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Kindern, die mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte geboren werden, steht aufgrund ihrer
uniibersehbaren korperlichen Fehlbildung im mittleren und unteren Gesichtsdrittel eine
herausragende Stellung im Bezug auf die Beobachtung und Analyse ihrer
Entwicklungsphasen zu.

In den frithen Phasen der Entwicklung des Kindes bis es sich als ,,Selbst* erkennt und sein
eigenes Abbild bewusst wahrnehmen kann, treten in erster Linie die Eltern eines Kindes mit
einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte in den Vordergrund der Betrachtung. Denn die
Normabweichung wirkt in den ersten Lebensmonaten und Jahren, bis die kindeseigene
Korperwahrnehmung erwacht, ausschlieSlich durch die Reaktionen der Mitmenschen auf den
kleinen Patienten. Hierbei ist das Verhalten der Eltern ihrem Kind gegeniiber —in der Regel
meist das der Mutter- der wichtigste Einfluss, der das Befinden und die Lebensqualitit des
Kindes prégt.

Von Geburt an hat ein Kind mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte eine Anzahl von
besonderen Bediirfnissen, welchen nachgekommen werden muss, um eine ungestorte
Entwicklung des Kindes zu ermdglichen. In den meisten der Fille ist den betroffenen Eltern
die Fehlbildung ihres Kindes nicht prénatal bekannt und somit sind sie unmittelbar nach der
Geburt ihres Kindes hohen emotionalen und ,,organisatorischen* Belastungen und Problemen
ausgesetzt. Den Eltern sollte vom ersten Lebenstag ihres Kindes an die Anspruchnahme
professioneller Hilfe moglich sein, um die Akzeptanz des eigenen Kindes und den
psychischen Bewiltigungsprozess zu fordern.

In der vorliegenden Arbeit werden die Belastungen und Schwierigkeiten sowie
Erleichterungen und persénliche Meinungen von Eltern eines Kindes mit einer Lippen-Kiefer-
Gaumenspalte dargestellt und diskutiert. Hierzu wurde ein Fragebogen bestehend aus drei
Hauptteilen A, B und C, konzipiert und an 140 betroffene Eltern verschickt. 93 Fragebogen
wurden beantwortet zuriickgeschickt.

Im Teil A sollten die Eltern mit Hilfe einer fiinfstufigen Antwortskala angeben, wie stark sie
sich in den ersten Jahren durch das Trinken, das Fiittern, die Platte, die Operationen, die
Paukenrohrchen, die Sprache und das Sprechenlernen, die finanzielle Mehrbelastung,
eventuelle Schulprobleme und Hénseleien von Mitschiilern sowie durch mdgliche Probleme
der Geschwisterkinder belastet gefiihlt haben.

Der Teil B geht auf den Grad der empfundenen Erleichterung der Eltern aufgrund der
abgeschlossenen Plattenbehandlung sowie der Operationen ein und die Erleichterung im
Bezug darauf, dass ihr Kind nun alle Voraussetzungen hat um Sprechen zu lernen.



Im Teil C wurden offene Fragen an die Eltern gerichtet, die mit ,,JJa* oder ,,Nein“ beantwortet
und durch Text ausfiihrlicher kommentiert werden konnten.

In absteigender Reihenfolge empfanden die befragten Eltern die Operationen, die langen
Fiitterungszeiten, die Sorgen um mogliche Sprech- und Sprachprobleme, die Gedanken zur
Ursache der Spaltbildung, Einschrinkungen beim Baden, Schwimmen und Haare waschen
durch die Paukenrdhrchen, die Probleme beim Trinken, die Ohrprobleme, die Sorgen um die
Zukunft ihres Kindes, Sorgen um mogliche Hénseleinen in der Schule und der Pubertit, die
Sorge, dass das Geschwisterkind belastet wird, die kieferorthopddischen Behandlungen, die
logopadischen Behandlungen, Sprech- und Sprachprobleme sowie die finanzielle
Mehrbelastung als sehr belastend (Skalenstufe 5) und belastend (Skalenstufe 4). Deutlich
wurde, dass die Sorgen der Eltern um die Zukunft ihres Kindes mit zunehmendem Alter
steigen ebenso wie die Haufigkeit der erlebten Hianseleinen der Kinder.

Im Teil B der Arbeit der zeigt sich, dass die iiberwiegende Mehrheit der Eltern erleichtert
dariiber ist, dass sie die Operationen hinter sich haben, ihr Kind nun Sprechen lernen kann
und keine Platte mehr tragen muss.

Im abschlieBenden Teil der Arbeit wurde deutlich, dass die Hauptschwierigkeit von den
Eltern im Bereich der Schule gesehen wird, und zwar im Bezug auf die Sprachprobleme, die
Horprobleme, die Hénseleien, das dulere Erscheinungsbild und die Schwierigkeiten der
Kinder beim Lesen und Schreiben.

Durch die Auswertung der Fragebogen hat sich bestitigt, dass vor allem die Zeit unmittelbar
nach der Geburt des Kindes mit einer LKG- Spalte sowie die ersten Lebensjahre der Kinder
mit den Operationen und zahlreichen Behandlungen sehr belastend fiir die Eltern sind. Ferner
zeigt sich ein differenziertes Bild iiber die Ursachen und Ausmalle der Schwierigkeiten der
Eltern. Diese Erkenntnisse konnen als Grundlage fiir eine Verbesserung in der Beratung und
psychosozialen Unterstiitzung der Eltern von Kindern mit einer LKG- Spalte durch das
Fachpersonal in einer Klinik herangezogen werden.



