den Mund geatmet wurde

37 Neumann: 2000. S.46.
38 Neumann: 2000. S.46.
39 Neumann: 2000. S.28.
40 Mihler: 1996. S.283.

41 Neumann: 2000. S.29.
42 Neumann: 2000. S.29.
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und sie sich nichts anders gewohnt waren, fallt ihnen die Umstellung, durch die Nase zu atmen,

schwer.

3.1.3 Sprechen

Die typischen Sprechauffélligkeiten der Kinder mit einer LKG werden mit dem Begriff der Gau-
menspaltensprache umschrieben. Bei Kindern mit einer totalen, ein- oder doppelseitiger LKG-
Fehlbildung zeigen sich deutliche Sprechauffalligkeiten. Diese sind aber von Kind zu Kind ver-
schieden ausgepragt, sodass keine generellen Schliisse von einer bestimmten Fehlbildung auf
die sprachlichen Folgeerscheinungen gezogen werden kdnnen.** Die Gaumenspaltensprache
wird in zwei Stérungsbereiche unterteilt. Die artikulatorischen Abweichungen werden als Palato-
lalie und die stimmliche Abweichung als Palatophonie bezeichnet. Die Sprechauffalligkeiten zei-
gen sich nicht nur in der Artikulation, sondern darunter werden auch andere Merkmale wie der
nasale Durchschlag, Schluckstérungen, Zungenruhefehllage und -funktion verstanden.** Bei Kin-
dern mit einer LKG liegt im Allgemeinen eine starke Beeintrachtigung der Artikulation vor. Diese
Lautfehlbildung ist hauptsachlich durch die Organschaden der Sprechwerkzeuge begriindet.*
Das Naseln ist ebenfalls ein haufig auftretendes Problem. Normalerweise wird der Luftdurchtritt
durch die Nase bei nichtnasalen Lauten von dem Segel verschlossen, indem es an die Rachen-
hinterwand angelegt wird. Da die Luft bei einem Kind mit einer LKG durch die Spalte hindurch
strdmt, klingt das Sprechen naselnd. Der vermehrte Luftdurchtritt durch die Nase wird als offenes

Naseln bezeichnet, im Gegensatz zum geschlossenen Naseln bei verstopfter Nase.*

3.1.4 Horen

Wenn das Horen normal funktioniert, treffen die Schallwellen durch den dusseren Gehérgang auf
das Trommelfell und versetzen dieses in Schwingung. Angrenzend zum Trommelfell hat es drei
Gehdorknéchelchen, durch welche die ankommenden mechanischen Erregungen auf die Schnecke
Ubertragen und weitergeleitet werden. Doch das Trommelfell und die Gehérkndchelchen kénnen
nur uneingeschrankt schwingen, wenn das Mittelohr ausreichend beliiftet ist.*” Bei einem Kind
mit LKG kann es dazu kommen, dass die Gehérknéchelchen nicht mehr frei schwingen und
dadurch die Schalllibertragung behindert wird. Daraus kann sich eine Schall-Leistungsschwerho-

rigkeit entwickeln, die sich bis zu einer Verminderung der Horleistung auswirken kann.*® Ein

43 Neumann: 2000. S.33.
44 Neumann: 2000. S.34.
4 Neumann: 2000. S.35.
46 Honigmann: 1998. S.36.
47 Neumann: 2000. S.29.
48 Neumann: 2000. S.30.
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weiteres Problem, welches haufig vorkommt ist, dass kein Druckausgleich hergestellt werden
kann. Ein Muskel vollfiihrt normalerweise die Hauptoffnungsarbeit der Tube. Beim fehlgebildeten
Gaumensegel kann der Offnerzug nicht wirken. Durch die LKG ist sowieso bereits eine schwé-
chere Ausbildung des Tubenknorpels und der Tubenmuskulatur vorhanden, was zu einem Tu-
benkollaps flihren kann. Als Grund der Tubenbeliiftungsstérung zeigt sich bei Untersuchungen,
dass sich der fehlende weiche Gaumen vor die Tubendéffnung legt und sie somit abdichtet. In
Folge kann kein Druckausgleich im Mittelohr stattfinden, sodass ein chronischer Unterdruck ent-
steht.*® Um dies zu verhindern werden haufig bei Babys, aber auch alteren Kindern mit einer LKG

Paukenrdhrchen ins Trommelfell operiert, sodass ein Druckausgleich méglich wird.

Mittelohr mit
Trommelfell

Rachenmandel

Gaumenmandel

Abbildung 12: Darstellung Ohr

49 Neumann: 2000. S.30.
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4  LKG medizinische Behandlung fir Kinder

In diesem Kapitel geht es vor allem um die Behandlungsmdglichkeiten flir Kinder. Es geht um

ihre ersten medizinischen Behandlungen und weitere Massnahmen bis zum Jugendalter.
4.1 Erste Lebensjahre

4.1.1 Erstversorgung

Als Erstversorgung werden die Massnahmen bezeichnet, welche kurz nach der Geburt erfolgen.
Meistens sind diese Behandlungen nicht operativ und sie ermdglichen dem Baby eine mdglichst
normale Funktion der von der Spalte betroffenen Kdrperbereiche. Zeitnah zur Geburt werden
Untersuchungen der inneren Organe, vor allem des Herzens und des Gehirns gemacht, damit
weitere Fehlbildungen ausgeschlossen werden kénnen.>® Wenn das Baby eine LKG hat, kommt
es zu Schwierigkeiten beim Trinken. Deshalb gehoért zur Erstbehandlung auch die Trennung von
Mund- und Nasenhohle, was mit Hilfe einer Mund-Nasen-Trennplatte erreicht wird. Diese wird in
den ersten Lebenstagen durch eine Abdrucknahme angefertigt. Durch diese Trinkplatte soll eine
Nasenatmung ermdglicht werden und gleichzeitig wird verhindert, dass sich die Zunge zwischen
die Spaltsegmente einlagert.>! Die Trinkplatte wird bis zum Verschluss des harten und weichen

Gaumens getragen.

Abbildung 14: Trinkplatte eingesetzt

Abbildung 13: Trinkplatte

50 Caspers: 2008. S.40-41.
51 Howaldt, Schmelzeisen: 2002. S.244.
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4.1.2 Erste Operationen

Zur Art der Lippenverschliessung gibt es verschiedene Methoden wie zum Beispiel die /ineare
Schnittfiihrung oder das Wellenschnittverfahren. Bei allen Verfahren zur Lippenplastik besteht
heute die Mdglichkeit, die typischen spaltbedingten Formatierungen der Nasenflligelknorpel zu
korrigieren.> Auch fiir den operativen Verschluss der Gaumenfehlbildung werden verschiedene
Verfahren angewendet. So gibt es zum einen den zweizeitigen Verschluss, bei dem im Alter von
etwa drei bis neun Monaten die Velumspalte und das dorsale Drittel der Hartgaumenspalte ver-
schlossen wird.>® Unter Velum wird der hintere Teil des Gaumens verstanden>* und das dorsale
Drittel/ wird durch den muskuldaren weichen Gaumen gebildet, dessen Gaumensegel die Grenze
zwischen der Mundhohle und dem Mundrachen darstellt.>> Spater, mit etwa zwei bis acht Jahren
wird die Restspalte im harten Gaumen mit Bildung des Nasenbodens verschlossen.*® Die andere
Methode ist der einzeitige Verschluss. Dieser wird auch Basler Konzept genannt, wobei die Ve-
lum- und Hartgaumenbildung mit beidseitiger Nasenbodenbildung in einem Eingriff kombiniert

werden. Dies erfolgt in der Regel im ersten Lebensjahr.>”

4.1.3 Sekundarbehandlung

Nachdem alle Fehlbildungsabschnitte verschlossen wurden, zeigt sich bei einem Teil der Kinder
ein offenes Naseln. Dazu kommt es, weil der Nasenrachenabschluss unvollstandig ist. So ent-
weicht beim Sprechen Luft durch die Nase und die Lautbildung wird durch einen nasalen Klang
beeintrachtigt. Sprachverbessernde Operationen haben das Ziel, den unvollsténdigen Nasenra-
chenabschluss zu korrigieren.*® Ein weiteres Problem, welches haufig auftreten kann ist der
oronasale Fistel.> Fisteln sind Restlocher, welche am Gaumen entstehen kénnen und dann wie-
der verschlossen werden missen. Weitere Sekundarbehandlungen sind die Korrektur einer spalt-

bedingten Nasendeformitat und eine Narbenkorrektur.®®

52 Howaldt, Schmelzeisen: 2002. S.247.

33 Howaldt, Schmelzeisen: 2002. S.249.

54 https://de.wiktionary.org/wiki/Velum#: ~:text=%5B1%5D%20Gaumen%2C%20Phone-
tik%2C,%5D%20und%20%5Bk%5D%20gebildet ,17.05.2021

35 https://viamedici.thieme.de/lernmodul/558237/subject/anato-
mie/kopf+und+hals/mundh%C3%B6hle+zunge+und+z%C3%A4hne/mundh%C3%B6hle+und+gau-
men#:~:text=Seine%20vorderen%20zwei%20Drittel%?20bestehen, zwi-
schen%20Mundh%C3%B6hle%20und%200ropharynx%?20darstellt ,17.05.2021

% Howaldt, Schmelzeisen: 2002. S.249.

57 Howaldt, Schmelzeisen: 2002. S.249.

8 Howaldt, Schmelzeisen: 2002. S.251.

%9 Howaldt, Schmelzeisen: 2002. S.252.

60 Howaldt, Schmelzeisen: 2002. S.244.
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Maturaarbeit Carmen Achermann

4.2 Vorschulalter

Das Schlucken ist eine Grundvoraussetzung fiir das menschliche Leben und kommt noch vor dem
Sprechen. Dadurch, dass Kinder mit einer Spalte nicht richtig schlucken kénnen, kann dies falsch
erlernt werden. Falsches Schlucken flihrt zu Zahnstellungsanomalien, Sprech-, Sprach- und
Stimmauffalligkeiten.®* Daher ist es wichtig, dass die Kinder mit einer Spalte bereits friih logopa-
dische Behandlung erhalten. Im Alter von 1-2 Jahren werden dem Kind einfachste Ubungen fiir
Lippen, Kiefer, Zunge und Gaumen gezeigt, um Muskelfehlfunktionen so frilh wie mdglich ent-
gegenzuwirken. Um den Fortschritt zu beobachten und Ubungen je nach Entwicklungsstand zu
erweitern, finden meist halbjahrliche logopadische Kontrolluntersuchungen statt. Die eigentliche
Sprachtherapie beginnt dann im 3. Lebensjahr.5? Das Behandlungsziel fiir Kinder mit einer Spalte
ist, dass sie beim Schuleintritt eine unauffallige Spontansprache beherrschen.®3

Vom Schuleintritt bis zum Erreichen des Erwachsenenalters mussen die Betroffenen einmal jahr-
lich zur Spaltsprechstunde. Dort werden sie vom Chefarzt kontrolliert und die nachsten Schritte

werden besprochen.

4.3 Logopadie
Es gibt unterschiedliche Ansatze der Logopadie wie auch viele Unterschiede zwischen den Logo-
paden und ihren Techniken. Da ich ein Interview mit der Logopadin Sibylle Wyss-Oeri fiihren

durfte, werde ich in diesem Teil vor allem ihre Ansatze und Vorgehensweisen erklaren.

Frau Wyss-Oeri erklarte®, dass zum Teil bereits Babys in die Logopadie kommen. Diese Babys
mit Spalte sollen auf die Operation vorbereitet werden, die Ublicherweise mit ca. 6 Monaten
stattfindet. Das Ziel ist es auch, dass sie nach der Operation so schnell wie mdglich wieder in die
Logopadie gehen, denn wichtige Aufgaben nach der langen Operation sind, dass die Muskeln
wieder in Ordnung kommen, die Babys wieder schlucken kdnnen und ihr Mund wieder schliessen
kdnnen, damit die Zunge in die richtige Lage kommt. In diesem jungen Alter wird in der Logo-
padie noch nicht die Aussprache gelernt, sondern die Kinder werden vor allem durch Massagen
an den Flssen und Handen begleitet. Denn es gibt eine Art Ketten im Menschen, welche kreuz

und quer durch den Koérper verlaufen und bis in die betroffenen Bereiche im Gesicht reichen.

61 Masaracchia: 2012. S.191.

62 Masaracchia: 2012. S.192.

63 Honigmann: 1998. S.73.

64 Interview Sibylle Wyss-Oeri: 27.05.2021. 10:24.09.

22



Maturaarbeit Carmen Achermann

Viele Kinder kommen aufgrund von Erndhrungsproblematiken, weil sie nicht Schlucken kénnen

bereits im friihen Alter in die Logopadie.®®

Die Praxis von Sibylle Wyss-Oeri behandelt Betroffene nicht wie von mir erwartet vor allem durch
Sprache, sondern sie folgt einer 4-Saulen-Methode®®. Die erste Saule ist das Beobachten des
Patienten (wer ist diese Person?). Die zweite Saule ist die Abklarung der Beeintrachtigung (Wie
stark ist das Naseln? Gibt es Artikulationsproblematiken?). Die dritte Saule ist Kommunikation,
dass mit allen Beteiligten klar und verstandlich kommuniziert wird, sowohl gegentber dem Kind,
den Eltern wie auch den Arzten. S&ule Vier ist manuelle Arbeit. Das bedeutet, dass sie sehr viel
mit dem Korper arbeitet, wie zum Beispiel Massagen. Diese vier Saulen bilden die Grundlage
ihrer logopadischen Behandlung. Erst danach beginnt die «klassische» Logopadie mit Lippen-,

Zungen- oder Artikulationstibungen.

Gemass Wyss-Oeri®’ liegt die durchschnittliche Behandlungsdauer eines Patienten, zwischen 2
und 5 Jahren. Gemeinsam mit den Beteiligten wird entschieden, wann die Behandlung beendet
werden kann, weil sie nicht mehr nétig ist. Dies geschieht Ublicherweise, wenn 80% der ange-
strebten Ziele erreicht sind.

4.4 Heutige Fortschritte beziiglich der LKG Behandlung

Christa Herzog, Ernahrungsfachfrau fir Kinder mit einer LKG, arbeitete viele Jahre mit Babys mit
LKG und ihren Eltern zusammen. Von ihr wollte ich im Interview wissen, was die gréssten und
wichtigsten medizinischen Fortschritte der letzten Jahre waren. Ihre Antwort war®, dass die
Operationen friher stattfinden wirden. Vor allem die Methode, dass zuerst der Gaumen ver-
schlossen wird und erst im zweiten Schritt die Lippe, bringt ihrer Meinung nach viele Vorteile.
Restlocher entstehen dadurch viel seltener und folglich entstehen weniger Narbenbildungen im

Gewebe. Sprachlich profitieren die Kinder davon ebenfalls.

Ein weiterer Fortschritt sei, dass Eltern und Kinder von der interdisziplindren Sprechstunde der
Fachrichtungen Chirurgie, Logopadie, Kieferorthopadie und weiteren Bereichen profitieren. Un-
mittelbar nach der gemeinsamen Sprechstunde werden miteinander abgestimmte Entscheide der
nachsten geplanten Massnahmen jedes einzelnen Kindes besprochen.

65 Interview Sibylle Wyss-Oeri: 27.05.2021. 13:51.21.
66 Interview Sibylle Wyss-Oeri: 27.05.2021. 25:21.59.
67 Interview Sibylle Wyss-Oeri: 27.05.2021. 33:20.50.
% Interview Sibylle Wyss-Oeri: 27.05.2021. S.1 (schriftlich).
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5 Hauptteil

5.1 Einleitung

Aus meiner Theorie entstanden, habe ich mehrere Hypothesen aufgestellt, welche ich in diesem

Kapitel analysieren und belegen werde.

Hypothese 1: Jugendliche haben mehr Miihe mit der Selbstakzeptanz als Erwachsene.
Hypothese 2: Frauen haben mehr Miihe mit der Selbstakzeptanz als Manner.
Hypothese 3: Die Jugendzeit ist die schwierigste Zeit.

Hypothese 4: Professionelle Hilfe ware wichtig.

Hypothese 5: Manner sind selbstbewusster als Frauen.

Hypothese 6: Die LKG wirkt sich auf das Selbstbewusstsein aus.

Hypothese 7: Der Austausch mit anderen ist wichtig.

Als ich die Umfrage fiir die Selbstbetroffenen erstellt habe, wollte ich vor allem herausfinden, ob
andere gleich flhlen wie ich, beziehungsweise wo es Unterschiede gibt. Ich wollte zudem her-
ausfinden, ob die LKG einen Einfluss auf das Selbstbewusstsein hat, ob dies Giberhaupt beein-
flusst werden kann und wie sich das zwischen den Altersgruppen und den Geschlechtern unter-

scheidet.

Ich habe absichtlich nur wenige Fragen zum Ankreuzen gemacht. Bei den meisten Fragen wurden
Textantworten verlangt, damit die Antworten wirklich frei und nicht durch mich beeinflusst sind.
So konnte ich sehr gut feststellen, wo es Gemeinsamkeiten und Unterschiede gibt. Insgesamt
habe ich 26 Fragen gestellt. Damit die Arbeit nicht zu lange und unibersichtlich wird, habe ich
einzelne davon ausgewahlt, welche meine Leitfragen beantworteten und spannende Ergebnisse

ergaben. Alle Fragen und Auswertungen meiner Umfrage sind im Anhang zu entnehmen.

Meine Umfrage haben deutlich mehr weibliche Personen ausgefillt, obwohl gemass Statistiken
mehr mannliche Personen von einer LKG betroffen sind. Dieses Verhaltnis wird auch in der Lo-
gopadie beobachtet. Die Logopadin Sibylle Wyss-Oeri bestétigt®®, dass im Alter zwischen 18 und
20 Jahren deutlich mehr Frauen als Manner in die Logopadie kommen. Bei den Kindern hingegen

69 Interview Sibylle Wyss-Oeri: 27.05.2021. 35:34.54.
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sind es deutlich mehr Jungen. Dies kénnte daran liegen, dass bei Jungen in der Pubertat keine
Lust mehr vorhanden ist und Frauen da vermutlich noch mehr motiviert sind. Der Grund dafir

wird anhand der untenstehenden Diagramme zu entnehmen sein.
5.2 Umfrage

5.2.1 Spaltformen

Spaltform weiblich Spaltform mannlich
(62 Antworten) (30 Antworten)

B LKG einseitig B LKG beidseitig B LKG einseitig B LKG beidseitig
B Gaumenspalte Lippenspalte einseitig B Gaumenspalte Lippenspalte einseitig
H Lippen-Kieferspalte  ® Lippenkerbe H Lippen-Kieferspalte  ® Lippenkerbe
H Andere H Andere
Abbildung 15: Kreisdiagramm Spaltform (weiblich) Abbildung 16: Kreisdiagramm Spaltform (mdannlich)

Wie im Theorieteil zu lesen ist, gibt es viele verschiede Spaltformen. Bei der Umfrage kamen
viele dieser Formen vor, doch am haufigsten war die LKG einseitig, sowie auch die LKG beidseitig.
Bei den Frauen haben mit 53% mehr als die Halfte aller Betroffenen eine einseitige Spalte, bei
den Mannern hingegen haben mit 48% weniger als die Halfte, eine einseitige LKG.

Diskussion

Diese Statistik zeigt, dass es sehr unterschiedliche Spaltformen gibt, welche sich auch bei den
Geschlechtern unterschiedet. Doch daher ist es nicht reprasentativ, denn es kann nicht genau
gesagt werden, dass eine bestimmte Spaltform nur bei den Mannern oder nur bei den Frauen
vorkommt. In der Literatur steht, dass Manner mit einem Verhaltnis von 3:2 haufiger von einer

LKG betroffen sind. Dadurch, dass es 62 Antworten von Frauen und mit 30 Antworten deutlich
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weniger Antworten von Mannern gab, zeigt dies, dass sich mehr Frauen als Manner mit dem

Thema auseinandersetzten, obwohl es mehr Manner geben wiirde, welche eine LKG haben.

5.2.2 Die grosste Miihe

Grosste Miihe Jugendliche

Grosste Miihe Erwachsen

Operationen [ Infekte W8
Operationen
Kontaktaufbau
—_ Kontaktaufbau
Aussehen [ Essen/Trinken 1l
Weiss ich nicht [N Mobbing
Verurteilung Mitmenschen [ KFO/Zihne
Verurteilung Mitmenschen
Essen/Trinken [ G—_—__—————— Aussehen .
Mobbing G Weiss ich nicht
KFO/Zahne  IEG—GE— Selbstbewusst N
A h Anderes EEG—_——
ussprache _ Selbst-/akzeptanz _
Selbst-/akzeptanz |G Aussprache G
0 2 4 6 8 0 5 10 15 20
Abbildung 17: Balkendiagramm Grésste Miihe (Jugendliche) Abbildung 18: Balkendiagramm Grosste Miihe (Erwachsen)
Grosste Miuhe Frauen Grosste Miithe Manner
Anderes IS Anderes EG_——
OP Weiss nicht I ——
Essen . Atmen
Akzeptanz von anderen S Starkung Selbstbewusstsein  IEEG—_G—_—
Hénseleien s Partnersuche GGG
weiss ich nicht I Zahnspange N
Zihne ——— Selbst-/ Akzeptanz  EEG_G—E—
Selbstbewusstsein  EEG—G—_G_GG— Essen/ Trinken N
Selbstakzeptanz  IEEGGEEEEE—— Hanseleien ——
Aussprache G —— Aussprache EEEEEE——
0 5 10 15 0 1 2 3 4 5 6

Abbildung 19: Balkendiagramm Grosste Mihe (weiblich)

Abbildung 20: Balkendiagramm Grésste Miihe (ménnlich)

25% aller befragten Jugendlichen haben am meisten Miihe mit ihrer Selbstakzeptanz oder dass

sie sich von anderen Menschen nicht akzeptiert fiihlen. Als zweitgrdsste Sorge wurde mit 20%

ihre Aussprache genannt.
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Bei den Erwachsenen ist es umgekehrt. 26% der Erwachsenen haben die Aussprache als das
empfunden, was ihnen am meisten Miihe machte oder immer noch macht. An zweiter Stelle, mit
23% ist wiederum die Selbstakzeptanz. An dritter Stelle sind bei den Erwachsenen ganz unter-

schiedliche Sachen wie zum Beispiel Partner kennenlernen oder psychische Verarbeitung.

Die Geschlechter wurden ebenfalls noch unterschieden. Bei beiden ist die Aussprache das meist-
genannte, doch bei den Frauen ist an gleicher Stelle die Selbstakzeptanz. Hingegen bei den
Mannern ist diese erst an vierter Stelle. Die zwei ersten Punkte bei den Frauen haben einen

grossen Abstand zum dritten, wobei dies bei den Mannern mehr ausgeglichen ist.
Diskussion

Dass die Aussprache ein grosses Thema ist, zeigt obenstehendes Diagramm deutlich. Die Aus-
sprache ist sowohl bei den Jugendlichen, bei den Erwachsenen wie auch bei der Trennung der
Geschlechter sehr haufig genannt worden. Schwierigkeiten bei der Aussprache kdnnten noch
dadurch verstarkt werden, dass sich Kinder aufgrund ihres Aussehens, nicht getrauen zu spre-
chen. Ein Grund dafiir, dass die Erwachsenen rlickblickend die Aussprache als grdsste Miihe
nennen, kénnte sein, dass sie es gelernt haben, sich selbst zu akzeptieren und mit der Spalte
umzugehen. Doch die Aussprache konnte friiher weniger behandelt werden und daher leiden sie
bis heute noch darunter, wahrend bei den Jugendlichen die Selbstakzeptanz an erster Stelle
steht. Sie haben vermutlich noch mehr Miihe sich selbst zu akzeptieren und mit der LKG umzu-
gehen, da sie noch in der Pubertat sind, in der dies sowieso ein grosses Thema ist. Es muss nicht
unbedingt bedeuten, dass ein geringes Selbstwertgefiihl ausschliesslich von der LKG kommt,
denn wie bereits erwahnt ist es in den Jugendjahren Ublich Selbstzweifel zu haben. Dennoch
kann mit dieser Auswertung meine erste Hypothese, dass Jugendliche mit ihrer Selbstakzeptanz

mehr Mihe haben als Erwachsene, belegt werden.

Bei der Trennung der Geschlechter kann deutlich gesehen werden, dass die Frauen mehr Miihe
mit der Selbstakzeptanz haben als die Madnner. Bei ihnen wurde die Selbstakzeptanz und das
Selbstbewusstsein ziemlich oft genannt, wobei dies bei den Mannern eher weniger vorkam. Da
kann auch eine Verknlipfung dazu gezogen werden, dass die Frauen langer in die Logopadie
gehen. Sie legen mehr Wert auf ihr Aussehen und Auftreten, haben daher mehr Miihe damit und
sind langer motiviert um in die Logopadie zu gehen um z.B. ihre Aussprache zu verbessern. Somit
kann auch meine zweite Hypothese, dass Frauen mehr Miihe mit der Selbstakzeptanz haben als
Manner, belegt werden.
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5.2.3 Schlechte Erinnerungen

Schlechte Erinnerungen Schlechte Erinnerungen
Jugendliche Erwachsene

Kein Selbstbewusstsein

Selten Kein Selbstbewusstsein

Aussprache Lehrer

Andere
Ausgrenzung Schule
Keine Keine

_—
-
—
—
—
—
Schule -
Mobbing/Hénseleien Mobbing/Héanseleien

0 5 10 15 20

o
(]
=
o
[y
(€]
N
o

25

Abbildung 21: Balkendiagramm Schlechte Erinnerungen (Jugendliche)  Abbildung 22: Balkendiagramm Schlechte Erinnerungen (Erwachsene)

Bei diesem Diagramm ist deutlich zu erkennen, dass Mobbing und Hanseleien mit Abstand die
schlechtesten Erinnerungen von Betroffenen hervorrufen, die sie im Zusammenhang mit der
Spalte haben. Sowohl bei den Jugendlichen wie auch bei den Erwachsenen ist dies der Fall.
Jugendliche nannten als zweitschlechteste Erinnerung die Schule, in der sich die meisten zum
Zeitpunkt der Befragung noch befanden. Im Gegensatz dazu hat ein Grossteil der Erwachsenen

nebst Mobbing nur selten schlechte Erfahrungen gemacht.
Diskussion

Ein klarer gemeinsamer Nenner bei den Jugendlichen wie auch bei den Erwachsenen sind

schlechte Erinnerungen aufgrund von Mobbing und Hanseleien.

In der Schule ist dies oft ein grosses Thema. Nattirlich nicht nur bei Kindern mit einer Spalte,
sondern auch viele andere werden aus verschiedenen Griinden gemobbt. Doch meine Umfrage
macht deutlich, dass Kinder mit einer LKG in der Schule ebenfalls ausgelacht werden oder eine
andere Art Mobbing erfahren. In der heutigen Zeit kann eine Spalte, welche ungefahr mit sechs
Monaten operiert wird, fast unsichtbar gemacht werden. Umso spater ein Kind operiert wird,
umso mehr Probleme bringt dies mit sich. Nicht nur Probleme mit den Zahnen oder Ohren, son-
dern auch psychische Probleme, welche flir lange Zeit gar nicht zum Vorschein kommen. Es
Uberrascht nicht, dass bei den Jugendlichen Mobbing/Hanseleien und die Schule mit Abstand am
meisten erwdhnt wurden. Da Kinder mit einer LKG in der Schule oft der Gefahr ausgesetzt sind
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auf unterschiedliche Art ausgegrenzt zu werden, kann dies einen starken Einfluss auf ihr Selbst-
bewusstsein haben. Daher sollte diesem Problembereich besondere Aufmerksamkeit geschenkt

werden.

5.2.4 Schlimmste Zeit

Schlimmste Zeit Jugendliche Schlimmste Zeit Erwachsene

Weitervererbung

Keine .
Zahnspange [ LehKreZii: -
Kindheit [ Anderes
Krankenhaus/Ops [ Krankenhaus/Ops  G—_p_——
Pubertit/Jungend  EGEG—G——— qnanet —
Schulzeit  [EGG—EE— Pubertit/Jungend I

0 2 4 6 8 10 12 14

o

5 10 15 20 25 30 35

Abbildung 23: Balkendiagramm Schlimmste Zeit (Jugendliche) Abbildung 24: Balkendiagramm Schlimmste Zeit (Erwachsene)

Bei den Jugendlichen sind 12 Betroffene der Meinung, dass die Schulzeit die schlimmste Zeit ist
bzw. war. Fast als gleich schlimm wurde mit 11 Stimmen die Pubertat/Jugend empfunden. Die
Erwachsenen hingegen bezeichnen riickblickend die Pubertat und die Jugendzeit als ihre
schlimmste Zeit.

Diskussion

Die Jugendzeit ist nicht fir alle Menschen eine einfache Zeit. Flir manche Personen ist sie einfa-
cher und fiir andere schwerer. In dieser Zeit zweifeln Jugendliche oft an sich selbst. Um heraus-
zufinden, ob die LKG diese Zeit noch erschwert oder ob sie keinen Unterschied bewirkt, stellte
ich diese Frage. Da bei dem letzten Diagramm klar zu erkennen war, dass das Mobbing und die
Hanseleien mit Abstand die schlechtesten Erinnerungen sind, ist nicht Gberraschend, dass bei
dieser Frage die Schulzeit und Pubertdt/Jugend mit Abstand als schlimmste Zeit erwahnt wurde.
Da ist ganz klar eine Verbindung zu sehen, denn am haufigsten wird Mobbing und Hanseleien in
der Schule und in den Jugendjahren durchlebt. Wenn jemand nicht der Norm entspricht, wird
dies zum Teil ziemlich direkt kommuniziert oder der Person anderweitig zu splren gegeben. Die
Erwachsenen, welche 25 Jahre und alter sind, schauen bereits auf ein langeres Leben zurlick
und kdénnen daher ganz klar sagen, dass die Pubertat und die Jugendzeit die schlimmste Zeit
waren. Sie haben einen viel grésseren Abstand zum zweitgenannten, der Schulzeit. Hingegen die
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Jugendlichen, von denen sich die meisten noch in Mitte der Schulzeit befinden, finden diese Zeit
am schlimmsten. Wie bereits erwahnt, hatten die Betroffenen keine vorgegebenen Antworten,
welche sie ankreuzen konnten. Dennoch wurden immer wieder dieselben Punkte genannt. Trotz
aller Unterschiedlichkeit erfahren viele Menschen mit einer LKG dieselben Schwierigkeiten. Auf-
grund dieser Statistik kann meine dritte Hypothese, dass die Jugendzeit eine schwierige Zeit ist,
belegt werden. Die Jugendzeit wurde von jeder Altersgruppe haufig gewahlt. Es war nicht sehr
Uberraschend, dass diese Zeit so oft genannt wurde, denn die Jugendzeit ist sowohl mit aber

auch ohne Spalte nicht immer eine einfache Zeit.

5.2.5 Professionelle Hilfe

Hattest du professionelle Hilfeform
Hilfe?

B Logopadie B Psychologische Therapie
mJa ®Nein m Selbsthilfegruppe Anderes
Abbildung 25: Kreisdiagramm Professionelle Hilfe Abbildung 26: Kreisdiagramm Hilfeform

Auf die Frage, ob die Betroffenen professionelle Hilfe hatten, haben 74% mit «nein» geantwortet.
Mit professioneller Hilfe ist vor allem psychologische Hilfe gemeint. Die Logopadie habe ich nicht
zur professionellen Hilfe gezahlt, da es dort vor allem um die Ubung der Aussprache und des
Sprechens geht. Natirlich ist dies ebenfalls professionelle Hilfe, doch auf ein anderes Gebiet
bezogen. Ich fragte nach der professionellen Hilfe im psychologischen Bereich.

Diskussion

Von 92 Personen, welche an der Umfrage Teilgenommen haben, haben nur 16 psychologische
Hilfe erhalten oder hatten sie gern in Anspruch genommen. Fast 34 der Teilnehmer hatten keine
professionelle Hilfe. Ob dies daran gelegen hat, dass sie ihnen nicht angeboten wurde oder ob
sie die Hilfe nicht brauchten oder wollten, wird anhand der nachsten Diagramme und Auswer-
tungen ersichtlich.
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5.2.6 Vermittlung professioneller Hilfe

Von wem wurde dir professionelle Hilfe
vermittelt?

B Niemand ®Familie B Arzt Selbstinitiative B Weiss ich nicht B Anderes

Abbildung 27: Kreisdiagramm Vermittlung Professioneller Hilfe

44% der Befragten wurde keine professionelle Hilfe vermittelt. Bei 18% war es die Familie und
bei 17% war es der Arzt.

Diskussion

Hier wird deutlich, dass die Familie und der Arzt am haufigsten als Vermittler der professionellen
Hilfe gelten. In der Familie sind die Personen, welche dem Betroffenen am néachsten stehen.
Meist sind es wohl die Eltern, die ihrem Kind die Mdglichkeit einer psychischen Behandlung auf-
zeigen. Es ist sehr wichtig, dass dieser Input von den Eltern kommt. Denn wenn die Betroffenen
beim Arzt sind, steht die medizinische Behandlung im Vordergrund. Doch eigentlich ware es am
hilfreichsten, wenn vom Arzt von Anfang an aufgezeigt werden wiirde, dass psychologische Be-
handlung nutzbar ist. Diesbezliglich steht sowohl der Betroffenen wie auch der Arzt in der Pflicht.
Einerseits der Betroffene, um sich dem Arzt ehrlich mitzuteilen, andererseits der Arzt, das mog-
liche Behandlungsangebot dem Betroffenen bekannt zu machen. Bei der jahrlichen Untersuchung
im Spital missen die Patienten unter anderem zu einer Logopadin um die Aussprache zu lber-
prifen. Dies ware der beste Zeitraum, um sich auch zu erkundigen wie es der Person geht und
um den Betroffenen und vor allem den Jugendlichen zu vermitteln, dass es die Mdglichkeit geben

wirde, professionelle Hilfe in Anspruch zu nehmen. Dies kommt natdrlich nur in Frage, wenn die
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LKG jemanden psychisch beschaftigt. Es gibt bereits Spitdler in der Schweiz, in denen das prak-
tiziert wird, was erfreulich ist. Doch oft empfehlen Logopdaden Kindern mit einer Spalte nicht
automatisch psychologische Hilfe, wie das z.B. bei Kindern mit ADHS oder Legasthenie gemacht
wird, so Sibylle Wyss-Oeri’®, Wie in der Umfrage zu erkennen ist, dussern sich Patienten mit
Spalte diesbezliglich nur selten gegeniber Fachleuten. Die Eltern hingegen, die vor der Geburt
nicht wussten, dass sie ein Kind mit einer Spalte bekommen werden, wird psychologische Hilfe

im Normalfall angeboten.

5.2.7 Nachfrage von professioneller Hilfe

34 Befragte sind der Mei-

nung, dass sie keine pro- Hattest du professionelle Hilfe gewollt/

?
fessionelle Hilfe gewollt gebraucht:

40

35
Doch nur drei weniger, 30

oder gebraucht hatten.

sind der Meinung, dass sie 25
20

15
gebraucht hdtten. Dies 10

diese gewollt und auch

[62]

zeigt auf, dass jeweils fast
die Halfte aller Betroffe-

0 — —

Ja Nein Von nichts gewusst Weiss ich nicht

nen ganz anders mit ihrer
Abbildung 28: Séulendiagramm Nachfrage professioneller Hilfe
Spalte umgehen.

Diskussion

Eine Arbeitskollegin der Logopadin Sibylle Wyss-Oeri ist der Meinung’?, dass die Betroffenen
diese Hilfe nicht brauchten. Denn ihrer Erfahrung gemass sei die Nachfrage nach professioneller
Hilfe nicht gross. 34 Betroffene antworteten mit «nein», dass sie keine professionelle Hilfe ge-
braucht hatten. Doch 31 hétten diese gebraucht, jedoch nicht bekommen. Nicht jede Person
spricht gerne mit anderen Uiber sich selbst. Es gibt viele Leute, welche persdnliche Angelegen-
heiten lieber mit sich selbst klaren. Ausserdem gibt es auch Leute, welche liberhaupt keine Prob-
leme mit der LKG haben. So gaben einige Betroffene an, sie seien durch die Spalte gestarkt

70 Interview Sibylle Wyss-Oeri: 27.05.2021. 18:30.32.
7! Interview Sibylle Wyss-Oeri: 27.05.2021. 19:57.76.
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worden, da sie bereits viel durchgemacht hatten und deshalb stolz auf sich sind. Daher brauchen
manche Leute keine professionelle Hilfe. Andererseits antwortete auch jemand mit «nein», da
diese Person keiner fremden Person hatte erzahlen wollen, was sie wirklich flihlt und wie es ihr

ergeht.

Die Nachfrage nach professioneller Hilfe ist auf jeden Fall vorhanden, doch es wurde auch er-
sichtlich, dass nicht alle der 74%, welche keine professionelle Hilfe hatten, diese auch wirklich
gewollt oder gebraucht hatten. Zu meiner vierten Hypothese, dass professionelle Hilfe wichtig
ware, kann gesagt werden, dass dies bei manchen Betroffenen auf jeden Fall so ist. Doch es gibt
auch manche, fiir welche dies weniger wichtig ist und daher kann diese Hypothese nicht eindeu-
tig belegt werden. Professionelle Hilfe ist sicher wichtig, doch vielleicht einfach nicht fiir alle im

gleichen Ausmass.
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5.3 Selbstbewusstsein

5.3.1 Definitionen

Die Definition flir Selbstbewusstsein ist nicht ganz einfach. Daher habe ich meine Inter-
viewpartner gefragt, was sie personlich unter Selbstbewusstsein verstehen. Fiir Antonya Eggert
bedeutet das Selbstbewusstsein’?: «Dass wir uns selbst bewusst sind und selbst akzeptieren,
dass ich etwas tun, bewirken und fiir mich einstehen kann.» Vor allem, dass wir uns selbst
akzeptieren, finde ich personlich sehr wichtig. Dies ist der erste Schritt zum Selbstbewusstsein,
denn wenn sich jemand nicht selbst akzeptiert, ist es flir diese Person auch schwieriger damit
umzugehen und sich von anderen akzeptiert zu fiihlen. In einem Buch (iber Selbstbewusstsein
stand folgendes Zitat’3: «Lass dich motivieren, ganz zu dir zu stehen und die Hauptrolle in deinem
Leben zu spielen.» Es ist wichtig, selbst die Hauptperson im Leben zu sein und nicht sein Leben

nach jemand anderem auszurichten, um so zu sein wie diese Person.

1
«Mit beiden Beinen am Boden stehen und verankert sein, ja zu

sagen zu sich und seiner Welt, immer wieder lachen und in den

Spiegel schauen kénnen.»

Interview Sibylle Wyss-Oeri: 27.05.2021. 38:31.12.

5.3.2 Einflisse auf das Selbstbewusstsein

Das Aussehen ist in der heutigen Gesellschaft etwas sehr Wichtiges. Viele achten sehr darauf,
doch was ist, wenn jemand dieser Norm nicht entspricht? Antonya Eggert ist der Meinung, dass
das Selbstbewusstsein von Menschen, deren Aussehen von der Norm abweicht, nicht automa-
tisch schlecht sei. Doch natiirlich gébe es solche Félle, in denen dies so sei’* und sie bestatigt
auch, dass sich das Aussehen positiv auf das Selbstbewusstsein auswirken kann.”> Nicht nur
Kinder mit einer LKG hatten Schwierigkeiten damit, betont Antonya Eggert, denn alles was von
der Norm abweiche, sei eine zusatzliche Herausforderung. Ob das Kind eine LKG habe, zu gross

oder zu klein sei oder an einer Stoffwechselerkrankung leide, alle hatten es nicht einfach.”® Sarina

72 Interview Antonya Eggert: 10.06.2021. 16:50.67.
73 Hollis. 2021. S.1.

74 Interview Antonya Eggert: 10.06.2021. 19:02.27.
7> Interview Antonya Eggert: 10.06.2021. 17:44.31.
76 Interview Antonya Eggert: 10.06.2021. 30:41.51.
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Arnold, Mutter einer 13-jahrigen Tochter mit LKG ist der Meinung”’: «Makellose Schonheit ist
eigentlich langweilig. Ein Mensch ist erst schon, wenn er nicht perfekt ist.» Doch trotzdem ist es
schwer, wenn ein Kind mit einer LKG z.B. eine krumme Nasenscheidewand hat. Viele Betroffene
lassen eine krumme Nase deshalb auch korrigieren. Auch in dieser Hinsicht handeln die Schwei-
zer Spitdler verschieden. Zum Beispiel in Basel wird ein Kind, welches durch die Spalte eine kleine
Krimmung in der Nase hat bereits im Kindesalter operiert. In Bern hingegen wird ein solcher

Eingriff erst im Erwachsenenalter durchgefiihrt.”®

5.3.3 Starkung

Antonya Eggert betonte im Interview, dass sowohl Eltern wie auch andere Bezugspersonen, zur
Starkung des Selbstbewusstseins eines Kindes besonders wichtig sind. Kindern soll immer wieder
bewusst gemacht werden, dass sie mit all ihren Starken und Schwachen geliebt sind. Das Kind
soll von den Bezugspersonen getragen werden und in den ersten Lebensjahren eine gute Bin-
dungserfahrung machen kénnen.” Diese Sicht bejaht auch das Model Sarina Arnold. & Zur Stér-
kung des Selbstbewusstseins konnte sich Sibylle Wyss-Oeri eine Selbsthilfegruppe vorstellen.
Darin sollen Betroffene sich austauschen kénnen und erkennen, dass es noch viele andere gibt,

welche dasselbe durchmachen.8!

«Der Charakter eines Menschen kann nicht beeinflusst
oder verandert werden, aber er kann durch Liebe und

Komplimente gestarkt werden.»

Interview Megy Ettlin: 20.07.2021. 35:01.57.

Zur Starkung des Selbstbewusstseins reden Eltern ihren Kindern oft mit Sétzen wie «Du siehst
schdn aus» oder «Es gibt viel Schlimmeres» zu. Doch Christa Herzog, Ernahrungsfachfrau fir
Kinder mit LKG rat von solchen Zuspriichen ab. Das starke die Kinder nicht, da sie es nicht so
empfinden wiirden und daher das Lob nicht aufnehmen kénnten. Vielmehr sollten ihre Fahigkei-

ten wie zum Beispiel Sport, Musik oder Zeichnen gestarkt und gelobt werden.®? Dies fordere das

77 Interview Sarina Arnold: 29.04.2021. 22:57.91.

78 Interview Sibylle Wyss-Oeri: 27.05.2021. 41:11.90.
79 Interview Antonya Eggert: 10.06.2021. 21:17.32.
80 Interview Sarina Arnold: 29.04.2021. 25:41.53.

81 Interview Sibylle Wyss-Oeri: 27.05.2021. 57:26.33.
82 Interview Christa Herzog: 24.05.2021.
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Selbstbewusstsein der Kinder ohne, dass das Gesagte in ndaherem Zusammenhang mit der Spalte

stehen wiirde.

5.3.4 Selbsteinschatzung Selbstbewusstsein

Selbsteinschatzung Selbsteinschatzung
Selbstbewusstsein (weiblich) Selbstbewusstsein (mannlich)
16 10
14
12 8
10 6
8
6 I 4 I
4
2

2
0 --II 0 -l-l

1/10 2/10 3/10 4/10 5/10 6/10 7/10 8/10 9/10 1/10 2/10 3/10 4/10 5/10 6/10 7/10 8/10 9/10

Abbildung 29: Séulendiagramm Selbsteinschatzung Selbstbewusstsein  Abbildung 30: Sdulendiagramm Selbsteinschétzung Selbstbewusstsein
(weiblich) (ménnlich)

Auf die Frage, wie selbstbewusst sich die Betroffenen auf einer Skala von eins bis zehn einschat-
zen wirden, haben sowohl die weiblichen wie auch die mannlichen Teilnehmer am meisten mit
sieben geantwortet. Die Eins wurde von beiden Geschlechtern nie genannt und ebenfalls die

Zwei und Drei wurden nur vereinzelt angegeben.
Diskussion

Bei dieser Frage ging es mir darum herauszufinden, ob das Vorurteil stimmt, dass Manner
selbstbewusster sind als Frauen. Beide Geschlechter haben zwar die Sieben am meisten ge-
wahlt, doch bei den Frauen geht es an zweiter Stelle mit der Sechs ein bisschen nach unten,
wahrend die Manner an zweiter Stelle die Neun haben. Es ist wieder anzumerken, dass bei die-
ser Umfrage viel weniger Manner als Frauen teilgenommen haben, doch trotzdem steht die
Neun, Acht und die Zehn bei den Mannern sehr weit oben. Daher kann die flinfte Hypothese
bestatigt werden, dass Manner selbstbewusster sind als Frauen. Ob die Spalte einen Einfluss

auf ihr Selbstbewusstsein hat, wird anhand der nachsten Graphen deutlich.
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5.3.5 Was ware ohne LKG?

Selbstbewusster ohne LKG Selbstbewusster ohne LKG
weiblich mannlich

Hja HEnein Hja HEnein

Abbildung 31: Kreisdiagramm Selbstbewusster ohne LKG (weiblich)  Abbildung 32: Kreisdiagramm Selbstbewusster ohne LKG (ménnlich)

In Total sind es 56% aller Teilnehmer, die glauben dass sie ohne LKG selbstbewusster waren.
Demgegeniiber behaupten 44%, dass die Spalte nichts damit zu tun hat. Interessant ist hierbei

die Ausgewogenheit zwischen den Geschlechtern.
Diskussion

Nur eine geringe Mehrheit ist also der Meinung, dass sie ohne LKG selbstbewusster waren. Auf-
grund dieses knappen Resultats kann keine klare Aussage gemacht werden. Somit kann meine
sechste Hypothese, welche besagt, dass die LKG sich auf das Selbstbewusstsein auswirkt, nicht
eindeutig belegt werden. An dieser Stelle méchte ich noch zwei Aspekte besonders beleuchten.
Die einen sagen, dass sie gerade durch die Kdmpfe um ihre Selbstakzeptanz und aufgrund der
Hanseleien gestarkt und selbstbewusster geworden sind. So denken einige sogar, dass sie ohne
Spalte in Wirklichkeit weniger selbstbewusst geworden waren, da sie durch die ganzen Erfahrun-
gen und Erlebnisse einen viel starkeren Charakter entwickelt hatten. Die andere Seite ist hinge-
gen Uberzeugt, dass sie ohne Spalte selbstbewusster waren. Eine Betroffene schrieb, dass sie
ohne Spalte keine Sorge gehabt hatte beziglich ihrer Asymmetrie im Mittelgesicht. Eine weitere
Betroffene gestand, dass sie aufgrund ihrer Aussprache so wenig wie mdglich sprach, da ihr ihre

Stimme so unangenehm war.
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Aufgrund meiner Umfrage kann also nicht klar festgestellt werden, ob die LKG Einwirkung auf
das Selbstbewusstsein der Betroffenen hat oder nicht. Jeder Mensch ist anders und empfindet
verschiedene Dinge anders. Manche Leute sind offen und selbstbewusst, andere scheu und zu-
rickhaltend - egal ob mit oder ohne Spalte. Doch es kann trotzdem gesagt werden, dass einige
ohne Spalte selbstbewusster waren. Trotzdem gibt es auch Betroffene, die mit 18 Jahren, am
Ende aller Behandlungen ihre schénen Zdhne und symmetrischen Nasen mit Freude und Dank

akzeptieren. Sie fiihlen sich freier als vorher.

5.3.6 Selbsthilfegruppe

Denkst du eine Selbsthilfegruppe
ware hilfreich?

Hja Mnein Wunsicher

Abbildung 33: Kreisdiagramm Selbsthilfegruppe

67% aller Betroffenen sind der Meinung, dass eine Selbsthilfegruppe hilfreich gewesen ware. Flr

30% der Befragten hingegen stellt eine Selbsthilfegruppe keine relevante Hilfe dar.

Diskussion

Sich jemandem zu 6ffnen und mitzuteilen, wie es einem geht, ist nicht fiir alle Menschen einfach.
Den einen hilft dies, fiir andere ist das nichts. In Deutschland gibt es viele Selbsthilfegruppen fiir
Leute mit einer LKG. Erstaunlicherweise gibt es ein solches Angebot in der Schweiz nur fiir Eltern
von Kindern mit Spalte. Daher wollte ich im Rahmen dieser Arbeit untersuchen, wie gross die
Nachfrage nach einer Selbsthilfegruppe fiir LKG-Betroffene ist. Die obige Grafik spricht eine deut-
liche Sprache. Fast 34 der Befragten sind der Meinung, dass solch eine Gruppe hilfreich sein

kdnnte, um mit anderen Betroffenen austauschen zu kénnen. Daher kann hiermit meine letzte
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Hypothese, dass der Austausch mit anderen wichtig sei, deutlich belegt werden. Andere Teilneh-
mer sind hingegen der Meinung, dass sie keine Hilfe brauchen wiirden und eine Selbsthilfegruppe
sie eher negativ verandern wiirde. Eine weitere Person gab zu bemerken, dass sie nur per Mail
oder telefonisch teilnehmen wiirde. Es ist klar und verstandlich, dass so eine Gruppe nicht fiir
jedermann eine Hilfe ist. Einige sprechen nicht gerne und offen Uber ihre Probleme, andere
haben gar keine. Doch nach dem Feedback in meiner Umfrage bin ich der Meinung, dass es ein

Versuch wert ist, eine Selbsthilfegruppe flir LKG-Betroffene zu griinden.
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6 Beantwortung der Leitfragen

6.1 Beantwortung der ersten Leitfrage

Was ist eine Lippen-Kiefer-Gaumenspalte?

Wie ich im Kapitel zwei gezeigt habe, ist die Lippen-Kiefer-Gaumenspalte eine haufig auftre-
tende Fehlbildung. Die Spaltbildung ist im Bereich des Gesichtes und es gibt viele verschiede
Formen und Auspragungen. Sie entsteht dadurch, dass die verschiedenen Gesichtswiilste des

Embryos nicht zusammenwachsen und miteinander verschmelzen.

6.2 Beantwortung der zweiten Leitfrage

Wie wird eine LKG heute medizinisch behandelt?

Die Medizin hat in den vergangenen Jahren sehr grosse Fortschritte gemacht. Es kann bereits
vor der Geburt die Diagnose gestellt werden, dass das Kind mit einer LKG zur Welt kommen
wird. Danach werden gleich nach der Geburt verschiedene Massnahmen ergriffen, damit das
Kind normal trinken und schlucken kann. Die Operationen kdnnen friiher stattfinden und es
wurden auch verschiedene Methoden zur Verschliessung der Spalte entwickelt. So wird heutzu-
tage im haufigsten Fall der zweizeitige Verschluss angewendet. Eine weitere neue wissen-
schaftliche Erkenntnis ist, dass Kinder mit einer LKG kein Vakuum aufbauen kénnen, doch auch
fur dieses Problem gibt es bereits Lésungen. Doch dieser medizinische Standard ist nicht in al-
len Landern gleich. In dieser Arbeit schrieb ich Gber die medizinischen Fortschritte der westli-
chen Lander bzw. der Schweiz. Demzufolge sind sie auf anderen Kontinenten wie zum Beispiel

in Afrika medizinisch nicht so gut versorgt wie in der Schweiz.

6.3 Beantwortung der dritten Leitfrage

Wie beeinflusst die Lippen-Kiefer-Gaumenspalte die Betroffenen?

Jeder Mensch ist unterschiedlich und wird verschieden von der LKG beeinflusst. Auf der einen
Seite gibt es Betroffene, welche durch die Spalte gestarkt wurden, wahrend andere durch sie
sehr viele Probleme haben. Doch die Spalte beeinflusst am meisten die Jugendlichen. Dies
kann aus verschiedenen Statistiken gelesen werden. Die Jugendlichen haben Probleme mit
dem Selbstbewusstsein oder mit ihrer Selbstakzeptanz. Sowohl die Erwachsenen sagen riickbli-
ckend, dass die Jugendzeit die schwierigste Zeit war wie auch die Jugendlichen selbst, welche
sich in dieser Zeit befinden, sehen dies gleich. Betroffene werden auf jeden Fall von der LKG
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beeinflusst, sowohl positiv als auch negativ. Es gibt einige, welche sich akzeptiert haben und
sich nicht beeinflussen lassen und andere, welche sich sehr stark beeinflussen lassen. Ein we-
nig mehr als die Halfte der Betroffenen sind auch der Meinung, dass die LKG ihr Selbstbewusst-
sein beeinflusst. 57% der Frauen finden, dass sie ohne LKG selbstbewusster waren, da sie z.B.
keine Sorgen haben misse, dass ihre Asymmetrie im Mittelgesicht negatives zuschrieben des
Gegenlibers hervorrufen wiirde, so eine Antwort einer Betroffenen. Ebenfalls die Manner sind
mit 55% der Meinung, dass sie ohne LKG selbstbewusster waren. Doch 45% der Manner sa-
gen, dass die LKG keinen Einfluss haben wiirde. Eine Antwort war, dass der Betroffene der
Meinung war, dass er durch die Kampfe bezliglich der Hanseleien und der Selbstakzeptanz viel
starker und selbstbewusster wurde. Schlussfolgernd kann gesagt werden, dass fiir die einen
die LKG einen deutlich negativen Einfluss auf ihr Selbstbewusstsein hat, wahrend andere eher

positiv gepragt wurden und auf wieder andere hat es keinen Einfluss.

6.4 Beantwortung der vierten Leitfrage

Was benédtigen Kinder und Jugendliche, um mit ihrer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

umzugehen?

Das Wichtigste und Wertvollste ist die Liebe. Die Liebe fiir das Kind ganz egal ob es eine Spalte
hat oder nicht. Ebenfalls sehr wichtig ist die Akzeptanz. Denn Kindern soll immer wieder be-
wusst gemacht werden, dass sie gut so sind, wie sie sind und dass sie angenommen sind mit
all ihren Schwachen und Starken. Betroffene méchten kein Mitleid, sondern dass sie normal be-
handelt werden. Sie sollen in ihren Starken wie z.B. Hobbys gestarkt und ermutigt werden.
Doch trotzdem ist es auch wichtig, dass ihnen ein offenes Ohr geboten wird, falls sie tber ihre
allfalligen Probleme sprechen wollen wiirden. Doch jeder Mensch ist verschieden und jedem
hilft etwas anderes. Manchen hilft der Austausch mit anderen Betroffen wie z.B. in einer Selbst-
hilfegruppe. Andere mdchten nichts damit zu tun haben und keinen Schwerpunkt auf die Spalte

legen.
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7  Zusammenfassung

Jeder Mensch ist unterschiedlich, hat andere Probleme und eine andere Persodnlichkeit. Doch
trotz allem kann erkannt werden, dass Betroffene durch die LKG verbunden sind. Auch wenn
nach der Auswertung nicht tberall ein eindeutiges Ergebnis entstand, kann erkannt werden, dass
alle vom Selben sprechen. Ob bei der Frage, welches die schlimmste Zeit war, mit was sie am
meisten Miihe hatten oder was die schlechtesten Erinnerungen waren, berall kam haufig das-
selbe mehrmals vor. Die Schulzeit und die Hanseleien waren mit Abstand das Schlimmste. Durch
die Auseinandersetzung mit dem Thema ist mir klar geworden, dass alle Jugendliche in der Ju-
gendzeit Probleme haben, sich selber zu finden. Dies geht vielleicht manchmal verloren und es
ist klar, dass die Jugendzeit eine sehr sensible Phase ist, in der es oftmals um die Frage geht,
wer ich selbst bin. Deshalb ist auch eine Gruppe wichtig, in der zusammen ein Austausch statt-

finden kann.

Bezliglich des Selbstbewusstseins gab es ebenfalls neue Erkenntnisse. In der Statistik zur Selbst-
einschatzung des Selbstbewusstseins wurde deutlich, dass sich Manner selbstbewusster ein-
schatzen als Frauen. Jeder Mensch ist unterschiedlich und es kann nicht ganz eindeutig gesagt
werden, dass sich Manner immer selbstbewusster fiihlen als Frauen, doch in der Mehrheit war
dies das Ergebnis. Es ist sehr schwierig das Selbstbewusstsein zu definieren. Doch was sicher
bestatigt werden kann ist, dass es gestarkt und beeinflusst werden kann. Ein Kind braucht bereits
im jungen Alter Liebe sowie Lob und so kann das Selbstbewusstsein gestarkt werden. Dies ist

sowohl bei Kindern mit wie auch ohne LKG der Fall.

Menschen koénnen ihre Geflihle oft gut verstecken. Nach aussen scheint es vielleicht, dass die
Spalte sie Uberhaupt nicht stért und es ihnen gut geht. Doch es soll nicht vergessen werden,
dass manche vielleicht nicht darliber sprechen wollen oder kénnen. Vielleicht ist es schwierig mit
Menschen dartber zu sprechen, welche dies noch nie selbst erlebt haben. Daher kdnnte eine
Selbsthilfegruppe sehr hilfreich und wichtig sein. Doch in der Schweiz gibt es solch eine Gruppe
nicht. Ein Grund dafir kénnte sein, dass sich Betroffene nicht trauen professionelle Hilfe zu holen,
da es ihnen unangenehm ist. Anhand meiner Umfrage war klar erkennbar, dass es Leute gibt,
welche diese Hilfe brauchen oder gebraucht hatten. Doch die andere Halfte sagt, dass sie es
nicht gebraucht hatten. Auch wenn es nur fiir jemanden ware, ware es wichtig, dass es von den
Arzten mehr kommuniziert und angeboten werden wiirde. Es ist wichtig, dass die Kinder und
Jugendlichen in ihrem Selbstbewusstsein gestarkt werden, damit sie besser mit der LKG umge-

hen kénnen.
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8  Schlusswort

Diese Arbeit hat mir in vielen Sichten sehr geholfen und mich weitergebracht. Ich bin Frau Eber-
hard sehr dankbar, dass sie sich fir mich eingesetzt hat, dass ich meine Maturaarbeit zu diesem
Thema schreiben durfte. Es war nicht von Anfang an sicher, ob ich zu diesem Thema meine
Maturaarbeit schreiben darf, da ich selbst davon betroffen bin. Doch ich denke, dass ich durch
meine Arbeit auch vielen anderen Betroffenen bereits helfen konnte und auch in Zukunft noch
werde. Ich war von Anfang bis Ende wirklich immer sehr motiviert fir diese Arbeit, da mich
dieses Thema sehr interessierte. Ich liebte es, mit anderen Menschen, welche in jeglicher Form
mit der LKG zu tun haben, Kontakt aufzubauen und sie kennenzulernen. Ich freute mich auf
jedes einzelne Interview und ich durfte so viele neue Leute kennenlernen und mit ihnen austau-
schen, was ohne diese Arbeit vermutlich nie méglich gewesen ware. Ich denke und hoffe auch,
dass es nach dieser Arbeit noch nicht vorbei sein wird, sondern dass ich durch mein Produkt
etwas wichtiges auf die Beine stellen kann, was noch nach langerer Zeit bestehen wird.

Nattirlich war es nicht immer einfach und ich hatte auch Tage, an denen ich nicht so weit kam,
wie ich es mir erhoffte. Vor allem auch in den Sommerferien, als ich vier Wochen arbeitete, war
eigentlich der Plan, dass ich nach dem Arbeiten noch an meiner Maturaarbeit arbeiten mdchte.
Doch da hatte ich kaum Zeit Ubrig. Dies stresste mich schon ab und zu, doch ich bin froh, dass

ich dennoch gut im Zeitplan war und friihzeitig fertig wurde.

Ich musste jede Woche ein Lesejournal abgeben, in dem stand, was ich letzte Woche getan
habe. Am Anfang fiel mir das noch schwer, doch ich wiirde dies jedem weiterempfehlen und bei
meiner nachsten Arbeit wieder so anwenden. Denn dadurch muss immer wieder etwas Kleines

getan werden.

Das nachste Mal wiirde ich meine Umfrage flr Betroffene friihzeitig an die Spitdler weiterleiten,
da es sonst mit der Zeit zu knapp wird. Ich wiirde auch mehrere Spitdler anfragen und nicht nur
einen. Da ich bereits viele Antworten von anderen Orten erhielt, wollte ich nicht mehr warten
und verpasste daher noch weitere spannende Antworten von Jugendlichen. Doch ich war total
zufrieden mit den Antworten, welche ich bis dahin erhielt.
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9  Produkt

Ich hatte verschiedene Ideen fiir ein Produkt, doch es war mir wichtig, dass ich etwas mache
was anderen helfen kann. Ich persénlich hatte gerne mit anderen Betroffenen einen Austausch
gehabt, damit ich mit jemandem Uber Dinge reden kann bei denen ich weiss, dass sie mich zu
100% verstehen, da sie dasselbe durchmachten. Durch meine Maturaarbeit durfte ich viele Be-
troffene kennenlernen, wozu ich ohne die Arbeit vermutlich nie die Mdglichkeit gehabt hatte. Ich
merkte, dass ich mich durch diesen Austausch viel verstandener und weniger alleine flihlte. Da-
her kam ich auf die Idee eine Selbsthilfegruppe zu griinden. Denn in der Schweiz besteht diese
Mdglichkeit flir Leute mit LKG noch nicht, obwohl es so wichtig ware. Es gibt verschiedene Grup-
pen und Vereinigungen fir Eltern von Kindern mit LKG. Als ich mit verschiedenen Eltern von
Kindern mit LKG Uber meine Produktidee gesprochen habe, waren alle begeistert und motivierten

mich dazu etwas zu starten.

Durch Facebook lernte ich Lara Weissmann kennen, welche eine Tochter mit einer LKG hat. Als
ich ihr meine Idee vorstellte, war sie total begeistert und bat mir auch ihre Unterstlitzung an. Sie
ist der «Hauptling» des Grlinderteams. Es sind noch zwei weitere Selbstbetroffene in dem Griin-
der Startup. Diese Gruppe sollte vor allem online stattfinden. Ich erstellte eine Homepage,
wodurch Betroffene auf diese Gruppe aufmerksam werden. Dort werden sie auch Kontaktdaten
finden, wodurch sie in die Onlinegruppe beitreten kénnen. Es soll ein freier Austausch von Be-
troffenen werden, in der jeder seine Gedanken und Anliegen frei teilen kann und so untereinan-

der geholfen und ermutigt werden kann.

Es werden auch Flyer in verschiedenen Kantonsspitdlern aufliegen, damit auch dort auf diese

Gruppe aufmerksam gemacht wird.
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12 Anhang

12.1 Umfrage

1. Wie alt bist du?
25

20

15
10
5 il
0 — — — —

13-20 21-30 31-40 41-50 51-60 61-78

2. Welches Geschlecht hast du?

B Weiblich B Mannlich

3. Welche Spaltform hast du?

B LKG einsitig B LKG beidseitig
B Gaumenspalte [ Lippenspalte einseitig
H Lippen-Kieferspalte H Lippenkerbe

H Lippenspalte beidseitig
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4. Wie viele Operationen hattest du?

45

40

35

30

25

20

15

10

: -

0 S S S S I

1-4 5-9 10-15 16-21 36-40

5. Wie selbstbewusst wiirdest du dich
einschatzen?

15

10

5 -

, —=m il -

1/10 2/10 3/10 4/10 5/10 6/10 7/10 8&/10 9/10 10/10

6. Welche guten Erinnerungen bzg. der LKG hast
du von der Kindergartenzeit, Schulzeit und
Lehrzeit?

Gute Arzte =
Andere mmm—m
Akzeptanz
Umfeld  ——
Unterstlitzung IE——
Gute Freunde I
Keine guten Erinnerungen I
|

Keine negativen Erfahrungen
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7. Hast du auch schlechte Erinnerungen bzg. der
LKG an den Kindergarten, Schule und Lehre?

Lehrer

Sprache

Andere

Selten

Ausgrenzung

Keine schlechten Erinnerungen

Mobbing/Hanseleien

Jaund auch getan Ja, aber nicht getan

Ja, noch nicht
enschieden

8. Hast du dir schon mal iiberlegt eine
Schonheitsoperation zu machen?

40

30

: _
10

0 — —

Nein

9. Falls ja: Denkst du, dass du danach dich
besser/wohler fiihlen wirst? Weshalb?

60
50
40
30
20
" . i
, Il .. . .
» & & & ¢ L <P &
S S & s N < 2
& X > R <@ &
= Ke S N o N
e o . 2 N ?
" & & > & o°
* 23 23
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10. Denkst du, dass du selbstbewusster
warst, wenn du keine LKGS hattest?

Hja HEnein

11. Wirst du auf deine Narbe/LKG
angesprochen?

52
50
48
46
44
42
40

ja nein

38

12. Was hattest du lieber? Dass man dich
darauf anspricht oder nicht?

M Ja, solange es nett ist B Nein M Egal, hauptsache nicht hinter dem Riicken
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13. Fallt es dir dusserlich oft auf, dass du eine
LKG hast? Stort es dich?
35
30
25
20
15
10
0 S — — — —
Ja, aber habe Nein Es geht, achte Ja, jeden Tag Andere Ja, aber es
mich so Uberhaupt mich nicht so stort mich
akzeptiert wie nicht darauf nicht
ich bin
14. Wie stark beschiftigt dich deine LKG?
25
20
15
10
0 . _ [ |
1/10 2/10 3/10 4/10 5/10 6/10 7/10 8/10 9/10 10/10
15. in Worten...
40
35
30
25
20
15
10
: H B =
0 ———— e e e e —
Friher Malsomal Andere Heute mehr Immer Immer Immer
mehrals so... andert als friiher gleich stark weniger starker
heute sich oft stark
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16. Welche Zeit war fiir dich am schwierigsten?
40
35
30
25
20
15
10 .
: H B
0 | —
&?& & o s O
A S & ¢ . ¥
& \{3’0
& S
® ¢
17. Womit hattest du am meisten Miihe?
35
30
25
20
15
10
; ER R EEEE . .
@Q@(\x @6‘?’ /\./%(\QQ' \go@o bd\ejo @\(\% {\(\\&0 %&é\ %é\oz .\o(‘é\ ¥ Q\},_@
AN P AR I OO O
2 N K 8 6@0 & & OQQ/
@é %O %‘7 @ ‘_’\e’(\
e o
18. Wer hat dir Mut gemacht, dich getrostet?
50
45
40
35
30
25 I
20
15
10
: BB R
0 [ | — —
& N & & < S
&8 Q&é\ Q’b& Q@(\, é&é& c)Q} A Q/{b Q‘} ﬁ{\e ©
e@%
W
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35
30
25
20
15
10

19. Wie gut konntest/wolltest du dies

Sehr gut

annehmen?

Mal so mal so Nicht so gut Gar nicht gut

20. Hattest du eine Ansprechperson?

60
50
40
30
20
, i I B =B B B ==
Ja, meine  Ja, meine Andere Ja, meine Nein Ja, meine Ja, ich hatte
Eltern Freunde Geschwister Lehrer  eine gehabt,
dochich
wollte nicht

21. Hattest du professionelle Hilfe?

HJa ®Nein
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22. Von wem hattest du professionelle Hilfe?

B Logopddie M Psychologische Therapie m Selbsthilfegruppe & Anderes

H Niemand ™ Familie ™ Arzt & Selbstinitiative

23. Von wem wurde diese vermittelt?

B Weiss ich nicht B Anderes

40

30

20

10

24. Falls nein, hattest du professionelle Hilfe

gewollt/ gebraucht?
— S — ———
Ja Nein Von nichts gewusst Weiss ich nicht
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25. Denkst du eine Selbsthilfegruppe kdnnte
helfen?

Hja Hnein HEunsicher

26. Warst du bereit fiir ein eventuelles Gesprach
oder Nachfrage?

80
70
60
50
40
30
20
10

Ja nein
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12.2 Interviewfragen

12.2.1 Dr. Kuttenberger — Chefarzt Mund-, Kiefer-, Gesichtschirurgie LUKS

Fragen zur Arbeit

1.

2
3.
4

Wie/warum sind Sie zu Gesichtschirurgie gekommen?

. Warum gerade Gesicht?

Wie lange arbeiten Sie bereits in der Mund-, Kiefer-, Gesichtschirurgie?

. Seit wann arbeiten Sie mit Lippen-Kiefer-Gaumenspalt Patienten zusammen?

Fragen allgemein

5.
6.

7.

10.
11.

12.
13.

Was ist der Unterschied zwischen LKG und LKGS?

Ich habe in der Fachliteratur gelesen, dass die Zahl der geborenen LKG Kinder in den
letzten Jahren immer mehr geworden ist. Gibt es da einen Grund?

Wie darf man die LKG Patienten fachsprachlich korrekt nennen? Ich personlich ver-
wende oftmals den Begriff Spaltkinder.

Wie nennt man Jugendliche oder Erwachsene, welche mit einer Spalte auf die Welt ka-
men?

Warum ist in der heutigen Gesellschaft klar, was Autismus oder Down Syndrom ist,
doch wenn man von LKG spricht, wissen nur wenige, was damit gemeint ist. Was sind
die Grlinde daftir?

Gilt LKG als Krankheit

Bevor man Operationen machen konnte, sind sicher viele Betroffene gestorben, da sie
nicht trinken konnten. Stimmt das?

Seit wann werden Operationen gemacht?

Wer (ibernimmt die ganzen Kosten fiir Operationen, Zahnspange, Behandlungen? Was
mussen die Eltern bezahlen?

Fragen zur Behandlung

14.

15.
16.

17.

18.

19.

Wie werden werdende Eltern von LKG Kindern von Ihnen auf die Zeit nach der Geburt
vorbereitet?

Was sind die ersten Behandlungen, welche nach der Geburt gemacht werden?

Nach welchem Prinzip wird im Luzerner Kantonsspital operiert? Wird die Spalte in einer
oder mehreren Schritten operiert und was sind die Griinde daftir?

Stehen Sie auch im Kontakt mit den anderen Fachpersonen, welche mit den LKG Leuten
arbeiten? Also zum Beispiel Logopaden, Zahnarzt, Psychologen...., sodass man weiss
was die Patienten jetzt genau brauchen.

Wie viele Jahre begleiten Sie die Betroffenen? Was wird in Ihren Sprechstunden thema-
tisiert?

Wie lange kommen die Eltern mit zur Besprechung?
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Fragen zur psychischen Behandlung

20.

21.

22,

23.

24.

Sprechen Sie die psychologische Behandlung an? Das ist ja ein wichtiger Punkt, neben
der medizinischen, chirurgischen Behandlung.

Wie wichtig ist die psychologische neben der medizinischen Behandlung, bei Menschen
mit einer LKG?

Gibt es Psychologen am Luzerner Kantonsspital, welche fir allfallige Probleme von Pati-
enten zur Verfligung gestellt wird oder muss da jeder Patient selber schauen, falls er
Hilfe bendétigen wiirde?

Ich flihrte eine Umfrage mit Betroffenen durch, welche eine LKG haben. Nach Auswer-
tung meiner Umfrage ist rausgekommen, dass 73% der Selbstbetroffenen keine profes-
sionelle Hilfe, darunter verstehe ich vor allem psychische Betreuung, hatten und etwa
die Halfte davon sagen, dass sie diese gebraucht hatten. Ist man sich dessen bewusst
und wie stark wird auf die zur Verfligung gestellte Hilfe, wie zum Beispiel ihre den Pati-
enten vorgestellt und gesagt, dass es diese geben wiirde?

Diejenigen, welche professionelle Hilfe hatten, also zum Beispiel von einem Therapeu-
ten, wurden meistens von der Familie, vom Arzt oder durch Selbstinitiative vermittelt.
Kénnte man da etwas dagegen tun, dass die Arzte mehr dieses Bediirfnis den Eltern
klar macht?

Fragen zur Selbsthilfegruppe

25.

26.
27.

61% der Befragten litten/leiden unter Mobbing/Hanseleien oder Ausgrenzung. Denken
Sie, dass eine Selbsthilfegruppe dies mindern kdnnte?

Gibt es Selbsthilfegruppen flir LKG Kindern in der Schweiz?

Gibt es Selbsthilfegruppen von Jugendlichen? Waren Sie schon einmal dabei?

12.2.2 Antonya Eggert — Kinder- und Jugendpsychologin

Fragen zur Arbeit/Anstellung

1.
2.
3.
4.
5.

6.

Sie sind Kinder- und Jugendpsychologin, was genau machen Sie?

Wie sind Sie dazu gekommen, dass Sie vor allem mit Kindern und Jugendlichen arbei-
ten?

Wie lange arbeiten Sie schon auf diesem Beruf? Gab es diesen davor im Spital bereits?
Von wem sind Sie angestellt? Wer tbernimmt die Kosten?

Wissen sie von anderen Spitdlern in der Schweiz, welche auch eine Kinder- und Jugend-
psychologin haben?

Was denken Sie, wie wichtig Ihr Beruf ist?

Fragen zur psychischen Betreuung

7.
8.
9.

10.
11.

Welches Alter haben die Kinder und Jugendlichen, welche sie betreuen?
Wie unterscheiden sich die Probleme von Kindern und Jugendlichen?
Wann kommen die Kinder zu Ihnen?

Von wem werden die Kinder vermittelt?

Haben sie auch LKG Kinder als Patienten?
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12.

13.
14.
15.

16.
17.

Die meisten LKG Kinder gehen oder missen in die Logopéadie. Gehdrt da auch psycholo-
gische Betretung dazu oder geht es da einfach vor allem um die Sprache?

Was machen sie mit den Kindern?

Was sind die haufigsten Probleme der Patienten?

Aus welchem Bereich haben sie am meisten Patienten? Gibt es daflir bestimmte
Grinde?

Arbeiten Sie auch mit den Eltern der Kinder?

Stehen Sie auch im Kontakt mit den anderen Fachpersonen, welche mit den LKG Leuten
arbeiten? Also zum Beispiel Arzte, Logopaden, Zahnarzt...., sodass man weiss was die
Patienten jetzt genau brauchen.

LKG und Selbstbewusstsein

18.
19.

20.

21

25.

26.

27.
28.

29.

Was ist flir Sie Selbstbewusstsein und warum ist es wichtig?

Wiirden Sie sagen, dass sich das Aussehen auf das Selbstbewusstsein auswirken kann
oder ist dies Charakter abhangig?

Kann gesagt werden, dass das ein spezifisches Problem von LKG Patienten ist, also dass
sie Probleme mit dem Selbstbewusstsein haben, aufgrund ihres Aussehens?

. Gibt es ein Psychisch haufig auftretendes LKG Problem?
22.
23.
24.

Gibt es Unterschiede zwischen Mannern und Frauen?

Wie kann man das Selbstbewusstsein starken?

Wiirden Sie sagen, dass Eltern Einfluss auf das Selbstbewusstsein ihres Kindes haben
kénnen? Beziehungsweise wie kdnnen Eltern ihre LKG Kinder/Jugendliche unterstlitzen?
Ich fuhrte eine Umfrage mit Betroffenen durch, welche eine LKG haben. Nach Auswer-
tung meiner Umfrage ist rausgekommen, dass 73% der Selbstbetroffenen keine profes-
sionelle Hilfe hatten und etwa die Halfte davon sagen, dass sie diese gebraucht hatten.
Ist man sich dessen bewusst und wie stark wird auf die zur Verfligung gestellte Hilfe,
wie zum Beispiel ihre den Patienten vorgestellt und gesagt, dass es diese geben wiirde?
Diejenigen, welche professionelle Hilfe hatten, also zum Beispiel von einem Therapeu-
ten, wurden meistens von der Familie, vom Arzt oder durch Selbstinitiative vermittelt.
Kénnte man da etwas dagegen tun, dass die Arzte mehr dieses Bediirfnis den Eltern
klar macht?

Wissen die Facharzte, wie wichtig eine Starkung des Selbstbewusstseins ist?

Fir die meisten war die schlimmste Zeit die Pubertat. In dieser Zeit beschaftigt man
sich ja sehr mit dem Aussehen und vergleicht sich mit anderen. Was ware eine Mdglich-
keit, um dies zu vermeiden oder zumindest zu verbessern? Gibt es dies Uberhaupt?

Wie kdnnten Menschen mit LKG durch die Pubertdt begleitet werden?

Fragen zu Selbsthilfegruppen

30.

31.

61% der Befragten litten/leiden unter Mobbing/Hanseleien oder Ausgrenzung. Denken
Sie, dass eine Selbsthilfegruppe dies mindern kdnnte?
Gibt es Selbsthilfegruppen flir LKG Kindern in der Schweiz?
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Allgemein

32. Wie darf man die LKG Patienten fachsprachlich korrekt nennen? Ich personlich ver-

wende oftmals den Begriff Spaltkinder. Wird dies negativ angesehen?

33. Warum ist in der heutigen Gesellschaft klar, was Autismus oder Down Syndrom ist,

doch wenn man von LKG spricht, wissen nur die wenigen, was damit gemeint ist. Was
sind die Grunde daftr?

12.2.3 Familie Ettlin — Eltern eines 4-jahrigen Madchens mit LKG

—

vk

HEBWVwoONO

13.
14.
15.
16.
17.

18.

19.

Wusstest du schon wahrend der Schwangerschaft, dass Dein Kind eine LKG-Spalte hat?
Wie wurde dies dir ibermittelt? Wie und wann wurde es festgestellt? Wer hat mit Dir
dartiber gesprochen?

Wie wurdest du von den Arzten in der Schwangerschaft vorbereitet? Bekamst du da ir-
gendwelche Hilfe oder Tipps wie man mit dem Ganzen umgehen soll?

Was hattest du gebraucht? Was ware fiir dich hilfreich gewesen?

Wie war das flir dich und dein Mann? Was war dein erster Gedanke als ihr es erfahren
habt?

Was war die schwerste Zeit? Warum?

Wie alt ist dein Kind heute?

Hast du noch andere Kinder? Jlinger oder alter? Haben sie eine LKG?

Wie geht deine Tochter heute damit um?

. Wie hast du deine Tochter unterstitzt, als sie in die Schule (Kindergarten) kam?
. Wie hast du mit deiner Tochter Uber die LKG gesprochen? Wie hast du deine Tochter

unterstiitzt?

. Habt ihr fiir euch als Eltern oder/ und fiir eure Tochter psychologische Hilfe in Anspruch

genommen? Inwiefern und hat es geholfen?

Wie viele Operationen hatte deine Tochter?

Wie haben die Verwandten reagiert?

Wirdest du sagen, dass dein Kind selbstbewusst ist?

Denkst du, dass die Lippen-Kiefer-Gaumenspalte einen Einfluss darauf haben kénnte?
Oder dass das vor allem Charakter abhangig ist?

Wirdest du sagen, dass man als Eltern das Selbstbewusstsein von Kindern mit einer
LKG-Spalte starken kann?

Warst/bist du in einer Selbsthilfegruppe fir Eltern?

Ja: Hilft es dir? nein: warum nicht? Kennst du eine?

Ist deine Tochter in einer Selbsthilfegruppe?
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12.2.4 Sibylle Wyss-Oeri — Logopadin

Fragen zur Arbeit/Anstellung

1
2
3.
4
5

6.

Sie sind Logopédin, was machen sie genau?

. Wie lange arbeiten Sie schon auf diesem Beruf?

Wie sind Sie dazu gekommen?

. Von wem sind Sie angestellt? Wer tbernimmt die Kosten?
. Sie sind ja spezialisiert auf LKG Kinder. Warum gehdrt dies nicht zur Grundkenntnis einer

Logopadie? Denn es miussen ja eigentlich alle LKG Kinder in die Logopadie und da ware
es doch wichtig, dass alle die genauen Kenntnisse darliber haben.
Was denken Sie, wie wichtig Ihr Beruf ist?

Fragen zur Logopadie

7.
8.
9.

10.

11.

12.

13.
14.
15.
16.

17.
18.
19.
20.

Welches Alter haben die Kinder, welche sie betreuen?

Wann kommen die Kinder zu Ihnen?

Von wem werden die Kinder vermittelt?

Wie bereits erwahnt miissen die meisten LKG Kinder in die Logopadie gehen. Gehdrt da
auch psychische Betreuung dazu oder geht es da einfach vor allem um die Sprache?
Stehen Sie im Kontakt mit den anderen Fachpersonen, welche mit den LKG Leuten ar-
beiten? Also zum Beispiel Arzte, Zahnirzte, Psychologen..., sodass man weiss was die
Patienten jetzt genau brauchen.

Falls es vor allem darum geht, dass die Sprache und das Gehdér gefordert werden, ware
es da nicht auch wichtig, dass man auch auf die psychologische Betreuung eingeht?
Was machen sie mit den Kindern/Jugendlichen?

Was sind die haufigsten Probleme der Patienten?

Aus welchem Bereich haben sie am meisten Patienten? Gibt es daflir bestimmte Griinde?
Wie lange kommen die Kinder zu Ihnen in die Logopadie? Was ist entscheidend, dass sie
nicht mehr kommen missen?

Haben sie auch Jugendliche oder Erwachsene Patienten?

Wie unterscheiden sich die Probleme von Kindern und Jugendlichen?

Gibt es in der Behandlung Unterschiede zwischen Frauen und Manner?

Arbeiten sie auch mit den Eltern der Patienten?

LKG und Selbstbewusstsein

21.
22,

23.
24,
25.

26.

Was ist flr Sie Selbstbewusstsein und warum ist es wichtig?

Wiirden Sie sagen, dass sich das Aussehen auf das Selbstbewusstsein auswirken kann
oder ist dies Charakter abhangig?

Wie kann man das Selbstbewusstsein starken?

Legen Sie auch den Fokus auf die Starkung des Selbstbewusstseins?

Wirden Sie sagen, dass Eltern Einfluss auf das Selbstbewusstsein ihres Kindes haben
kdnnen? Beziehungsweise wie kdnnen Eltern ihre LKG Kinder/Jugendliche unterstiitzen?
Ich flihrte eine Umfrage mit Betroffenen durch, welche eine LKG haben. Nach Auswer-
tung meiner Umfrage ist rausgekommen, dass 73% der Selbstbetroffenen keine profes-
sionelle Hilfe hatten und etwa die Halfte davon sagen, dass sie diese gebraucht hatten.
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Ist man sich dessen bewusst und wie stark wird auf die zur Verfligung gestellte Hilfe
aufmerksam gemacht?

27. Diejenigen, welche professionelle Hilfe hatten, also zum Beispiel von einem Therapeu-
ten, wurden meistens von der Familie, vom Arzt oder durch Selbstinitiative vermittelt.
Kénnte man da etwas dagegen tun, dass die Arzte mehr dieses Bediirfnis den Eltern klar
macht?

28. Wissen die Facharzte, wie wichtig eine Starkung des Selbstbewusstseins ist?

29. Fir die meisten war die schlimmste Zeit die Pubertat. In dieser Zeit beschaftigt man sich
ja sehr mit dem Aussehen und vergleicht sich mit anderen. Was ware eine Moglichkeit,
um dies zu vermeiden oder zumindest zu verbessern? Gibt es dies Uberhaupt?

30. Wie kénnten Menschen mit LKG durch die Pubertat begleitet werden?

Fragen zu Selbsthilfegruppen

31. 61% der Befragten litten/leiden unter Mobbing/Hanseleien oder Ausgrenzung. Denken
Sie, dass eine Selbsthilfegruppe dies mindern kdnnte?
32. Gibt es Selbsthilfegruppen flir LKG Kindern in der Schweiz?

Allgemein

33. Wie darf man die LKG Patienten fachsprachlich korrekt nennen? Ich persénlich verwende
oftmals den Begriff Spaltkinder. Wird dies negativ angesehen?

34. Warum ist in der heutigen Gesellschaft klar, was Autismus oder Down Syndrom ist, doch
wenn man von LKG spricht, wissen nur die wenigen, was damit gemeint ist. Was sind
die Grinde daftr?

12.2.5 Jirgen Habermas — Deutscher Philosoph mit einer LKG

Als Sie 1994 emeritiert wurden, war ich noch nicht einmal auf der Welt. Uns trennen viele Jahr-
zehnte, doch was uns verbindet ist die Gaumenspalte.

Fragen zum Beruf

1. Sie waren Professor, jetzt kritischer Denker. Sehen Sie es als Pflicht an, auch heute ge-
gen Unrecht und Diskriminierung aufzutreten? Hat das etwas mit Ihrer Gaumenspalte
zu tun?

2. Ein grosses Thema, mit dem Sie sich sehr beschaftigt haben, ist die Kommunikation.
Wie kam es dazu?

Fragen zur Kindheit

3. Im Internet steht, dass sie als Kind diskriminiert wurden. Wie wurden Sie von den El-
tern unterstiitzt?

4. Gab es Gleichaltrige, die Sie unterstiitzt haben?

5. Nationalsozialismus und Gaumenspalte: wie hat die Rassentheorie und Reinheitstheorie
eingewirkt?
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6.

Sie sind zu einer ganz anderen Zeit aufgewachsen wie ich. Wie wurde die LKG zu Ihrer
Zeit angesehen?

Fragen zur Offentlichkeit

7.

8.
9.

10.
11.
12.

Hatten Sie beziiglich der Offentlichkeit je bedenken, dass die LKG Sie von etwas abhal-
ten kénnte?

Hatten sie jemals Probleme, 6ffentlich aufzutreten?

Im Mail haben Sie erwahnt, dass Sie sich geweigert haben, zur LKG Stellung zu neh-
men. Trotzdem steht im Internet, dass die Gaumenspalte Sie gepragt hat und zu Ihrer
Studienwahl gefiihrt hat. Wie kam es dazu?

Erinnern Sie sich noch, als Sie das erste Mal in der Offentlichkeit auftreten mussten?
Hatten sie am Anfang mehr Probleme in die Offentlichkeit zu gehen als heute?

Haben Sie sich schon mal Uiberlegt, an einem Diskurs iber das Thema LKG zu spre-
chen? Weshalb ja/nein?

Fragen zum Selbstbewusstsein

13.
14.

15.
16.

17.

18.

19.

20.

Wirden Sie sagen, dass Sie selbstbewusst sind?

Wie war Ihr Selbstbewusstsein als Kind/Jugendlicher? Gab es da eine Entwicklung zu
heute?

Haben Sie sich jemals geschamt, dass sie eine LKG haben?

Wirden Sie sagen, dass sich das Aussehen auf das Selbstbewusstsein auswirken kann
oder ist dies Charakter abhangig?

Uber Sie wird gesagt, dass Sie das geschriebene Wort héher schitzen als das Gespro-
chene. Ist es nicht wichtig, dass alle gehdrt werden?

Denken Sie, dass Ihr Selbstbewusstsein durch die Offentlichkeit gestérkt wurde? Wes-
halb ja/nein?

Denken sie, dass Sie weniger selbstbewusst waren, wenn Sie nicht eine Person des 6f-
fentlichen Lebens waren?

Wie gehen Sie mit der Lippen-Kiefer-Gaumenspalte heute um?

12.2.6 Sarina Arnold — Model und Mutter einer Tochter mit LKG

1.
2.

3.

v

0o N

Wussten sie schon wahrend der Schwangerschaft, dass Ihr Kind eine LKG-Spalte hat?
Wie wurde dies ihnen Ubermittelt? Wie und wann wurde es festgestellt? Wer hat mit
Ihnen dariiber gesprochen?

Wie wurden sie von den Arzten in der Schwangerschaft vorbereitet? Bekamen sie da ir-
gendwelche Hilfe oder wie man mit dem ganzen umgehen soll?

Was hatten sie gebraucht? Was ware flr sie hilfreich gewesen?

Wie war das flr sie und Ihr Mann? Was war ihr erster Gedanke als sie es erfahren ha-
ben?

Wie alt ist ihr Kind heute?

Haben Sie noch andere Kinder? Jiinger oder alter? Haben sie eine LKG?

Wie geht ihre Tochter heute damit um?

Wie haben Sie ihre Tochter unterstiitzt, als sie in die Schule (Kindergarten) kam?
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10.
11.
12.
13.
14.
15.

16.
17.

18.

19.

20.

21.

22.
23.

Wie haben Sie mit Ihrer Tochter lber die LKG gesprochen? Wie haben Sie Ihre Tochter
unterstitzt?

Haben Sie fur sich als Eltern fur Ihre Tochter psychologische Hilfe in Anspruch genom-
men? Wie, wie hat es geholfen?

Wie viele Operationen hatte Ihre Tochter?

Wie haben die Verwandten reagiert?

Sie sind ja eine Person des o6ffentlichen Lebens. Haben sie sich da auch Sorgen ge-
macht was die Offentlichkeit dazu sagen wird?

Wie haben sie das mit der Offentlichkeit geteilt? Was waren die Reaktionen darauf?
War es fiir sie eine gewisse Uberwindung, dies mit der Offentlichkeit zu teilen?

Stellen sie Bilder von ihrem Kind in die Offentlichkeit? Wenn ja: haben sie mit dem Kind
darliber gesprochen? Wenn nein? Aus welchem Grund? Wiirden sie es tun, wenn es
keine LKGS hatte?

Wirden sie sagen, dass ihr Kind selbstbewusst ist?

Denken sie, dass die Lippen-Kiefer-Gaumenspalte einen Einfluss darauf haben kénnte?
Oder dass das vor allem Charakter abhdngig ist?

Wirden sie sagen, dass man als Eltern das Selbstbewusstsein von Kindern mit einer
LKG-Spalte starken kann?

Waren/sind sie in einer Selbsthilfegruppe flir Eltern?

Ja: hat sie ihnen geholfen  nein: warum nicht? Haben sie von einer gewusst?

Ist ihre Tochter in einer Selbsthilfegruppe?
Denken sie ihr Kind hat Vorteile, dass sie eine Person des oOffentlichen Lebens sind oder
auch Nachteile beziiglich der LKG-Spalte?

12.2.7 Interview mit Christa Herzog — Ernahrungsfachfrau fur Kinder mit LKG

Fragen zur Arbeit/Anstellung

1.

Was war genau dein Beruf?

IBCLC = International Bord Certified Lactation Consultant

Still- und Laktationsberaterin IBCLC ist die Berufsbezeichnung nach bestandenem inter-
nationalem Examen

Weil die Ernahrung bei Kindern mit LKG generell schwierig ist, bezeichne ich mich als
Erndhrungsfachfrau fir Kinder mit einer Lippen- und Gaumenspalte. Bindung von An-
fang an ist mir wichtig bei allen Formen der Ernahrung.

Was war deine Hauptaufgabe?
Beratung von Mittern mit Stillfragen, Schulungen, Projekte, Vortrage, alles zum Thema
Stillen.

Du hast ja lange mit LKG Kindern gearbeitet. Was waren da die gross-
ten/wichtigsten Fortschritte, welche in den vielen Jahren gemacht wurden?
Operationen finden friiher statt. Vor allem die Methode zuerst den Gaumen zu ver-
schliessen und im 2. Schritt die Lippe, bringt viele Vorteile. Restlocher entstehen sehr
selten, folglich entstehen weniger Narbenbildungen im Gewebe. Sprachlich profitieren
die Kinder ebenfalls.
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Eltern und Kinder profitieren von der interdisziplinaren Sprechstunde der Fachrichtun-
gen Chirurgie, Phoniatrie, spezielle Ernahrungsberatung, Logopadie, Kieferorthopadie.
Unmittelbar nach der gemeinsamen Sprechstunde werden miteinander abgestimmte
Entscheide der nachsten geplanten Massnahmen jedes einzelnen Kindes besprochen.
Neu ist auch die wissenschaftliche Erkenntnis, dass Kinder mit einer Liicke im Gaumen,
kein Vakuum aufbauen kénnen. Voraussetzung zum Stillen/Teilstillen sind zusatzliche
Hilfsmittel. Bei der Erndhrung mit Saugern baucht es ebenfalls die Beratung einer Fach-
frau.

4. Wie bist du dazu gekommen, dass du vor allem mit LKG Kindern (und Ju-
gendlichen?) gearbeitet hast?
Wenn durch Zufall ein Lebenswerk entsteht muss eine besondere Zuneigung zu den El-
tern mit einem Kind mit Lippen- und Gaumenspalte bestehen. Ganz entscheidend war
der Chirurg, der den Wert der Muttermilch erkannte. Mittelohrentziindungen treten sel-
tener auf bei einem Kind mit LKG.

5. Wie bist du zu diesem Fachwissen gekommen?
Die Ernahrung als Grundbediirfnis vom ersten Lebenstag, brachte mich unmittelbar
nach der Geburt zu den Neugeborenen. Mein internationaler Beruf half mir bereits 1987
an rudimentare, englische Literatur zu gelangen.

6. Von wem warst du angestellt?
Lange Zeit arbeitete ich ehrenamtlich, bis ich Mitarbeiterin des Interdisziplindren Spalt-
zentrums Luzern wurde.

7. Wer iibernimmt die Kosten?
Winschenswert ware die Invalidenversicherung in der Schweiz. Die Krankenkasse be-
zahlt 3 Stillberatungen. Leider reichen diese bei besonderen Kindern nicht aus. Von
Krankenhaus zu Krankenhaus ist die Ubernahme verschieden. Da gibt es noch Hand-
lungsbedarf! Immerhin sind in Deutschland und Osterreich Stellen fiir den Erndhrungs-
beginn entstanden. Zum Teil durch die 6ffentliche Hand oder Stiftungen.

Fragen zur psychologischen Betreuung der LKG Kinder

8. Gibt es jemanden, welcher fiir die Kinder/Jugendlichen fiir psychologische
Betreuung zustandig ist?

Abgesehen von der medizinischen oder sprachlichen Behandlung, was natirlich auch
sehr wichtig ist. Kinder- und Jugendpsychologinnen, die explizit einem Team angehdéren
sind immer noch rar. An Krankenhdusern gibt es Psychologinnen fiir alle Belange. Deine
Befragung weist deutlich auf den Bedarf hin. Du bist auf dem besten Weg mit deiner
Maturaarbeit Fachleute Uber Jugendliche mit einer Spaltbildung zu sensibilisieren.

Mein Augenmerk richtete sich auf das Gesprach mit den werdenden Eltern. Fir viele
brach nach der Diagnose die Welt des perfekten Babys zusammen. Ihnen die ganz
wichtige, freudige Bindung unmittelbar nach der Geburt bewusst zu machen, lag mir
besonders am Herzen. Der kleine warme, weiche Kérper auf dem Korper der Mutter 16st
bei ihr unglaubliche Gliicksgefiihle aus, das Aussehen des Neugeborenen ist unbedeu-
tend. Die Beiden mdchten zusammenbleiben.
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LKG und Selbstbewusstsein

9. Wiirdest du sagen, dass Eltern Einfluss auf das Selbstbewusstsein ihres Kin-
des haben konnen?
Mein Fokus richtete sich auf die Eltern. Um ihnen Gber die Vorstellung des perfekten
Kindes hinweg zu helfen, vermittelte ich Ihnen auf Wunsch Adressen von einer Psycho-
login. Wenn Eltern stark sind, kénnen sie das Selbstbewusstsein ihres Kindes fordern,
deren Fahigkeiten, wie Sport, Musik etc. verstarken.

10.Beziehungsweise wie konnen Eltern ihre LKG Kinder/Jugendliche unterstiit-
zen? Zuhdren und ernst nehmen. Achtung! Satze wie «du siehst schén aus» oder «es
gibt viel Schlimmeres» sind nicht hilfreich.

11.Nach Auswertung meiner Umfrage ist rausgekommen, dass 73% der Selbst-
betroffenen keine professionelle Hilfe hatten und etwa die Halfte davon sa-
gen, dass sie diese gebraucht hatten. Ist man sich dessen bewusst und wird
professionelle Hilfe angeboten?
Selten. Um eine Anderung zu erwirken braucht es Verbiindete, Geldquellen, 1V, .....
12.Diejenigen, welche professionelle Hilfe hatten, also zum Beispiel von einem
Therapeuten, wurden entweder von der Familie, vom Arzt oder durch Selbst-
initiative vermittelt. Kénnte man da etwas dagegen tun, dass die Arzte mehr
dieses Bediirfnis den Eltern klar macht?
Dieser Wunsch der Vermittlung kdnnte in Richtlinien aufgenommen werden und ware
schnell umsetzbar.

13.Fiir die meisten war die schlimmste Zeit die Pubertit. In dieser Zeit beschaf-
tigt man sich ja sehr mit dem Aussehen und vergleicht sich mit anderen. Was
ware eine Maglichkeit, um dies zu vermeiden oder zumindest zu verbessern?
Gibt es dies iiberhaupt?
Siehe Antwort 8 und 9

Fragen zu Selbsthilfegruppen

14.61% der Befragten litten/leiden unter Mobbing/Hadnseleien oder Ausgren-
zung. Denkst du, dass eine Selbsthilfegruppe dies mindern konnte?
Eine Selbsthilfegruppe kdnnte helfen sich weniger alleine zu fihlen. Obwohl jeder Ju-
gendliche mit seiner Geschichte einzigartig ist, kann ihm der Austausch mit Betroffenen
helfen.
Neue Medien, wie YouTube, Twitter, Facebook etc. werden von Teenagern ohnehin be-
nutzt, Warum nicht den Austausch in diesen Kanalen fordern?
Selbsthilfevereinigungen in D bieten auch Kurse flir Jugendliche an.

15.Gibt es Selbsthilfegruppen fiir LKG Kinder in der Schweiz?
Meines Wissens nicht. In einer solchen Gruppe wiirde ich ein fliessendes Alter sehen,
Uber das Teenageralter hinaus. Als Vision/Lichtblick fiir die Jlingeren, wie das Leben
nach Behandlungsabschluss aussehen kann. Die Gesprachsleitung einer psychologisch
geschulten Peron ware Bedingung.
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Blick iiber den Tellerrand...

16.Du hast ja auch das «Projekt Indien». Wie kam es dazu und was sind so die
grossten Unterschiede zur Schweiz?
Dank einer Einladung des Chirurgen Dr. Dr. Klaus Honigmann+, der im S.D.M. College
of Dental Sciences and Hospital in Dharwad, Karnataka, Stidindien wahrend jeweils 10
Tagen im Jahr Kinder mit Spaltfehlbildungen operierte. Er operierte zusammen mit Dr.
Dr. Johannes Kuttenberger die Kinder in der Regel einzeitig, d.h. in einer einzigen Ope-
ration. 1996 — 2002 kam die Methode in Indien sehr gelegen, weil sich viele Eltern
keine weitere Reise in das Spaltzentrum leisten konnten. Aus dem Umkreis von hunder-
ten von Kilometern reisten Eltern mit ihren Kindern in staubigen, mit Menschen tberfull-
ten Bussen an.
Als Verbindungsfrau zwischen den Eltern und Kindern auf der Abteilung einerseits, den
Pflegefachfrauen und dem Geschehen im Operationssaal anderseits, horte ich mir deren
Sorgen und Bediirfnisse an und vermittelte. Pro Familie wurde ein Erwachsenenbett zu-
geteilt. Welch friedliches Bild, wenn Mutter, Kind und Grossmutter im selben Bett schlie-
fen. Kein Kindergeschrei war zu héren.
Besonders staunte ich Uber die selbstverstandliche Gabe von Milch mit einem Loffel, Be-
cher, Paladaj oder anderem Gefass. Aufgewachsen in einer Kultur mit Flaschen lernte
ich rasch, die Vorteile der einfachen Trinkgefdsse kennen: Leicht zu reinigen, bestehend
aus einem einzigen Teil, Uberall vorhanden. Selbst die Neugeborenen mit breiten Spal-
ten kamen bestens damit zurecht.
Nach unserem letzten freiwilligen Einsatz, Gibernahm die weltweit tatige Smile Train Or-
ganisation die kostenlosen Behandlungen.
Inzwischen wurde das S.D.M. College of Dental Sciences and Hospital als ein Spaltzent-
rum dieser Organisation anerkannt. Jahrlich werden (iber 1000 Kinder operiert. Die Or-
ganisation garantiert auch deren Nachbetreuung. Mit Bussen werden die Kinder aus den
Dérfern zu einer Kontrolle abgeholt und ins Zentrum geflihrt. Smile bedeutet lacheln,
die Organisation schenkt gewissermassen den Kindern das Lacheln zurtick.
Im Projekt «Hilfe zur Selbsthilfe», tibernehmen die indischen Chirurgen vor Ort die Ope-
rationen und kieferorthopadischen Behandlungen.

24.Mai 2021
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13 Deklaration

Ich erklare hiermit,

e dass ich die vorliegende Arbeit selbststandig und nur unter Benutzung der angegeben
Quellen verfasst habe,
e dass ich auf eine eventuelle Mithilfe Dritter in der Arbeit ausdriicklich hingewiesen habe.
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