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‘Nicht entmutigen lassen bei Lippen-, Kiefer-,

8

Gaumenspalten!

Die Spaltfehlbildung ist nach dem Herzfehler die zweit-
hiufigste Fehlbildung beim Siugling. Sie betrifft in
Deutschland 1500 bis 1800 Sauglinge pro Jahr. Fiir die
Eltern oft ein Schock und der Abschied vom ,perfekten
Kind”, da diese Fehlbildung ja fiir alle sichtbar ist.

Regina Masaracchia, betroffene Mutter, Still-
/Laktationsberaterin IBCLC und Buchautorin zeigt in
KingKalli auf, dass diese Fehlbildung heute in Deutschland
gut zu handhaben ist und gibt betroffenen Familien erste

Tipps.

Das generelle Risiko einer angeborenen Fehlbildung liegt in
der Bevlkerung bei 3%. Circa jedes 5ooste Baby wird mit einer
Spaltfehlbildung geboren, was hedeutet, dass diese Fehlbildung
nach den Herzfehlern die zweithaufigste ist. Insgesamt werden
in Deutschland circa 1500 bis 1800 Kinder im Jahr mit einer
Spaltfehlbildung geboren. Am h3ufigsten (80%) sind die ein-
seitigen, durchgehenden Spalten, bei denen Lippe, Kiefer und
Gaumen betroffen sind (im Volksmund ,Hasenscharte” genannt.
Mittelalterlicher Sprachgebrauch, mit Vergieichen aus der Tierwelt,
ist fiir Betroffene jedoch diskriminierend und soltte unbedingt
vermieden werden'). Die Spatte kann auch beidseitig, vollstandig
oder unvollstandig sein, manchmal ist auch nur die Lippe, Lippe
plus Kiefer oder isoliert der Gaumen betroffen. Die Mikroform ist
das gespaltene Zdpfchen.

Die genauen Ursachen sind noch unbekannt. Man vermutet jedoch,
dass die wachsende Umweltverschmutzung, Rauchen, Drogen,
Alkohaol, Medikamente, Vitaminmangel, Infektionskrankheiten
oder schwerer Stress in  der . Frithschwangerschaft, eine
Durchblutungsstorung im Bereich der betroffenen Region im
Mutterteib hervorruft und fir die Fehtbildung verantwortlich sein
\ornte. Wahrscheintich milssen aber erst mehrere Faktoren zusam-
menkommen, damit sich eine Spaltfenlbildung manifestiert. Auch
eine genetische Belastung ist mbglich, denn bei circa jedem 5.
betroffenen Kind findet sich eine Spaltfehlbildung in der Familie,
wobei sie Generationen zuriickliegen kann. Bei Schwangeren
wirkt die Einnahme ven Folsaure und Vitaminpraparaten pra-
ventiv: eine ausreichende Substitution sollte am besten schon

Doppelseitige Lippen‘Kiéfer-G oumen-Spalte

vor der Schwangerschaft beginnen. Immer haufiger wird eine
Spaltfehlbildung bereits durch Ultraschall in der Schwangerschaft
erkannt, Die meisten betroffenen Babys ¢ind kerngesund, nur bel
1-2% ist die Spaltfehlbildung Teil eines Syndroms.

Nach der Geburt

Nach der Geburt eines Neugeborenen mit einer Spaltfehlbildung
sollte eine Trennung von der Mutter vermieden werden, damit eine
enge Mutter-Kind-Bindung entstehen kann. Generell gilt: Wenn das
Baby keine weiteren Krankheiten, Fehlbildungen ader ein-Syndrom
hat, ist es wie ein ganz normales, gesundes Neugeborenes zu
behandeln! Somit sollte das nachgeburtliche Bonding und Rooming
in selbstverstandlich sein; zadem kann sich nur so von Anfang an
eine erfolgreiche Stillbeziehung etablieren.

Stillen oder nicht?

Das Stillen ist gerade in diesem Fall sehr wichtig. Oft ist das
Gesundheitspersonal wenig informiert und wie die Mutter von dem
oft schwer fehigehildeten Miindchen verunsichert, Unmittelbares
Anlegen nach der Geburt erméglicht Mutter und Kind wieder fins
su werden und bedeutet hier ein Stick Normalitit in einer oft
unvorbereiteten, schockierenden Situation. Deshalb kann es somit
als Therapie angesehen werden. Die Eltern mUssen Abschied vom
Jperfekten” Kind nehmen, Stillen trostet und gibt Kraft fir die
hevorstehende anstrengende Zeit. Durch den hiufigen und regel-
miRigen Hautkontakt fiihlt sich das Kind von seiner Mutter ange-~
nommen und geliebt, was der Grundstock fiir eine stabile, vertrau-
ensvolle Beziehung ist. Da Stitlen nicht nur gine Erndhrungsform
ist, sondern einiges mehr bedeutet, steht zundchst weniger die
Nahrungsaufnahme im Vordergrund, sondern wichtig ist, den

Kontakt, den das Stillen bietet, zu garantieren. Hormone, die beim
Stillen ausgeschittet werder, lassen die Mutter entspannter sein
und Lisst die Liebe zueinander leichter wachsen, Des weiteren
besitzt die Muttermilch eine ideale N3hrstoffzusammensetzung
und Antikorper, die das Baby vor Infektionen schiitzt. Die weiche
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Mutterbrust passt sich ideal den verdnderten Mundverhditnissen
an, was bel Flaschen und Saugern nicht gegeben ist. Mit dem

- Stillen wird die fehlgebildete Mundmuskulatur des Kindes gestarkt,
was wiaederum das Operationsergebnis optimiert.

Bei Lippen- und Lippen-Kieferspalten ist das Stillen meist problem-
los moglich; ist der Gaumen betroffen, sollte die Mutter angeleitet
werden, sobald wie mdglich nach der Geburt die Brust durch eine
Brustpumpe zu stimulieren. Damit wird die Muttermilchproduktion
angeregt. Die mindestens alle zwei Stunden abgepumpte
Muttermilch kann dann ohne groRen Aufwand durch eine sterile
Spritze in den Mundwinkel des Kindes getraufelt werden, wahrend
es angelegt ist. Damit ist eine ausreichende Nahrungsaufnahme
gewihrleistet. Mutter und Kind sind glicklich! Bei dieser Art van
Zufiitterung bleibt die Pragung an der Brust erhalten, was bei der
Zufiitterung mit der Flasche nicht gegeben ist. Die Gefahr einer
Saugverwirrung, die auch bei gesunden Babys haufig vorkommt,
wenn gerade am Anfang haufig zwischen Flasche und 8rust gewech-
selt wird, 1st dann groR und das Baby lehnt als Konseguenz die
Mutterbrust ab, was wiederum auf die Spaltfehlbildung geschoben
wird. Verzweiflung bei der Mutter ist vorprogrammiert. Es ist somit
wichtig, dass Flaschen und Sauger, besonders in der ersten, sen-
siblen Phase nach der Geburt nicht zum Einsatz kommen sollten!
2u beachten ist, dass auch der Nuckel eine Saugverwirrung verur-
sachen kann. Deshalb sollte er immer erst, wenn iiberhaupt, nach
6-8 Wochen zum Einsatz kommen und so oft wie ndtig, so selten wie
moglich, gezielt wie ein Medikament eingesetzt werden!

Wenn das Stitlen gewlinscht ist, ist die sofortige Kontaktaufnahme
zu einer Stillberaterin IBCLC ratsam.

Die Mutter darf und kann aber auch durchaus entscheiden nicht zu
stillen, denn besonderes Stillen kann sehr anstrengend sein und
" lasst sich nicht immer in die familidre Situation integrieren. Wichtig
ist eine entspannte Familignsituation, in der die Bedirfnisse aller
Familienmitglieder beriicksichtigt werden.

Wer nicht stillen kann findet Infos liber geeignete Sauger und Laffel
zum Beispiel bei anderen betroffenen Eltern, In der Stidteregion
Aachen, bis hin nach Diiren und K8ln, berat Gisela Teusen gerne
betroffene Eltern. (anmerang der Redaktion)

Mdglichst noch am Geburtstag sollte vom Kieferorthopaden-
oder chirurgen eine Mund-Nasen-Trennplatte, auch Gaumen- oder
Trinkplatte genannt, angefertigt werden, die vor allem die Zunge
in ihre physiologische Position zuriickbringt und auch beim Stillen
hitfreich ist.

Interdisziplindre Spaltsprechstunde

Die Fehlbildung beeintrichtigt das betroffene Kind nicht nur dufler-
lich, sondern auch bei der Nahrungsaufnahme, Mimik, Schiucken,
Atmen, Héren und Sprechen. Es muss demnach ein interdiszi-
plindres Zusammenwirken von Personal verschiedener Fachgruppen
stattfinden: Mund-, Kiéfer-, Gesichtschirurgen, Kieferorthopdden,
Kinderirzte, Still- und Laktationsheraterinnen einerseits, aber auch
HNO-Arzte, Phoniater und Padaudiologen andererseits miissen Hand
in Hand arbeiten, um aus der Fehlbildung keine Fehlentwicklung
werden zu lassen.

Operation

Die Spaltfehlbildung ist reparabel und wird operativ geschlossen.
Es gibt verschiedene Operationsverfahren. Beim mehrzeitigen
Konzept wird die Spalte entweder von innen nach aufen-oder von
aulen nach innen, in verschiedenen Lebensmonaten und -jahren
geschlossen.

Die zweite Moglichkeit des Spaltverschlusses ist das ,B8asler
Konzept”, wo die gesamte Spalte um den sechsten Lebensmonat
herum, oft auch schon friher, kamplett geschlossen wird. In
Deutschland wird dieses Verfahren von Prof. -Dr. Sader an der
Uniklinik Frankfurt praktiziert. Das heilt micht, dass nichi evtl.
weitere Operationen folgen konnen, asber sie sind nichi mehr
zwangsldufig nonig.

Eine Eurostudie zeigt auf, dass alle existierenden Operationskonzepte
zu gleich guten Ergebnissen filhren. Wichtig ist, dass betroffene
Eltern sich im Vorfeld gut iiber alle Operationsmethoden informie-
ren, sich die Klinik und den Arzt ansehen, eine vertrauensvolle
Beziehung zum Operateur aufbauen und dann hre persdnliche
Entscheidung treffen. o

Da Muttermilch schneller verdaut wird, reicht eine praoperative
Nichternzeit von 2 Stunden. Postoperativ braucht das Stillen
aur fir ein paar Stunden unterbrochen werden, d.h, das Kind
kann angelegt werden, sobald es das mdchte. Die vertraute
Mutterbrust trostet Uber den Wundschmerz hinweg, es werden
weniger Schmerzmittel bendtigt und zudem wirkt Muttermilch hei-
lend. Verweigert das Kind langer die Brust, sollte die Mutter sobald
wie mgglich mit dem Abpumpen beginnen, damit das Milchangebot
durch die verminderte Nachfrage nicht zuriickgeht.

Eine nicht saugverwirrende Zufiitterung mit dem Becher oder einem
Loffet kann dann angezeigt sein.

Die H6r- und Sprachentwickiung verlduft meist ganz normal.
Jedoch ist hin und wieder logopddische Unterstiitzung und relativ
haufig das Einsetzen von Paukenrdhrchen nétig, um eine bessere
Ohrbeliiftung und eine Reduzierung von Mittelohrentziindungen zu
erreichen.

Der Kontakt zu einer Selbsthilfegruppe ist empfehlenswert.

Facharzt in Aachen:

Prof. Dr. Dr. med. Hartmut Feifel

‘Friedrich-Ebert-Allee- 100, 52066 Aachen, Tel. v241/504091
Selbsthilfe:

Selbsthilfevereinigung Fir Lippen-Gaumenfehtbildungen e.V.
Wolfgana-Rosenthal-Gesellschaft, www.lkg-selbsthilfe.de
Selbsthilfe vor Ort: _

Gisela Teusen, Weingartshof 1, 52066 ‘Aachen

Tel. 0241/72326, sven.teusen@vr-web.de

Biicher von Regina Masaracchia:

,Gespaltene Gefithle — Lippen-, Kiefer-, Gaumenspalten:
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Besondars wen ht: Das Kindersachbuch
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