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Referat

Einleitung

Die Geburt eines Kindes mit einer sichtbaren Gesichtsfehlbildung, wie einer Lippen-
Kiefer-Gaumenspalte (LKGS), kann fur die betroffenen Eltern sehr belastend sein und
die Eltern-Kind-Beziehung nachhaltig beeinflussen. Mutter, Familie und Aufienstehen-
de konnen sich unterbewusst verursachten Gefuhlen beim Anblick der ungewdhnlichen
Gesichtsmorphologie oftmals nicht entziehen. Bis heute existieren kaum Studien, die

die psychologische Belastung der Eltern, v.a. Mitter, von LKGS-Kindern untersuchen.

Methoden

In einer retrospektiven, monozentrischen, Likert-skalierten Pilot-Studie (01/2014 -
12/2016) wurden betroffene Mutter mittels Fragebogens zu verschiedenen Zeitpunkten
des ersten Lebensjahrs ihres Kindes befragt (Diagnose/Geburt, nach Lippen-Plastik).
Die Fragen konzentrierten sich auf den sozialen Hintergrund der Mutter (Bildungsni-
veau, Familienstand, Lebensstil), den medizinischen Informationsstand der Mutter zum
Diagnosezeitpunkt und die folgende Reaktion. Weitergehend wurden die von der Mut-
ter subjektiv wahrgenommenen Reaktionen auf das Kind aus dem naheren sozialen
Umfeld zum pra- und postoperativen Zeitpunkt der Lippenrekonstruktion analysiert.

Ergebnisse

Die Rucklaufquote betrug 81,5% (84/103). 65 Mutter (77%) lebten in einer stabilen
Partnerschaft und 44% arbeiteten Vollzeit. Zum Diagnosezeitpunkt herrschten Geflhle
wie Angst (60,7%, p<0.01), Verzweiflung (27,4%, p<0.01), Trauer (17,9%, p<0.01) und
Schuldgefihle (16.7%, p<0.01) vor. Psychologische Hilfe wurde trotz emotionaler Be-
lastung selten wahrgenommen (5/84, 6%). Die medizinische Aufklarung erfolgte durch
den behandelnden Gynakologen (41,6%) oder einen Mund-Kiefer-Gesichts-Chirurgen
(32.2%). Nur 26 Mutter (31%) beschrieben die Aufklarung als fachlich ,gut® oder ,sehr

gut®.

Folgerung

Wir konnten einen hohen Grad an elterlichem Stress sowie physische und emotionale
Belastung der Mutter bei Diagnosestellung feststellen. Zum Zeitpunkt der Geburt be-
einflusste die LKGS die Attraktivitat des Kindes in den Augen der Eltern nicht negativ
und nach chirurgischer Rekonstruktion wurden die Kinder nicht als attraktiver wahrge-
nommen. Die Studie zeigt, wie wichtig eine kompetente medizinische Aufklarung und
Betreuung zum Zeitpunkt der Diagnose ist.

Urich, Jasmin: Psychosoziale Aspekte bei Mittern von Kindern mit Lippen- Kiefer-
Gaumenspalten - eine Pilotstudie, Halle (Saale) Univ., Med. Fak., Diss.,62 Seiten, 2021
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1. Einleitung

1.1.  Atiologie von Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalten

Unter Cheilognathopalatoschisis versteht man dysontogenetisch bedingte orofaziale
Entwicklungsanomalien, die mit Fehlbildungen der Lippe (griech.: cheilos), des Kiefers
(griech.: gnathos) und des Gaumens (lat.: palatum) einhergehen. Lippen-Kiefer-/Gau-
menspalten (LKGS) sind mit einer Pravalenz von 10-15% die zweithaufigste Fehlbil-
dung weltweit. Am haufigsten manifestiert sich diese Fehlbildung einseitig und durch-
gehend (komplette LKGS), die auf der linken Seite doppelt so oft anzutreffen sind wie
auf der rechten. Die isolierten Gaumen- und Velumspalten sowie isolierte Lippen- und
Lippen-Kieferspalten nehmen dagegen einen geringeren Anteil der orofazialen Spalt-
bildungen ein. Neben isolierten Formen treten auch kombinierte Varianten auf, die mit
anderen Fehlbildungen assoziiert sind. Das mannliche Geschlecht ist insgesamt etwa
doppelt so haufig betroffen wie das weibliche (Tolarova, 1987).

Wahrend in Mitteleuropa eines von 500 Neugeborenen unter dieser angeborenen
Fehlbildung leidet, ist die Haufigkeit weltweit sehr variabel. Eine genaue Aussage uber
die Inzidenz von Lippen-Kiefer-/Gaumenspalten in ganz Deutschland kann aufgrund
fehlender Daten nicht exakt getroffen werden, da die Anzahl der Neuerkrankungen
nicht zentral erfasst wird. Lediglich in Sachsen-Anhalt wird durch das jahrlich erschei-
nende Fehlbildungsmonitoring Sachsen-Anhalt eine genaue Fehlbildungsinzidenz in
diesem Bundesland angegeben (http://www.angeborene-fehlbildungen.com/). Durch

das Etablieren des Versorgungsatlas fir Menschen mit seltenen Erkrankungen (se-at-
las, https://www.se-atlas.de/), gefordert aufgrund eines Beschlusses des Deutschen
Bundestages, kann gehofft werden, dass speziellen Fehlbildungen in Zukunft besser
erfasst werden.

Untersuchungen im Rahmen epidemiologischer Studien weltweit ergab eine besonders
hohe Spaltfrequenz bei den indigenen Voélkern Nordamerikas, die nahezu doppelt so
hoch ist wie in Mitteleuropa. Bei Afroamerikanern hingegen fand man eine deutlich ge-
ringere Neigung zur Manifestation von Spalten. Grinde hierflr sind bis heute allerdings
nicht bekannt.

Ursachlich fir diese Fehlbildung werden Stérungen der Morphogenese wahrend der
frhen orofazialen Entwicklung des Embryos diskutiert, wobei gegenwartig weder die
Relevanz einzelner Einflussfaktoren noch die genauen auslésenden Mechanismen be-

kannt sind (Dixon et al., 2011). Ethnische Unterschiede in der Inzidenz lassen auch
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einen genetischen Zusammenhang vermuten. Heut geht man diesbeziglich von einem
multifaktoriell bedingten Geschehen aus, welches durch ein Zusammenspiel individuell
unterschiedlicher genetischer und umweltspezifischer Komponenten initiiert wird. Zwar
konnten Falconer (1965) und Carter (1968) durch das von ihnen etablierte Schwellen-
wertmodell (Abb.1) erklaren, dass die individuelle Pradisposition eine solche Entwick-
lungsanomalie auszubilden stark von endogenen als auch exogenen Einflissen ab-
hangt, dennoch ist der Stellenwert der genetischen Komponente bei nicht-syndromalen
orofazialen Spaltbildungen bis heute nicht vollstandig geklart.
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Abb.1: Multifaktorielles Schwellenwertsystem (modifiziert nach Schubert, 1980).

Genetische Studien konnten eine Assoziation bestimmter Genloci (1p36, 2p21, 3p11.1,
8921.3, 10925.3, 13931.1, 15922, 17922) mit einer erhdhten Anfalligkeit Lippen-Kiefer-
Gaumenspalten zu entwickeln zeigen (Mangold et al., 2017; Ludwig et al., 2012). Ein
bestimmtes Gen, das man als sog. Spaltgen bezeichnen kénnte, konnte jedoch bis
heute nicht fur die Entstehung von orofazialen Spalten verantwortlich gemacht werden.
Multizentrische Studien zeigten jedoch, dass unter den Betroffenen von orofazialen
Spaltbildungen bis zu 8% eine Chromosomenanomalie aufweisen. Neben Chromoso-
menaberrationen, wie bei der Trisomie 13 oder Trisomie 21, fand man mithilfe eines
molekulargenetischen Sondennachweises einen Zusammenhang von orofazialen Spal-

ten mit Mikrodeletionssyndromen. Ein Beispiel hierfur ist das Mikrodeletions-syndrom



22911, welches auch als DiGeorge-Syndrom bezeichnet wird und mit velokardiofazia-
len Fehlbildungen einhergeht.

Das multifaktorielle Schwellenwertmodel beschreibt die Disposition einer Population
eine bestimmte Erkrankung auszubilden. Diese wird von unterschiedlichen endogenen
und exogenen EinflussgroRen bestimmt. Als exogene Noxen werden Sauerstoffman-
gel, Vitaminmangel, Mangelerndhrung, Nikotin, Kortikosteroide, Uberdosen von Vit-
amin A und E sowie ionisierende Strahlung angenommen (Schwenzer und Arold,
1998). Je naher der Verwandtschaftsgrad und je haufiger die Erkrankung in einer Po-
pulation ist, desto hoher ist das Risiko fir das Individuum das Krankheitsbild zu entwi-
ckeln. Durch familidre Haufung pradisponierender Gene kommt es dabei ab einer ge-
wissen Anzahl zum Uberschreiten des Schwellenwertes, der den Weg flr bestimmte
Umwelteinfliisse bahnt, die die Fehlbildung auszuldsen.

Die Erblichkeit von Spalten im Rahmen einer syndromalen Erkrankung korreliert mit
der Haufigkeit des zugrundeliegenden Syndroms. Syndrome, die nicht den Mendel‘-
schen Erbgangen folgen, werden als Sequenzen oder Assoziationen bezeichnet. Eine
haufige Vergesellschaftung mit Lippen-Kiefer-/Gaumenspalten zeigt sich unter ande-
rem bei der Pierre-Robin-Sequenz, die durch eine Trias aus Gaumenspalte, Gloss-
optose und Retrognathie beschrieben wird. Insofern im Zusammenhang mit diesem
Syndrom keine weitere Begleiterkrankung vorliegt, ist die die Wiederholungswahr-
scheinlichkeit fur Geschwister hier gering.

Betrachtet man im Modell die Interpendenz der empirischen Wiederholungs-wahr-
scheinlichkeiten fur Lippen-Kiefer-/Gaumenspalten zum Verwandtschaftsgrad des be-
troffenen Familienmitglieds, so betragt diese bei vereinzeltem Auftreten in einer Familie
ca. 4% (Tolarova, 1987). Das Wiederholungsrisiko verhalt sich abhangig zum steigen-
den Verwandtschaftsgrad sowie zur Anzahl betroffener Familienmitglieder. So betragt
es bei Verwandtschaft 2.Grades 0,7% und bei einer Verwandtschaft 3.Grades ist ein
Individuum immer noch doppelt so haufig betroffen wie die allgemeine Bevdlkerung.

Isolierte Gaumenspalten werden mit einer Wiederholungswahrscheinlichkeit von ca.
2% vererbt, welche sich mit der Anzahl betroffener Elternteile oder Geschwister erhoht.
Ist ein Kind eines Geschlechts erkrankt, welches seltener von der Anomalie betroffen
ist, so ist das Risiko fur seine Geschwister oder Nachkommen erhdéht. Leidet bei-
spielsweise ein Madchen an einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte, muss davon ausge-
gangen werden, dass eine groliere genetische Disposition fir diese Fehlbildung vor-
liegt. Umgekehrt verhalt es sich somit bei Gaumenspalten, bei denen bekannt ist, dass
das weibliche Geschlecht haufiger als das mannliche betroffen ist.



Ferner gehen allgemeine Erkrankungen der Mutter wie Epilepsie sowie die Einnahme
von Antikonvulsiva oder ein schlecht eingestellten Diabetes mellitus mit einem haufige-
ren Auftreten von orofazialen Spaltbildungen einher.

Insgesamt ist die Frequenz fir das Auftreten einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte stei-
gend. Allein innerhalb der letzten 100 Jahre kam es zu einer Verdreifachung der Fall-
zahlen. Eine bessere Diagnostik ermoglicht heutzutage eine friihere und prazisere Er-
fassung von Mikroformen. Zudem sind durch den verbesserten medizinischen Stan-
dard eine Senkung der Sauglingssterblichkeit sowie eine Verbesserung der therapeuti-
schen und rehabilitativen MalRnahmen zu verzeichnen. Dank wissenschaftlicher Er-
kenntnisse weil3 man heute effiziente PraventionsmalRnahmen einzusetzen, um die
Inzidenz fir Lippen-Kiefer-Gaumenspalten zu senken. Neben einer Verbesserung des
intrauterinen Sauerstoffangebotes durch absolute Nikotinabstinenz, werden bei Risiko-
schwangerschaften Polyvitamin B-Praparate eingesetzt. Da keine Beeinflussung der
endogenen, genetischen Komponente mdglich ist und die Anzahl der genetisch vorbe-
lasteten Trager steigt, gilt es durch konsequente Pravention die exogenen Noxen so
gering wie moglich zu halten.

1.2. Physiologische Entwicklung des Gesichts und Gaumens

Der pathophysiologische Mechanismus fiir die Entstehung von orofazialen Spalten ist
eine Stérung der Verschmelzung der Gesichtswilste wahrend der Embryonalphase.
Als Embryonalentwicklung bezeichnet man die pranatale Entwicklung bis zum Ende
der 8. Entwicklungswoche.

Die Grundlage fur die intrauterine Entwicklung bilden die drei Keimblatter, die innerhalb
der ersten Tage aus der inneren Zellmasse des Embryos hervorgehen. Ekto-, Meso-
und Endoderm bilden den Ausgangspunkt fir eine spatere Differenzierung in verschie-
dene Organe und Gewebearten. Fir die Entwicklung der Kopfanlage ab dem 16. bis
75. Tag nach der Befruchtung spielt zusatzlich die Neuralleiste eine Rolle, aus der die
Gesichtswilste ihren Ursprung nehmen und sich in paarige Anlagen der Ober- und Un-
terkieferwilste aufteilen. Dazu kommen der Stirnfortsatz, sowie der medial und die la-
teral angelegten Nasenwdlste.

In der 4. bis 10. Embryonalwoche (EW) beginnt die Entwicklung des Gesichtes und
des Mundes. Induziert von prosenzephalen und rhombenzephalen Gehirnzentren, ver-
einigen sich diese Gesichtswilste im Laufe der Entwicklung, wobei die Morphogenese
des Gaumens eng mit der Entwicklung der Nase verknUpft ist. Dazu kommen Entwick-



lungsimpulse aus der Region der Sella turcica, die in den Philtrumkanten, das einzige
lebenslang erhaltene diazephale Merkmal, enden.

Nach Teilung des Stomodeums durch Einwachsen der horizontalen Fortsatze des
Stirnwulstes und der Oberkieferwiilste, fusionieren die Fortsatze der seitlichen Ober-
kieferwillste und des medialen Nasenwulstes wahrend der 5.EW und bilden den zen-
tralen Oberlippenanteil (Prolabium) und den Zwischenkiefer (Abb.2). Das Riechorgan
entsteht durch Verschmelzung des medialen und lateralen Nasenwulstes mit den nach
medial wachsenden Oberkieferwilsten, wodurch sich die Riechgruben bilden. Die ver-
schmolzenen Epithelschichten trennen die Fortsatze zunachst noch als sogenannte
Hochstetter'sche Epithelmauer. Erst nach Auflésung der dieser Mauer kénnen die me-
senchymalen Anteile miteinander verschmelzen und so den Gaumen und die Oberlip-
pe bilden. Ausgehend vom Foramen incisivum folgt die Morphogenese des sekundaren
Gaumens durch Entwicklung der beiden lateralen Gaumenplatten. Die Zunge flllt zu-
nachst den Raum zwischen den Platten und vollzieht mit der ventralen Entwicklung
des Unterkiefers und dem Aufrichten der Gaumenfortsatze in die Horizontale eine Posi-
tionsdnderung nach kaudoventral. Dies ermdglicht die Verschmelzung der lateralen
Gaumenfortsatze mit dem primaren Gaumen und dem nach kaudal wachsenden Na-
senseptum. Die Fusionsstelle entspricht der Mittellinie. Dieser Prozess schreitet von
ventral nach dorsal fort bis schliellich am Ende der 9. Woche der harte Gaumen kom-
plett verschlossen ist. Als letztes werden der weiche Gaumen und die Uvula gebildet
und die Knochenbildung durch Einwanderung von Nervengewebe im Bereich des
Oberkiefers induziert.

Medialer Nasenwulst k

Lateraler Nasenwulst - =

- AuBeres Ohr - };

Abb.2: Gesichtsentwicklung menschlicher Embryo 35.x1d (nach Moore, 1990).

Unzureichende Fusion der Gesichtsfortsatze im kann dieser Phase zur Bildung patho-
logischer Spalten, insbesondere in der maxillofazialen Region, fuhren. Es gibt ver-
schiedene wissenschaftliche Anséatze, wie diese Fusionsstérungen zustande kommen.
Ist die Bildung der Hochstetter'schen Membran insuffizient, kann beispielsweise trotz
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Aneinanderlagerung der Fortsatze keine Fusion zwischen den verschiedenen Kompar-
timenten stattfinden, da die Zelladhasion unzureichend ist. In anderen Fallen wiederum
kommt es gar nicht erst zu einem Kontakt zwischen den Gesichtsfortsatzen aufgrund
insuffizienter Bildung embryonaler Zellen wahrend des Wachstums. Da der erst Zell-
kontakt zwischen den Kompartimenten die Bildung der Hochstetter'schen Epithelmauer
induziert, bleibt dieser Prozess hier komplett aus. In beiden Szenarien entsteht eine
Lippen-Kieferspalte.

Weitere Ursachen kénnten eine insuffiziente komplette oder inkomplette mesenchyma-
le Durchdringung der Epithelmauer sein, letztere durch eine Persistenz der Basal-
schicht. Der Zeitpunkt dieser Entwicklungsstérung entspricht dem der Normogenese
des primaren Gaumens und findet somit in der 4. bis 5. Embryonalwoche statt. Das
Foramen incisivum stellt dabei die Begrenzung fur alle Spalten der Lippe und des pri-
maren Gaumens dar.

Unterbleibt dahingegen in der 7.-8. Embryonalwoche die Einschmelzung und bindege-
webige Uberbriickung der Epithelmauer, kann eine isolierte Gaumenspalte auftreten.
Als Ursache kénnen hyoplastische Gaumenfortsatze oder insuffiziente Zellkontakte im
Bereich der Hochstetter'schen Epithelmauer herangezogen werden. Beide Ursachen
resultieren letztlich in einer nicht zustande kommenden oder inkompletten Aneinander-
lagerung der Gesichtsfortsatze.

Kombinierte Spaltbildungen, die Lippe, Kiefer und Gaumen betreffen, sind das Resultat
einer generellen Stérung der Morphogenese des primaren und sekundaren Gaumens.
Je nachdem, ob die Spaltbildung durch eine unzureichende oder fehlende Fusion der
entsprechenden Blasteme oder sekundar durch Auseinanderreifen bereits teilweise
verschmolzener Zellverbindungen zustande kommt, unterscheidet man zwischen pri-
marer und sekundarer Spaltbildung.

Bedingt durch diese Dysplasien kann es zu weiteren Reifungshemmungen kommen,
die beispielsweise eine maxillare Mikrognathie oder Nichtanlagen der Z&hne nach sich
ziehen kénnen. Dass die Ubergange zwischen Normo- und Dysplasie haufig flieRend
sind, ist vor allem an Ubergéngen zwischen pathologisch veranderten und physiolo-
gisch normal entwickelten Strukturen zu erkennen. So ist bei einseitigen kompletten
Lippen-Kiefer-Gaumenspalten auf der gesunden Seite manchmal ein Kompensations-
versuch des der Spalte benachbarten Gewebes zu erkennen, welcher in muskularen
Fehlinsertionen oder Zahnzahlanomalien resultiert.

Generell kénnen an allen beschriebenen Grenzbereichen der Organisationsfelder
durch gestorte Zellwanderung, unzureichendes lokales Wachstum oder insuffiziente
mesenchymale Verschmelzung eine Gesichtsspalte entstehen. Bei den vermuteten



zugrundeliegenden Mechanismen wird zwischen endogenen und exogenen Einflissen
differenziert. Neben der genetisch determinierten Komponente wirken verschiedene
exogene Umwelteinflisse auf die embryonale Entwicklung ein. Beobachtet werden
konnten Stérungen der kraniofazialen Entwicklung unter Einfluss von teratogenen
Substanzen wie Phenytoin, Desinfektionsmittel, organische Ldésemittel und Herbizide
(Wyszynski, 1996a; Longo, 1980) sowie Thalidomid, Kortikosteroiden und Hypo- oder
Hypervitaminosen. Auch eine Mangelernahrung, ein erhdhter Kohlenmonoxidgehalt in
der embryonalen Umgebung, Stress wahrend der Schwangerschaft oder ionisierende
Strahlen zeigten eine Assoziation mit der Ausbildung von Lippen-Kiefer- Gaumenspal-
ten. Erndhrungsbedingt scheint vor allem Vitaminmangel eine gro3e Rolle als Risiko-
faktor fur die Entwicklung einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte zu spielen, wie es ver-
schiedene Studien belegen kdnnen (Pickerill, 1914; Strauss, 1914; Tolarova und Har-
ris, 1995). Betrachtet man die Einflussfaktoren mutterlicherseits, ist neben Allgemein-
erkrankungen das Alter der Mutter insofern relevant, als dass eine Uberreife des Eis
vor der Befruchtung auch einen pradisponierenden Faktor darstellt. Auch Nikotina-
busus konnte in unterschiedlichen Studien mit der erhéhten Wahrscheinlichkeit fir die
Entstehung einer Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalte in Verbindung gebracht werden (Khou-
ry, 1989; Khoury und Flanders, 1989; Munger, 1996; Romitti, 1999). Mutter, die rau-
chen, weisen durch die schlechtere Oxygenierung des Gewebes einen wesentlich ge-
ringeren Folatspiegel auf, als diese, die nicht rauchen. Ein weiterer Faktor ist die jah-
reszeitliche Schwankung exogener Faktoren, die sich in der Variabilitat verschiedener
EinflussgroRen wie beispielsweise der Intensitat ultravioletter Strahlung, Infektions-er-
krankungen und teratogene Einflisse durch pestizidbelastete Nahrung wiederspiegelt
(Schubert und Krost, 2006).

Es handelt sich hierbei jedoch um eine Hypothese, die durch verschiedene andere

Studien, die sich mit dieser auseinandergesetzt haben, nicht belegt werden konnte
(Woolf et al., 1963; Ingalls et al., 1964).

1.3. Klinisches Erscheinungsbild

Lippen-Kiefer-Gaumenspalten (LKGS) sind kraniofaziale Dysplasien, die nach Glied-
mafienanomalien wie dem Klumpful® und der Ventrieklseptumdefekt zu den haufigsten
angeborenen Fehlbildungen gehéren. Davon abzugrenzen sind andere kraniofaziale
Fehlbildungen, wie das Crouzon-, das CHARGE- oder das Apert-Syndrom sowie auch
die Dysostosis cleidocranialis, die mit multiplen Zahnanomalien (Abb.3a-c) und Kiefer-
fehlstellungen, sog. Dysgnathien einhergeht. Diese augenscheinlichen Kieferfehlstel-
lungen aufllern sich aufgrund einer Fehlentwicklung des ersten und zweiten Kiemenbo-
gens in einem Entwicklungsmissverhaltnis zwischen Ober- und Unterkiefer.



Abb.3: Zahnanomalien bei Dysoytosis cleidocranialis im OPG (a), DVT (b), klinisch (c).

Hinsichtlich ihrer klinischen Erscheinungsformen gibt es verschiedenste Auspragungen
von Spaltbildungen im orofazialen Bereich. So treten isolierte Lippen- oder Lippen-Kie-
ferspalten mit und ohne Beteiligung des Gaumens im Sinne einer Lippen-Kiefer-Gau-
menspalte auf. Diese kdnnen in ein- oder beidseitige sowie partielle oder totale Spalt-
bildung differenziert werden. Zum anderen imponieren isolierte Gaumenspalten ohne

Beteiligung des primaren Gaumens (Lippe und Kiefer).

Innerhalb der Lippen- und Lippen-Kieferspalten mit und ohne Gaumenbeteiligung diffe-
renziert Pfeifer (1966) zunachst pathophysiologisch, abhangig von der Spaltbreite und
dem Lippenrotverlauf, zwischen primaren und sekundaren Spalten. Bei primaren Spal-

ten hat nie eine Fusion der Gewebe stattgefunden, was sich klinisch durch



dinne, hypotrophe Gewebe am Spaltrand, einem Lippenrotverlauf bis in die Nasen-
schleimhaut sowie die Hypo- und Aplasie von Zahnen aufiert. Sie weisen insgesamt
eine groRere Spaltbreite auf. Bei sekundaren Spalten, die nach insuffizienter Fusion
oder Wiedereinreil’en der Gewebeanteile (Rissspalte) entstehen zeigen ebenfalls hy-
perplastische Gewebeformationen am Spaltrand und Doppelanlagen von Zahnen im
Spaltbereich (Abb.4). Der Lippenrotverlauf endet bei diesem vor dem Naseneingang.
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Abb 4: Primare und sekundare Spaltentwicklung (Pfeifer, 1960).

Auch wenn es klinisch kein uniformes Erscheinungsbild gibt, gelten bereits minimale
orofaziale Anomalien wie ein quergestelltes Nasenloch (Abb.5), eine tiefer liegende
Apertura piriformis oder eine Lippenkerbe, ein hypoplastischer oberer zweiter Front-
zahn, eine Uvula bifida als Mikrosymptome einer Spalte. Diese Mikrosymptome finden
sich bei Verwandten 1.Grades von Spalttragern deutlich haufiger (ca.35%) als in der
Normal-bevolkerung (ca.3%). So nimmt das Auftreten von oftmals Ubersehenen Mikro-
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symptomen mit dem Verwandtschaftsgrad zum Betroffen zu (2.Grad: ca.20%, 3.Grad:
ca.14%).

Abb.5: Mikrosymptome: Lippenkerbe und quergestelltes Nasenloch.

Diese Mikrosymptome weisen auf eine Stérung der sensiblen fazialen Morphogenese
hin und sollten Anlass geben, nach weiteren Entwicklungsstérungen des Lippen- Kie-
fer-Gaumenbereiches wie einer okkulten Kieferspalte oder eine Uvula bifida zu suchen.

Neben partiellen Anomalien finden sich klinisch verschiedenste Auspragungen einer
Lippen- oder Lippen-Kieferspalte mit und ohne Gaumenspalte sowie auch isolierte
Gaumenspalten. Abgesehen von partiellen oder totalen Formen, werden ein- oder
beidseitige Manifestationsformen unterschieden. Besonders schwierig zu diagnostizie-
ren sind partielle Formen wie eine subkutane Lippenspalte (Abb.6), bei der trotz Spal-
tung der Lippenmuskulatur eine intakte Haut und Schleimhaut vorliegt.
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Abb.6: Subkutane Lippenspalte rechts.

Auch der weiche Gaumen kann von einer auf den ersten Blick nicht gleich zu sehen-
den submukdsen Spaltbildung betroffen sein, die als submukése isolierte Gaumenspal-
te bezeichnet wird. Dem Untersucher offenbart sich diese erst durch gezielte Palpation
des harten Gaumens, der zumeist eine V-férmige Einkerbung anstelle der spitzen nach
posterior gerichteten Spina nasalis posterior ertasten lasst. Funktionelle Beeintrachti-
gungen, wie rezidivierende Paukenerglsse, eine chronische Mittelohr-entziindung
oder eine nasale Aussprache durch fehlenden velopharyngealen Abschluss lassen auf
eine submukodse Spaltbildung im Bereich des weichen Gaumens schlie3en.

Klinisch eindrticklich ist die doppelseitige Lippen-Kieferspalte (Abb.7a), bei der der
Zwischenkiefer nur noch am Vomer fixiert ist (Abb.7b). Die doppelseitige komplette
Lippen-Kiefer-Gaumenspalte, bei welcher zusatzlich noch der gesamte knécherne Na-
senboden fehlt (Abb.8 a/b) z&hlt zu einer der gravierendsten Fehlbildungen im Saug-
lingsalter und geht mit zahlreichen Funktionseinschréankungen bei der Nahrungs-auf-
nahme und dem Sprechen einher. Wachstumshemmungen der betroffenen Regionen
des Mittelgesichts fordern eine konsequente interdisziplindre Zusammen-arbeit von

allen in einem Spaltzentrum beteiligten Disziplinen bis ins junge Erwachsenenalter.
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Abb.7: komplette Lippen-Kiefer-Spalte (LK) beidseits, en face (a), enoral (b).

Abb.8: Doppelseitige komplette LKGS, seitlich (a) und en face (b) mit Trinkplatte.
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1.4. Klassifikation der Spaltformen

Die systematische Klassifikation der Lippen-Kiefer-Gaumenspalten unterliegt hohen
Ansprichen, die einerseits eine entwicklungsgeschichtlich fundierte Einteilung und an-
dererseits eine Ubersichtliche und therapieorientierte Klassifikation beinhalten sollten.

So koénnen die orofazialen Spaltbildungen anhand embryologischer und anatomisch-
morphologischer Gesichtspunkte unterteilt werden.

1967 stellte die Gesellschaft fur Plastische- und Wiederherstellungschirurgie in Rom
eine Moglichkeit der Klassifikation (Rémische Klassifikation in Pfeifer, 1981) vor, nach
welcher die Spaltformen auf Grund von Unterschieden in der zeitlichen Entwicklung
und Lokalisation in vier verschiedene Gruppen eingeteilt wurden. Die erste Gruppe um-
fasst die Spaltformen, die den primaren embryonalen Gaumen betreffen, wie Lippen-
und Lippen-Kieferspalten. In die zweite Gruppe wurden die Spaltbildungen des prima-
ren und sekundaren Gaumens, die Lippen-Kiefer-Gaumenspalten eingeordnet, wah-
rend die dritte Formen die Spaltbildungen des sekundaren embryonalen Gaumens in
Form von Gaumenspalten, den Hart- und Weichgaumen oder isoliert nur den Weich-
gaumen betreffend, reprasentierte. Der vierten Gruppe wurden alle seltenen Gesichts-
spalten, wie mediane, schrage und quere Gesichtsspalten (Abb.9) und Spalten der Un-
terlippe, der Nase oder andere seltene Spaltformen zugerechnet.

¥ ; :
Abb.9: Gesichtsspalte rechts
(b).

Eine topografische, auch heute noch sehr gangige Klassifikation der orofazialen Spal-

n. fgssier 6/5) mit LKGS rechts enface (a) und enoral

(

ten fuhrte Kriens 1989 ein. Er Ubernahm die durch Koch bereits 1968 eingeflhrte
LAHS-Nomenklatur und bezeichnete die einzelnen entwicklungsgeschichtlich beteilig-
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ten Kompartimente mit den GroRBbuchstaben L (=Lippe), A (= Alveolarfortsatz), H (=
harter Gaumen) und S (,smooth“ = weicher Gaumen). In dieser Klassifikation werden
durch GroRbuchstaben komplette Spaltform des betroffenen Abschnittes bezeichnet,
wohingegen kleine Buchstaben in dieser Einteilung flr eine subtotale Spaltform ste-
hen. Diesen LAHS-Code projizierte er in der Aufsicht seiner Grafik auf beide Seiten in
einer Linie nebeneinander (Kriens, 1989; Abb.10)

(

R L

Abb.10: Projektion der Buchstaben auf einer Linie (aus Kriens, 1989)

Bei der Erfassung der klinischen Manifestation werden die nicht von der Fehlbildung
betroffene Regionen durch einen Mittestrich (-) oder eine ,0“ gekennzeichnet. Eine Sei-
tenbezeichnung ist bei korrekter Nomenklatur nicht notwendig, da in der Aufsicht der
linke Teil der Nomenklatur fir die rechte Gesichtshéalfte steht und umgekehrt, was im
Grunde vergleichbar mit der Ansicht einer Rontgenaufnahme ist. Den Schweregrad der
Auspragung bezeichnete Kriens zusatzlich mit den Ziffern 1, 2 und 3 sowie ,minore®
Schweregrade mit einem Stern (*) (Reinig, 2010). Hiermit entstand eine schnelle und
detaillierte Erfassung der Spaltform, die es zulasst auf einen Blick den Auspragungs-
grad der Fehlbildung zu erkennen (Tab.1).
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rechte subtotale LA und totale HS 1 a H S - - -
rechte totale LAHS L A H S - - -
linke totale LAHS - - S H A L
beidseitige totale LAHS L A H S H A L
partielle HS - h s h - -
totales S - - * S * - - -
partielle S - * s ¥ - - -
minore S - - - * - - - -
submukdse partielle H und totale S S S s

Tab.1: LAHSHAL-Nomenklatur der Spaltformen nach Kriens (Reinig, 2010)

1.5. Chirurgische Vorgehensweise bei Lippenspaltverschluss

Verschiedenste Methoden werden weltweit zur Oberlippenrekonstruktion angewandt.
Die Vor- und Nachteile der Operationsmethode sowie die unterschiedliche Philosophie,
die in den unterschiedlichsten Kliniken vorherrscht, bestimmen die angewandte Art der
Methode.

Die Ziele einer einseitigen Lippenrekonstruktion lassen sich wie folgt zusammenfassen
(Reddy et al., 2008 und 2009):

1. auf der Spaltseite soll eine Lippenlange erreicht werden, die der der normalen
Seite entspricht (unilaterale Spalten)
der Naseneingang soll symmetrisch gebildet werden

3. eine unauffallige Narbe soll keine anatomischen Grenzen Uberschreiten
eine ausreichende Amorbogenbreite und ein Fehlen einer Einkerbung des im
Lippenrot ist zu fordern

5. ein harmonischer Kubidobogen ohne Auszipfelung am Amorbogen auf der
Spaltseite

Die unterschiedlichen Methoden zeigen alle verschiedene charakteristische Merkmale,
die von dem jeweiligen Operateur beachtet werden mussen. So finden sich bei An-
wendung der Methode nach Tennison (1952), modifiziert durch Randall (1959) keine
deutlichen Philtrumkanten und oftmals zeigt sich ein Trend zu einer zu langen Lippe
auf der Spaltseite. Im Verfahren durch Millard (Rotationsplastik) findet sich eine hori-
zontale Narbe Uber der Oberlippe, die nicht in den Hautspaltlinien liegt (Millard, 1968).
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Bei der von unserer Klinik bevorzugt angewandten Pfeifer-Plastik liegt oftmals ein
Trend zu einer kirzeren Lippe auf der Spaltseite vor. Dennoch ist diese Methode va-
riabel und universell einsetzbar und geeignet fir die Rekonstruktion der primaren und

sekundaren Lippenspalte.

Das Prinzip der Wellenschnittplastik nach Pfeifer besteht in einer Streckung des Ge-
webes im Bereich der Philtrumkanten durch einen bogenférmigen bzw. wellenférmigen
Schnitt. Auf der medialen Seite wird ein Wellenlinienschnitt und auf der lateralen Seite
der Lippenspalte ein ,bogenartiger” Schnitt (Abb.11a/b) ausgefihrt. Die Lésung der
falsch inserierenden periorbikularen Muskelfasern ist ein wesentlicher Aspekt der Me-
thode und, nach der Rekonstruktion der vestibularen Schleimhaut, erfolgt deren Neu-
orientierung in der richtigen anatomischen Position (Abb.11c/d). Die extraorale Naht
wird im Bereich des ersten Schneidezahns platziert (Abb.11e/f). Eine leichte und spar-
liche epi-periostale Praparation und keine subperiostale Praparation, die die Entwick-
lung des Mittelgesichtes negativ beeinflusst, sind hiebe ebenfalls erforderlich.

Am 7. postoperativen Tag werden die extraoralen Nahte, auch resorbierbare Nahte, in
der Oberlippe entfernt.

Die Veloplastik nach Furlow (Furlow, 1986) und die Rekonstruktion des harten Gau-
mens wurden im Alter von 15 bis 18 Monaten durchgefiihrt.
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Abb.11: Klinisches Prinzip des Lippenspaltverschlusses nach Pfeifer.

1.6. Einfluss des Krankheitsbildes auf die Attraktivitat des Kindes

Die Diagnose mit einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte stellt keine rein physische Beein-
trachtigung fir das betroffene Kind dar. Abgesehen von den funktionellen Stérungen,
wie beispielsweise bei der Nahrungsaufnahme, bringt dieses Krankheitsbild je nach
Auspragungsgrad der Spaltform jedoch eine erhebliche Beeintrachtigung des dulReren
Erscheinungsbildes mit sich. Die ersten Monate bis zur ersten Operation ist die Fehl-
bildung deutlich sichtbar. Mit dieser ersten operativen Rekonstruktion wird zunachst die
nach auf3en auffallig sichtbare Lippenspalte verschlossen, wodurch die Attraktivitat des
Kindes schlagartig verbessert wird und es somit trotz noch etwaig bestehender un-
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sichtbarer Fehlbildungen (Gaumenspalte, Zahnanomalien) wie ein ,normales' Kind
aussieht. Durch den spater erfolgenden Verschluss der Gaumenspalte werden die
meisten funktionellen Probleme behoben und dem Kind eine ungestdrte Sprachbildung
ermoglicht. Erst das spatere Wachstum kdnnen Narbenzige auffalliger erscheinen las-
sen und die Nase kann schief oder unformig wirken. Diese asthetischen Beeintrachti-
gungen konnen in spateren Folgeoperationen nach Abschluss des Wachstums beho-
ben werden, was eine erneute sowohl physische als auch psychische Beanspruchung
fur das betroffene Kind bedeutet. Die Narben im Bereich der Oberlippe werden ein Le-
ben lang sichtbar bleiben. Zahnanomalien, die v.a. bei Beteiligung des Kiefers auftre-
ten, erschweren oftmals die Phonetik und erfordern Kieferorthopadische, kieferchirur-
gische und/oder prothetische MaRnahmen um eine normale Sprachbildung sowie eine
akzeptable Asthetik zu gewahrleisten. Inwiefern die Attraktivitat des betroffenen Kindes
von dieser Fehlbildung beeintrachtigt ist, hangt zum einen von dem Auspragungsgrad
der Spaltbildung ab (ein-/ beidseitig, durchgéngig oder partiell), zum anderen von der
Wahrnehmung des Betrachters.

Die Wahrnehmung der betroffenen Mutter wird vermeintlich durch ihr soziales Umfeld
beeinflusst, wobei auch Faktoren wie die Qualitat der medizinischen Aufklarung, Erfah-
rungen und die Lebenssituation eine grof3e Rolle spielen. Der Begriff ,Attraktivitat® ist
also in dieser Studie in ihrer Bewertung sehr subjektiv gepragt.
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2. Zielstellung

Ziel dieser Arbeit ist es durch eine retrospektive, monozentrische, Likert-skalierten Pi-
lot-Studie (01/2014 - 12/2016) die psychosozialen Faktoren bei Muittern mit einem
Spaltkind zu erfassen, die sich besonders stark auf die emotionale Geflhlslage der
Mutter auswirken. Dabei werden sowohl endogene Faktoren wie die soziale Situation,
Familienstand und Lebensform sowie exogene Faktoren wie Form und Qualitat der
arztlichen Aufklarung und die Reaktion AuRenstehender auf das Kind berticksichtigt.
Resumierend sollen so Verbesserungsvorschlage erarbeitet werden, wie die Betreuung
der Miutter von LKGS-Kindern durch eine interdisziplinare Zusammenarbeit verbessert
werden kann.

Die folgenden Fragen wurden in der anonymisierten, retrospektiven Pilot-Studie be-
ricksichtigt:

1. Wie war die Zusammensetzung des befragten Mutter-Kollektivs? Wie sind die
sozialen Faktoren, wie Bildungsabschluss, familiare Situation (Familienstand
oder Lebensform) und Erwerbstatigkeit in diesem Kollektiv verteilt?

2. Werden Vorsorgeuntersuchungen angenommen?

3. Welche Emotionen und Gedanken waren bei betroffenen Muttern zum Zeit-
punkt der Diagnose ihres Kindes vorherrschend?

4. Welchen Einfluss haben die Reaktionen Au3enstehender auf die Emotionsla-
ge der Mutter?

5. Wie veranderte sich die Reaktion der betroffenen Mitter und der des sozialen
Umfeldes nach plastischer Rekonstruktion der Fehlbildung?

6. War nach Lippenspaltverschluss eine Verbesserung der Attraktivitdt und der
Akzeptanz festzustellen?

7. Welche Konsequenzen ergeben sich aus den Ergebnissen und dem kritischen
Input der Mitter um eine bessere Betreuung der Mitter ab dem Zeitpunkt der
Diagnose ihres Kindes mit einer LKGS zu gewahrleisten?
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3. Material und Methodik

3.1.  Zielstellung der Studie

Ziel dieser Pilotstudie war es, die psychologischen und sozialen Aspekte bei Muttern
mit einem Spaltkind zu drei verschiedenen Zeitpunkten im ersten Lebensjahr zu bewer-
ten. Das erste Lebensjahr wurde gewahlt, weil dort eine chirurgische Rekonstruktion
der Lippenspalte durchgefiihrt wurde.

Bei allen Patienten wurde die primare Rekonstruktion der Oberlippe sowie des harten
und weichen Gaumens in den ersten 2 Lebensjahren abgeschlossen. Im Alter von 4-6
Monaten erfolgte der Lippenverschluss nach Pfeifer (Pfeifer, 1970; Gundlach et al.,
1982). Fir die chirurgischen Eingriffe blieben Matter und Kinder 3-4 Tage in stationarer
Behandlung. Der chirurgische Eingriff erfolgt unter Vollnarkose ohne perioperative An-
tibiotikatherapie.

Besonders emotionale und soziale Erfahrungen der Mutter sollten retrospektiv analy-

siert werden.

3.2.  Studiendesign

Diese Pilotstudie wurde von 01/2014 bis 12/2016 durchgeflhrt und umfasste Mutter
von Kindern mit einer sichtbaren nicht-syndromalen orofazialen Spalte wie einer Lip-
penspalte (L), einer Lippen-Kiefer-Spalte (LK) oder Lippen-Kiefer-Gaumenspalte
(LKGS). Mutter von Kindern mit einer syndromalen Spaltbildung in Kombination mit
anderen Missbildungen wurden von dieser Studie ausgeschlossen. Alle Matter und ihr
Kind wurden regelmalfiig im selben Krankenhaus betreut und alle chirurgischen Eingrif-
fe wurden in diesem Universitatsklinikum durchgefthrt.

3.3. Ethikvotum

Die Ethikkommission flir Humanforschung der Martin-Luther-Universitat Halle-Witten-
berg erteilte die ethische Genehmigung flir die Durchfiihrung dieser Forschung (Bear-
beitungsnummer der Ethikkommission: 2014-12). Alle ethischen Standardverfahren,
einschliellich Studieninformationsblattern, freiwilliger Teilnahme, Einverstandniserkla-
rung, Vertraulichkeit und Anonymitat bei der Verwaltung von Daten und der Berichter-
stattung Uber Studienergebnisse, wurden eingehalten.

Einwilligung zur Verdéffentlichung von Fotographien:
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Die Einwilligung zur Verwendung der Fotos in wissenschaftlichen Arbeiten liegt fur je-
des verwendete Foto mit Unterschrift der Erziehungsberechtigten in der Akte im Origi-

nal vor.

3.4.  Aufbau des Fragebogens
Der retrospektive Fragebogen war unterteilt in finf Abschnitte.

Der erste Abschnitt der Befragung diente der Evaluierung der sozialen Situation der

Mutter sowie der grundlegenden Erfassung der Familienzusammensetzung.

Der zweite, dritte und vierte Abschnitt untersuchte die Zielkriterien zu verschiedenen
Zeitpunkten: zum Zeitpunkt der Diagnose, der Geburt und nach operativem Lippen-
spaltverschluss, die als erste operative Mallnahme im 4.—6. Lebensmonat durchgeflihrt
wurde.

Die Gliederung in die aufeinander folgenden zeitlichen Intervalle sollte mégliche eine
Veranderung der psychosozialen Situation der Mutter wahrend des ersten Lebensjahrs
des Kindes untersuchen.

Im letzten Abschnitt des Fragebogens hatten die Mitter die Mdglichkeit frei zu antwor-
ten und Anregungen, Wiinsche oder Kritik in einem offenen Kommentarfeld mitzuteilen.

3.4.1. Erster Teil

Im ersten Teil wurden wesentliche Informationen zum sozialen Hintergrund der Mutter
abgefragt. Um die Stabilitat der sozialen Situation der Mitter einzuschatzen wurden
Familienstand (ledig/ verheiratet/ geschieden/verwitwet), Lebensform (allein lebend/
feste Partnerschaft/ mit Eltern lebend/ in Wohngemeinschaft lebend), die Anzahl der
Kinder und der Bildungsstatus der Mutter, definiert durch den héchsten erreichten Ab-
schluss, abgefragt.

Hochstmoglich wahlbarer Bildungsabschluss war der akademische Abschluss, gefolgt
von Abitur, mittlerer Reife/ Realschule, Hauptschule bis hin zu keinem Abschluss. Zur
Erfassung der alltaglichen Belastungssituation durch Beruf oder Ahnliches, konnten die
Mutter angeben, ob sie ganztags, halbtags, als Hausfrau arbeiteten, noch in Ausbil-
dung oder ganzlich erwerbslos waren. Von den Kindern wurden lediglich das derzeitige
Alter, Geschlecht und die Spaltform abgefragt. Bei der Art der Spaltbildung wurde zwi-
schen Lippen- und Lippen-Kiefer- bzw. Lippen-Kiefer-Gaumenspalte differenziert. Zur
Erfassung der Compliance der Mdutter bei Vorsorgeuntersuchungen wahrend der
Schwangerschaft sollte angekreuzt werden, ob diese immer, oft, manchmal, selten
oder nie stattgefunden haben.
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3.4.2. Zweiter Teil

Mit dem Zeitpunkt der Diagnose, welchem sich der zweite Abschnitt des Fragebogens
widmet, erfolgt der erste groRe psychologische Einschnitt fiir die betroffenen Mdutter.
Dabei ist von besonderer Bedeutung in welcher Form (durch den behandelnden Gyna-
kologen/ eine Hebamme/ einen MKG-Chirurgen oder sogar gar nicht) und wann (zum
Zeitpunkt der Vorsorgeuntersuchung/ bei der Geburt/ zu einem anderen Zeitpunkt) die
Aufklarung stattfand. Die Befragten sollten aulRerdem die daraus resultierende Ge-
fuhlslage einordnen in Emotionen wie Angst, Trauer, Schuldgeflihle, Ablehnung dem
Kind gegenlber, Wut, Verzweiflung, Enttduschung oder sonstige Geflihle. Die Qualitat
der erfolgten Aufklarung wurde als sehr gut/ gut/ befriedigend/ ausreichend/ ungeni-
gend oder gar nicht in Form von Schulnoten bewertet. Zur Evaluation der Motivation
und Interesse der Mutter sich mit der Diagnose auseinanderzusetzen und selbst wei-
tergehend zu informieren wurden potenzielle Informationsquellen wie das Internet, ins-
besondere Wikipedia, Facebook, Selbsthilfevereine und Universitaten abgefragt. Sons-
tige Quellen und die Einschatzung der Mutter, welche Quelle als Informationsquelle am
hilfreichsten empfunden wurde, konnte frei angegeben werden. Zur Erfassung der
Schwere der psychologischen Auswirkung all dieser Faktoren auf die emotionale Ge-
fuhlslage der Muitter wurden diese abschlieRend gebeten die Erwartungshaltung ge-
genuber lhrem Kind zum Zeitpunkt der Diagnose auf einer Skala positiv oder negativ
einzuordnen. Die Skalierung erfolgte auf einer Linie, die anzukreuzen war, in der drei
Punkte vorgegeben wurden (negativ/ neutral/ positiv). Die gesetzten Kreuze wurden
spater in der Auswertung in eine Skala von 1 (negativ) bis 10 (positiv) eingeordnet um
das Ergebnis statistisch zu erfassen. Ob darauf folgend von einzelnen Mittern psycho-
logische Hilfe in Anspruch genommen wurde, konnte mit ja oder nein angegeben wer-
den.

3.4.3. Dritter Teil

Der Dritte Teil des Fragebogens konzentriert sich auf den Zeitpunkt der Geburt des
Kindes und sollte messbar machen, ob sich die emotionale Geflihlslage der Mutter seit
dem Zeitpunkt der Diagnose verandert hat, insofern diese beiden Ereignisse (Geburt
und Diagnose) nicht auf einen Zeitpunkt fallen.

Im Zentrum der Befragung standen hier die Emotionen und Geflihle der Mutter beein-
flusst durch die Diagnose. Zudem wurden die sozialen Gegebenheiten, wie das das
Familiengefuge und allgemeine Auswirkungen auf das Sozialleben betrachtet. Die Mut-
ter wurden gebeten, die Attraktivitat ihres Kindes mit Schulnoten von 1-6 (1=sehr gut,
2=gut, 3=befriedigend, 4=ausreichend, 5=ungeniigend oder 6=schlecht) zu bewerten.
AnschlieBend wurde die subjektive Wahrnehmung hinsichtlich der Reaktion von
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Freunden, dem Partner, von Familienangehérigen und von Fremden auf das Kind un-
tersucht. Zusatzlich sollten die Mutter eine Einschatzung ihrer eigenen Reaktion auf ihr
Kind treffen. Die Bewertung der Reaktion fand anhand einer Einteilung nach der Quan-
titdt negativer Reaktionen von Freunden oder Fremden (AufRenstehende) und der ei-
genen positiven Reaktion sowie der Haufigkeit der positiven Reaktion des Partners
oder der Familie statt.

3.4.4. Vierter Teil

Mit dem ersten operativ-korrektivem Schritt, dem Lippenspaltverschluss im Alter von 4-
6 Monaten, findet der erste Eingriff zur Verbesserung des optischen Erscheinungsbil-
des statt. Die Fragen des vierten Teiles des Fragebogens konzentrierten sich daher auf
den Zeitpunkt unmittelbar nach Verschluss der Lippenspalte.

Dieser Teil des Fragebogens sollte zum einen dariber Aufschluss geben, ob ein Zu-
sammenhang zwischen der chirurgischen Lippenrekonstruktion, beziehungsweise ei-
nem asthetischen Erscheinungsbild des Kindes, und der subjektiven Empfindung der
Mutter existierte. Zudem sollte evaluiert werden, ob die klinische Veranderung des Kin-
des zu einer Veranderung der Reaktionen Aufienstehender oder einer veranderten
Wahrnehmung der Mutter fihrte. Durch Abfrage derselben Parameter abgefragt wie
zum Zeitpunkt der Geburt sollte sich eine mégliche Anderung des psychologischen
Ausgangsprofils der Mutter aufzeigen.

Zudem sollten die Mitter abgeben, ob sich die Reaktion von Freunden und Familie auf
das Kind nach Verschluss der Lippenspalte verandert hatte und ob der Partner und
Fremde positiver auf das Kind reagierten.

Um einen direkten Zusammenhang zwischen der eigenen emotionalen Befindlichkeit
und der Wahrnehmung der Reaktionen Anderer herstellen zu kénnen, sollten die Mut-
ter auch angeben, ob sie selbst ihr Kind nach &sthetischer Korrektur der Lippe als at-
traktiver empfanden.

Die Evaluierung erfolgte wie zum Zeitpunkt der Geburt nach Quantitat der Wahrneh-
mung, eingeteilt in selten, manchmal, oft, sehr oft und immer.

3.4.5. Fiinfter Teil

Im letzten Teil des Fragebogens bestand flr die Befragten die Méglichkeit Anregungen,
Wiunsche, Kritik oder zusatzliche Kommentare frei einzutragen.
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3.5. Datenerhebung und Methodik

Die anonymen Fragebdgen, ein Studieninformationsblatt, eine Einverstandniserklarung
und ein frankierter Rickumschlag wurden auf Deutsch betroffenen Mittern per Post
zugestellt. Die Auswahl der Befragten erfolgte willkurlich innerhalb des sich in der Uni-
versitatsklinik Halle-Wittenberg befindlichen Patientenkollektivs und konzentrierte sich
auf Kinder mit Lippen-Kiefer/-Gaumen-Spalten, die nicht mit einem Syndrom assoziiert
waren. Die Befragten wurden geben den ausgefiilliten Fragebogen per Post an die Uni-
versitatsklinik zurickzuschicken.

Ausgeschlossen wurden alle Kinder, deren Krankheitsbild mit einem Syndrom verge-
sellschaftet war, wie das CHARGE-Syndrom, Pierre-Robin-Sequenz oder andere
chromosomale Anomalien wie Trisomie 21.

3.6.  Vergleichskriterien

In dieser Pilot-Studie wurden sowohl validierte als auch Standart-GroRen verwendet.
Es wurde ein anonymisierter, selbst erstellter Fragebogen verwendet. Die Messgrofien
beinhalteten: den sozialen Hintergrund, das Bildungsniveau, die berufliche Situation
der Mutter, die Teilnahme Vorsorgeuntersuchungen und praventiven Malinahmen, den
Zugang zu medizinischen Informationsquellen, die Erfassung der wahrgenommenen
Attraktivitat und der Reaktionen des sozialen Umfeldes auf das Kind vor und nach Re-
konstruktion der Lippe.

3.7. Korrelationsanalyse

Die aus dieser anonymen Studie gewonnene Information wurde in einer Datenbank
gesammelt und statistisch analysiert (SPSS 12.0; SPSS Corp, Chicago, IL). Zur Analy-
se der Ergebnisse wurde der Mann-Whitney-U-Test) genutzt um zwei miteinander ver-
gesellschaftete Patientengruppen zu vergleichen. Eine parametrische Verteilung der
unabhangigen Daten war nicht zu erwarten. Fur eine vergleichende Analyse von mehr

als zwei Patientengruppen bei einer Signifikanz von p=0.05 wurde der Kruskal-Wallis
Test und der Chi-Quadrat Test genutzt.
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4. Ergebnisse

4.1. Zusammensetzung des Kollektivs

Insgesamt nahmen 84 von 103 befragten Mittern an der Studie teil und beantworteten
die Fragebdgen vollstandig, was eine Ruicklaufquote von 81,6% ergab. Die ausblei-
benden Antworten konnten nicht mit einer bestimmten Auspragung des Krankheitsbil-
des, dem Geschlecht, dem Alter oder anderen Auffalligkeiten wahrend der medizini-
schen Behandlung in Korrelation gebracht werden.

4.1.1. Geschlechtsverteilung und Spaltformen der Kinder

Unter den betroffenen Kindern (Abb.12a) waren 45 weibliche (563,6%) und 39 mannli-
che Patienten (46,4%).

Unter allen Kindern (Abb.12b) waren insgesamt 60 Patienten mit einer Lippen-Kiefer-
Gaumenspalte (71,4%) und 24 Patienten mit einer isolierten Lippenspalte (28,6%).

Geschlechtsverteilung der Verteilung der Spaltformen
betroffenen Kinder (n=84) unter den Kindern (n=84)

= weiblich = mannlich = L/KS = LKGS

Abb.12: Verteilung der Spaltformen und des Geschlechts der Kinder im Kollektiv
(n=84).
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4.1.2. Altersverteilung der Miitter

Die Altersverteilung der Mutter bei Geburt Ihres Kindes mit einer sichtbaren Spaltbil-
dung stellte sich wie folgt dar. Die jungste Mutter war zum Zeitpunkt der Geburt 16 Jah-
re und die alteste 40 Jahre. Der Mittelwert betrug 28,2+5,2 Jahre.

Es zeigte sich eine anndhernde Normalverteilung in der Altersverteilung bei Geburt
(Abb.13).

Altersverteilung der Mitter bei Geburt (n=84)

ANZAHL DER
MUTTER
30
75 28
24
20
21
15
10
9
5
0
15-20 20-25 25-30 30-35 35-40

JAHRESINTERVALLE

Abb.13: Altersverteilung der Mutter des Kollektivs bei Geburt eines Kindes mit LKGS.

4.2. Soziales Umfeld (Lebensform, Erwerbstatigkeit, Bildungsabschluss)

4.2.1. Familienstand und Lebensform

48% der Mutter (n=40) waren verheiratet und 43% der Mutter (n=36) nicht (unverheira-
tet). Geschieden waren insgesamt 7 Mutter (8%), verwitwet keine. Eine Mutter (1,2%)
beantwortete die Frage hinsichtlich des Familienstandes nicht (Abb.14).
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Familienstand der Mtter (n=84)

u ledig

M verheiratet
m geschieden
W verwitwet

M keine Angabe

1%

0%

Abb.14: Familienstand der Mutter wahrend des 1.Lebensjahrs des Kindes.

77% der Mutter (n=65) lebten wahrend des ersten Lebensjahres des Kindes in einer
soliden Partnerschaft und 14 Matter (17%) als alleinerziehender Elternteil mit dem be-
troffenen Kind (p<0,01, Abb.15). Zwei Miitter lebten mit ihren Eltern in einem Haus-
stand zusammen und keine Mutter zu dem befragten Zeitraum in einer Wohngemein-
schaft. Drei Mutter (4%) gaben keine Informationen zum tats&chlichen Lebensstil an
und wurde als ,kein Kommentar® aufgefuhrt.

Eine Veranderung des Lebensstils oder der Lebensform wahrend dieser Zeit wurde
nicht erfasst.
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Lebensform der Mitter (n=84)

M allein lebend

m feste Partnerschaft
u mit Eltern lebend

B Wohngemeinschaft

M keine Angabe

Abb.15: Lebensform der Mutter wahrend des 1.Lebensjahrs des Kindes.

4.2.2. Erwerbstétigkeit

In der Befragung gaben, die meisten Mutter der Spaltkinder (n=37, 44%) an zum Zeit-
punkt der Diagnose/Geburt 40 Stunden pro Woche Vollzeit gearbeitet zu haben (Abb.
16). 19% der Mutter arbeiteten verkirzt und die Beschaftigungsquote lag bei anna-
hernd 2/3 (63%). Dies ist sicherlich auf die regionalen Verhaltnisse (ehemals Ost-
deutschland) und die damit verbundene Arbeitskultur zurtickzufiihren, und Umfragen in
anderen Teilen der ehemaligen Bundesrepublik Deutschland werden auch heute noch
zu unterschiedlichen Ergebnissen fiihren
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ANZAHL DER Erwerbstatigkeit (n=84)
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Abb.16: Erwerbstatigkeit zum Zeitpunkt der Diagnose / Geburt des Kindes.

4.2.3. Bildungsabschluss

In dieser Frage sollten die Mutter den hoéchsten schulischen Bildungsabschluss ange-
ben. Nach einem Beruf wurde speziell nicht gefragt.

Die meisten Mutter (n=52, 62%) gaben als hdchsten Bildungsabschluss die Mittlere
Reife an, 9 der Mutter den Hauptschulabschluss (10,7%), 14 das Abitur als allgemeine
Hochschulreife (16,7%) und 5 einen universitaren Abschluss (6%). Die Verteilung der
Bildungsabschlisse folgte somit fast einer Normalverteilung (Abb.17).

Der Bildungsabschluss bei den Muttern entspricht der Bevolkerungsstruktur im unter-
suchten Bundesland.
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Anzahl der Miitter Hochster Bildungsabschluss (n=84)
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Schulabschluss Abschluss

Abb.17: Héchster angegebener Bildungsabschluss der Mutter.

4.3. Zeitpunkt der Diagnose und Qualitat der Aufklarung

4.3.1. Zeitpunkt der Diagnose

Die pranatale Diagnose einer Fehlbildung beim ungeborenen Kind wahrend einer Vor-
sorgeuntersuchung zu stellen bedeutet fir alle Beteiligten eine emotional stark belas-
tende Situation. Die Diagnose aber erst bei Geburt zu erfahren stellt fiur die Mutter und
die werdenden Eltern eine oftmals noch groRere Herausforderung dar.

82 Mutter (97,6%) gaben an wahrend der Schwangerschaft regelmafig untersucht
worden zu sein und alle Vorsorgeuntersuchungen wahrgenommen zu haben (Abb.18).
Hierunter wurde 27 Muttern (32,1%) die Diagnose der Spaltmanifestation ihres Kindes
wahrend der regelmafig vorgeburtlichen Untersuchung in der Ultraschalluntersuchung
durch den betreuenden Gynakologen mitgeteilt. Der Rest der Mtter erfuhr die Diagno-
se erst bei Geburt (77,9%).
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Wahrnehmen der Vorsorgeuntersuchung
Prozent

100
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immer oft manchmal selten nie

Abb.18: Angaben uber Wahrnehmen der Vorsorgeuntersuchung.

4.3.2. Durchfiihrender der medizinischen Aufklérung zum Dignosezeitpunkt

Zum Zeitpunkt der Diagnose wurden die Eltern, insbesondere die Mutter (n=84), von
verschiedenen medizinischen Disziplinen Uber die Diagnose und die Behandlungs-
mdglichkeiten einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte aufgeklart (Abb.14). Nachdem nur 27
Matter durch die pranatale Ultraschalluntersuchung die Diagnose vor der Geburt des
Kindes erhalten hatten, erfuhren die anderen diese erst nach der Geburt.

Die meisten Mutter wurden vom behandelnden Gynakologen oder Geburtsmediziner
(n=35, 41,6%) gefolgt von einem Kieferchirurgen (n=27, 32,2%) Uber die Fehlbildung
bei ihrem Kind informiert.

11 Matter (13,1%) erhielten keinerlei medizinische Informationen Uber die bestehende
Fehlbildung bei ihrem Kind. So muss direkt davon ausgegangen werden, dass die Kin-
der den Muttern ohne weiteren Kommentar nach der Geburt gegeben wurden. Alle die-
sen Mittern ist gemeinsam, dass sie die Diagnose erst bei der Geburt ihres Kindes
erfuhren und nach der Geburt gab es fiir die Mitter keine medizinischen Informationen
des behandelnden medizinischen Personals hinsichtlich der Diagnose des Kindes
(Abb.19). Sechs Mutter berichteten sogar, dass es niemanden gab, der sich bei der
Geburt fir medizinische Hilfestellung verantwortlich fuhlte (vgl. Abb.21).
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Anzahl der Antworten Aufldrung zum Diagnosezeitpunkt
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Abb.19: Durchflihrender der Aufklarung zum Diagnosezeitpunkt.

4.3.3. Qualitét der primdren medizinischen Aufklérung

In diesem Abschnitt wurde speziell nach der subjektiv empfundenen Qualitat der Auf-
klarung Uber die Spaltbildung zum Zeitpunkt der Diagnose gefragt.

Wurde die Diagnose pranatal gestellt, was bei 27 Muttern nach deren Angaben der Fall
war, berichteten 22 von 27 Muttern (81,5%) Uber eine ,gute” (n=8, 29,8%) und 14 tber
eine ,sehr gute“ (51,9%) medizinische Information zum Zeitpunkt der pranatalen Dia-
gnosestellung.

Wurde die Diagnose erst bei Geburt gestellt, dann bewerteten 30,1% die Qualitat der
medizinischen Aufklarung mit ,sehr gut® (n=26) und mit ,gut® (n=26). So fuhlten sich
etwa 2/3-tel der Mutter (n=52, 60,2%) Uber die bestehende Diagnose bei ihrem Kind
gut informiert.

9 Mutter fuhlten sich zum Zeitpunkt der Diagnose mit den Primarinformationen nicht
sehr wohl und bezeichneten sie nur als ,befriedigend” (10,7%).

Insgesamt 21 Mutter (25%) bezeichneten die individualisierte Beratung zum Zeitpunkt
der Diagnose als ,unzureichend“ (n=10, 11,9%) oder ,nicht existent® (n=12, 14,3%).
Eine Mutter machte diesbezliglich keine Angabe.
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Die funf Mutter, die sich zum Zeitpunkt der Diagnose Uber eine ,unzureichende® (n=5,
11,9%) medizinische Information beschwerten, erhielten die Diagnose Uber die Fehlbil-
dung ihres Kindes erst bei der Geburt (n=5, 6%) und vier bei der pranatalen Untersu-
chung (n=4, 4,8%). Eine Mutter gab diesbezlglich keine Auskunft (Abb.20).

Qualitat der Aufklarung zum Diagnosezeitpunkt (n=84)

Anzahl der Antworten
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Abb.20: Qualitat der ersten Aufklarung zur Diagnose ihres Kindes.

Bei detaillierter Untersuchung, wer fir die ,schlechten® Informationen verantwortlich
war, gaben 5 Mutter den behandelnden Gynakologen und 2 Mutter den beratenden
Mund-Kiefer-Gesichtschirurgen an (Abb.21).
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Detalis der schlechten medizinischen Beratung
(Diagnosezeitpunkt)

B schlecht ® keine Information
6

Gynakologe Hebamme niemand MKG

Abb.21: Aufschlisselung der schlecht beurteilten medizinischen Beratung.

12 Matter (14,3%) erhielten gar keine medizinische Information Uber die Weiterbehand-
lung und Therapie.

Alle Mutter (n=12), die Uber eine schlechte medizinische Beratung berichteten, erhiel-
ten die Diagnose der Spaltbildung ihres Kindes erst bei der Geburt.

4.3.4. Zusétzlicher Informationsgewinn

66,7% aller Mitter (n=56) die mit der Diagnose einer Lippen-Kiefer/Gaumenspalte kon-
frontiert wurden suchten weitere Informationen iber diese Fehlbildung im Internet. Der
Informationsgewinn Uber das Internet wurden von allen Mittern genutzt und in dieser
Studie insbesondere von Mittern mit Hochschulabschluss herangezogen (30 von 56,
57,7%). Sie gaben jedoch keine Details zu den besuchten Websites an.

Dann folgte die spezielle und personliche Beratung in einer Klinik fir Mund-, Kiefer-
und Gesichtschirurgie einer nahen gelegenen Universitat (n=28, 33,3%).
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Uber das Internet wurden signifikant mehr Informationen gesammelt (p = 0,003) als
Uber den Besuch einer spezialisierten Universitat (Abb.22).

Informationsgewinn
(mehrere Antworten moglich)
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Abb.22: Prozentuale Angaben Uber weiterfihrende Informationen.

Soziale Medien wie Facebook (n=0, 0%) und andere sowie Selbsthilfeorganisationen
(n=6, 7,1%) spielten in dem untersuchten Kollektiv keine Rolle. Zusammenfassend
wurden neben den allgemeinen, ungefilterten und unpersonlichen Informationen aus
dem Internet insbesondere spezialisierte Universitaten personlich besucht, um weitere
Informationen zu erhalten (Abb.22).

44. Geflihle und Emotionen bei Diagnosestellung

Die vorherrschenden Gefilihle / Eindriicke und Emotionen der Mutter zum Zeitpunkt der
Diagnose waren Angst (60,7%) und Verzweiflung (27,4%).
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Vorherrschende Gefiihle / Emotionen bei Diagnosestellung
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Abb.23: Vorherrschende Geflhle (rot) und Emotionen (grau) bei Diagnose.

Die am haufigsten aufgefihrten Emotionen waren Trauer (17,9%) und Schuldgeflihle
(16,7%), wahrend Emotionen wie Ablehnung (2,4%) und Wut (3,5%) nur selten ange-
geben wurden (Abb.23). Trotz der negativen Geflihle und der emotionalen Belastung,
die die Mutter nach der Diagnose berichteten, nahmen nur 5 Mdtter eine psychologi-
sche Unterstutzung in Anspruch (6,0%). Inwieweit dies auf eine mangelnde Information
oder ein mangelndes Angebot zurlickzufiihren war, wurde im Detail nicht gesondert
nachgefragt und somit auch nicht angegeben.

Bei der Untersuchung der vorherrschenden Geflhle und Emotionen ist die Betrachtung
des Zeitpunkts der Diagnose sehr wichtig.

66,7% der Mutter, die bei der Geburt Uber die Diagnose informiert wurden (n=54,
100%), berichteten Uber das vorherrschende Gefuhl der Angst. Selbst wenn die Quali-
tat der medizinischen Informationen ,sehr gut* und ,,gut” war, dominierte das Geflhl der
Angst. Diese Befurchtung stand aber in keinem Zusammenhang mit der Qualitat der
medizinischen Informationen, denn 28 Mitter bewerteten die Informationen die sie zur
Geburt erhalten hatten als ,sehr gut® und ,gut” (Abb.24).
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Vorherschendes Geflihl der "Angst" abhangig von der
Qualitat der medizinischen Aufklarung (n=52)
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Abb.24: Zusammenhang zwischen Angst und Qualitat der Aufklarung.

4.5, Attraktivitat des Kindes vor und nach Lippenspaltverschluss

Alle Mutter wurden gebeten die Attraktivitat ihres Kindes zur Geburt und nach Ver-
schluss der Lippenspalte anhand von Schulnoten zu beschreiben (Abb.25).

4.5.1. Attraktivitédt vor dem Lippenspaltverschluss

Die Ergebnisse zeigten, dass vor Verschluss der Lippenspalte 4 Mutter (4.6%) die At-
traktivitat ihres Kindes als ,schlecht® mit Note 6 (4.8%) und 2 Mutter diese als ,unge-
nigend® mit der Note 5 (2.3%) bewerteten. Der Grofdteil der Mutter (n=64, 76.2%) be-
zeichnete die Attraktivitat ihres Kindes jedoch als ,sehr gut (n=37, 44%) und
»gut“ (n=27, 32.1%).

Nach Rekonstruktion der Lippe gab es keine negative Einschatzung der kindlichen At-
traktivitdt mehr und keine der Mitter beschrieben die Attraktivitat ihres Kindes mit
»schlecht”, ungentigend® oder ,ausreichend®.

Nahezu 90.5% (n=76) der Mutter bewerteten die Attraktivitdt ihres Kindes als
»gut‘ (n=24, 28.6%, p=0.23) und ,sehr gut* (n=52, 61.9%, p=0.73). Nur 6 Mutter (7.1%,
p=1.20) beurteilten die Attraktivitat ihres Kindes als ,befriedigend*.
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4.5.2. Attraktivitat nach dem Lippenspaltverschluss

Im Alter von 4 bis 7 Monaten wurde die Lippenrekonstruktion nach Pfeifer mittels des
Wellenschnittverfahrens durchgefihrt (Pfeifer, 1970). Eine ,schlechte Bewertung der
Attraktivitat des Kindes wurde nicht mehr angegeben (keine ,schlechte®, ,unzureichen-
de“ oder ,ausreichende“ Bewertung). Fast 90,5% (n=76) der Mutter bezeichneten die
postoperative Attraktivitat ihres Kindes als ,gut‘ (n=24) und ,sehr gut* (n=52). Die ,sehr
gute” Attraktivitat bei der Geburt (44%) stieg nach der chirurgischen Rekonstruktion der
Lippe signifikant auf 62% (n=52, p=0,03, Abb.20).

Mutter, die die Attraktivitat ihres Kindes bei der Geburt als ,schlecht® (,schlecht” oder
L2unzureichend®) bezeichneten, empfanden die Attraktivitat ihres Kindes nach der Lip-
penrekonstruktion als viel besser (n=2: ,sehr gut®, n=3: "gut", n=1: "befriedigend", Abb.
25).

12 Mutter beschrieben eine Verschlechterung der Attraktivitat inres Kindes nach einer
chirurgischen Behandlung. Sechs (p=1,20) beschrieben die Attraktivitat ihres Kindes
nach der Operation als ,zufriedenstellend“ wovon praoperativ jeweils 3 diese als ,gut*
und ,sehr gut beschrieben hatten (Abb.26). Sechs Mutter bezeichneten die Attraktivitat
postoperativ mit ,gut® (p=1,20) und empfanden diese praoperativ als ,sehr gut®.

Insgesamt fiihrte die Rekonstruktion der Lippe nach Ansicht der Mutter zu einer Ver-
besserung der Attraktivitat des Kindes.
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Abb.25: Attraktivitat des Kindes vor und nach Lippenspaltrekonstruktion.
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Abb.26: Fallspezifische Beurteilung der Attraktivitat (Geburt, nach Lippen-OP, n=84).

4.5.3. Zufriedenheit mit dem operativen Ergebnis

Alle Mutter (n=84) wurden nach der Zufriedenheit mit dem chirurgischen Ergebnis nach
Lippenrekonstruktion befragt. Diese Angaben hinsichtlich der Zufriedenheit basierten
erneut auf Schulnoten.

Insgesamt beantworteten 66 Mutter (78,6%) diese Frage.

Die 18 Mutter (21,4%), die diese Frage nicht beantworteten, bewerteten die Attraktivitat
ihres Kindes schon vor der Operation in 14 von 18 Fallen als ,sehr gut* und in 4 als

,gut®. Sie kdnnten sich also an das Aussehen des Kindes gewdhnt so gewdhnt haben
und nach der chirurgischen Rekonstruktion keine signifikante Verbesserung der Attrak-
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tivitat festgestellt haben. Sicherlich sollte in einer weiteren Studie diese Frage noch
einmal mit der detaillierten Manifestation der Spaltbildung verglichen werde. So sollte
zwischen den schweren Formen einer beidseitigen LKGS und den leichteren wie einer
isolierten inkompletten Lippenspalte hinsichtlich der Anderung der Attraktivitat und der
Zufriedenheit mit dem Operationsergebnis gefragt werden.

Die Bewertung des postoperativen Ergebnisses anhand der Noten 1 bis 3 verteilte sich
wie folgt: 50 von 66 Muttern freuten sich Uber das postoperative Operationsergebnis
und bewerteten das Ergebnis als ,sehr gut, 8 Mutter als ,,gut und 6 Mutter als ,befrie-
digend". Nur eine Mutter beschrieb das postoperative Ergebnis als ,ausreichend” (Note
4) und eine als ,unzureichende” mit der Note 5.

Diejenige Mutter, die ihre Zufriedenheit mit dem postoperativen Ergebnis als ,unzurei-
chend® bezeichnete, beschrieb keine asthetische Verbesserung nach der Operation.

Alle anderen Mutter (65/66), die auf die Frage antworteten, beschrieben eine deutliche
asthetische Verbesserung gegeniiber dem praoperativen Erscheinungsbild und waren
mit dem postoperativen Ergebnis zufrieden.

4.6. Reaktionen des sozialen Umfeldes auf das Kind

In diesem Teil des Fragebogens wurde nach den Reaktionen des sozialen Umfeldes
der Mutter auf das Kind zu zwei unterschiedlichen Zeitpunkten gefragt: einmal vor der
operativen Lippenkorrektur und einmal danach. Als soziales Umfeld wurde der Le-
benspartner, Bekannte und Freunde, aber auch fremde Menschen angesehen.

4.6.1. Reaktionen prdoperativ

Die Befragung zeigte deutlich, dass die Reaktionen der Mutter (n=70, 83.3%) sowie
der Familie (n=67, 79.8%) auf das Neugeborene Uberwiegend positiv ausfielen (Abb.
27). Auch die Reaktionen der Partner/Vater auf das Kind fielen grof3tenteils positiv aus
(n=67, 79.8%).
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Reaktionen des familidren Umfelds praoperativ (n=84)

Haufigkeit

keine Angabe

immer

sehr oft

oft

L4 Reaktion vom Partner war positiv

manchmal M Familie hat positiv auf das Kind reagiert
H eigene Raeaktion auf das Kind war positiv
selten
f f f f
0 10 20 30 40 50 60 70

Anzahl der Antworten

Abb.27: Reaktionen des familiaren Umfelds vor Lippenspaltverschluss.

Negative Reaktionen von Fremden (n=41, 48.8%) oder Freunden (n=61, 72.6%) auf
das Kind vor dem Verschluss der Lippenspalte waren selten (Abb.28).

Reaktion des sozialen Umfelds praoperativ (n=84)

Anzahl der Antworten

Haufigkeit
| | |
keine Angabe 4 Fremde haben negativ auf das Kind
reageiert
immer M Reaktion von Freunden negativ
sehr oft
Oﬂ A
|
manchmal
selten |
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Abb.28: Reaktionen von Freunden und unbekannten vor Lippenspaltverschluss (n=84).
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Hier zeigte sich je weiter die personliche Bindung zu den Mitmenschen aul3erhalb der
Familie war, desto haufiger fanden sich auch negative Reaktionen auf das Kind (Abb.
28).

Insgesamt haben 37 Matter (40.1%) eine haufigere (manchmal, oft, sehr oft, immer)
negative Reaktion auf ihr Kind erfahren. Unter Freunden schienen negative Kommen-
tare diesbezlglich im Beisein der Mutter geringer ausgepragt zu sein - fast vergleich-
bar mit der eigenen Familie oder dem Partner.

4.6.2. Reaktionen postoperativ

Nach Rekonstruktion der Lippe wurden die Mutter erneut zur lhrem Empfinden befragt,
wie attraktiv ihr Kind ist. So fanden 50.0% der Mitter ihr Kind postoperativ attraktiver
(n=42) als vorher.

Eine positivere Reaktion der Familie (n=43, 51.2%) oder des Lebenspartners auf das
Kind nach Verschluss der Lippenspalte haben die Mitter dabei nicht deutlich wahrge-
nommen (25%-29.8%, Abb.29).

Reaktion des familidren Umfelds postoperativ (n=84)
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H Ich habe mein Kind als attraktiver empfunden

Abb.29: Reaktionen des familiaren Umfelds postoperativ nach Lippenspaltverschluss.
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Fremde zeigten scheinbar nur eine geringfligig veranderte Reaktion auf das Kind nach
Verschluss der Lippe (n=22, 26.2%) als vorher (Abb.30). Die Reaktion von Freunden
blieb sogar insgesamt ganz unverandert (n=27, 32.1%).

Reaktion des sozialen Umfeld postoperativ (n=84)
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Abb.30: Reaktionen des sozialen Umfelds postoperativ nach Lippenspaltverschluss.

4.7. Die emotionale Situation der Mutter

Diese retrospektive Untersuchung soll dabei helfen zusammen mit betroffenen Muttern
Bewaltigungsstrategien zu entwickeln, welche Ihnen einen einfacheren Umgang mit
der Diagnose |hres Kindes ermdéglichen. Ein sehr wichtiger Faktor bei der Entwicklung
solcher Strategien ist die Gefihlslage der Mutter und wie diese sich tber den gesam-
ten Befragungs-Zeitraum betrachtet mit den verandert.

Im zweiten Teil des Fragebogens, der sich dem Zeitpunkt unmittelbar nach der Diagno-
se widmet, wurden die Mutter daher unter anderem zu lhrer derzeitig vorherrschenden
Geflihlslage befragt. Dieser Zeitpunkt ist besonders wichtig, da die Mutter erstmalig mit
der Erkrankung ihrer Kinder konfrontiert werden und zwangslaufig eine emotionale
Achterbahn durchlaufen. Die befragten Mutter konnten zwischen den Emotionen Angst,
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Trauer, Schuld, Ablehnung, Zorn und Verzweiflung wahlen oder diese um anderweitige
Geflihlslagen erganzen. Mit 60,7% gaben Uber die Halfte der Mitter an, zum Zeitpunkt
der Diagnose vorrangig Angst empfunden zu haben. Fast ein Drittel der Mutter (27,4%)
waren angesichts der neuen unbekannten Situation verzweifelt, wahrend nur ein gerin-
gerer Teil gar traurig war (17,9%) oder sogar Schuld empfand (16,7%).

Positiv fiel auf, dass die Minoritat der Mitter zum Zeitpunkt der Diagnose ihres Kindes
mit einer CL/P negative Emotionen wie Ablehnung (2,4%) oder Zorn (3,6%) empfand.
Ein Viertel der Frauen (25%) fuhlten sich sogar teilweise hilflos der Situation ausgelie-
fert und ratlos wie sie mit dieser umgehen sollten.

In einer frei zu beantwortenden Frage bekamen die Mutter die Moglichkeit zu be-
schreiben, was ihr erster Gedanke bei der Verkindung der Diagnose war.

Die Antworten der Mdtter fielen sehr binar aus. Wahrend sich manche Mdtter die Frage
stellten, ob das Kind denn Uberhaupt tberlebensfahig sei und wie sie diese Situation
Uberhaupt beherrschen sollten, zeigte sich der andere Teil der Mutter sehr optimistisch
angesichts der guten Prognose. Bei Ersteren dominierte somit noch Ratlosigkeit und
Traurigkeit, was mit einer mangelhaften Aufklarung in Verbindung gebracht werden
kénnte, denn der positiv gestimmte Anteil der Miitter gab an, ihre Angste durch die
Aufklarung des betreuenden interdisziplindren Teams schnell verloren zu haben.

4.8. Freier Teil - Anregungen, Winsche und Kritik der Mutter

Mittels Freitext konnten die Mitter am Ende des Fragebogens angeben, was ihnen sei-
tens der arztlichen Betreuung fehlte, was sie sich gewlnscht hatten und welche nega-
tiven wie auch positiven Erfahrungen sie tber den gesamten Befragungszeitraum so-
wohl sie selbst auch ihr Kind betreffend machten.

Es zeigte sich ein Mangel an Aufklarungsarbeit und Aufklarungsbereitschaft seitens der
behandelnden Arzte, Hebammen und anderem medizinischen Fachpersonal. Einige
Mutter hatten sich somit einerseits eine bessere Aufklarung zu Praventionsmaoglichkei-
ten schon zum Zeitpunkt des Kinderwunsches gewtinscht, andererseits wurden Tipps
zum postnatalen Umgang mit ihrem Saugling, Narbenpflege, ein persénlicherer Um-
gang in den Nachsorgeuntersuchungen und die Vermittlung von Selbsthilfegruppen
vermisst. Matter empfanden die Nachsorgeuntersuchungen teilweise als Massenabfer-
tigung und waren verwirrt durch das grof3e Kollektiv an verschiedenen interdisziplinar
zusammenarbeitenden Arzten, was auf sie einredete. Sie duRerten den Wunsch nach

einfacheren, verstandlicheren Erlauterungen.
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Eine Mutter empfand den Zeitpunkt des Gaumenspaltverschlusses bei ihrem Kind als
zu spat und machte diese Verspatung in ihren Augen fir die Sprachprobleme ihres
Kindes verantwortlich. Dies zeigt wieder, dass eine inkonsequente Nachsorge wie eine
mangelnde Vermittlung von Logopaden dazu fuhren kann, dass Mdutter sich unverstan-
den und schlecht behandelt fihlen. Zu vermeiden gilt ebenso eine falsche Erwartungs-
haltung der Mutter durch lickenhafte praoperative Aufklarung zu vermitteln.

Dennoch nutzen einige Mutter diesen freien Teil auch dazu, sich bei dem Arzteteam fiir
den geleisteten Beistand zu bedanken und die groRartige Arbeit des behandelnden
Chirurgen hervorzuheben. So erfuhren manche Miitter die Betreuung durch die Arzte
als durchaus positiv und schopften daraus Mut. Sie flihlten sich gut behandelt und wa-
ren sehr glucklich Uber gelungene Operationen. Die Behandlungszeit verging laut
mancher Mutter wider Erwarten sehr schnell und sie waren trotz allem sehr gltcklich
mit ihrem Kind.
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5. Diskussion

Lippen-Kiefer-Gaumenspalten zahlen zu den haufigsten angeborenen Fehlbildungen
weltweit (WHO. Birth defects surveillance: a manual for programme managers. Gene-
va: World Health Organization; 2014). Auch wenn es sich hierbei um keine lebensbe-
drohliche Fehlbildung handelt geht diese doch mit einigen sozialen Problemen fir die
Betroffenen und Angehdrigen einher. So sind Lippen-Kiefer-Gaumenspalten eine auf
den ersten Blick sichtbare Abweichung der Norm des Gesichtes der Patienten, die
auch das soziale Umfeld beeinflusst. Auch heute berichten noch viele Patienten von
einer Stigmatisierung, Ablehnung und daraus entstehenden Verunsicherung (Noar und
Orth, 1991; Noar, 1991). Diese negativen Reaktionen von Mitmenschen auf die Fehl-
bildung ihres Kindes beeinflusst somit auch wesentlich die Reaktionen der Eltern, und
hier v.a. der Mutter. So gibt es weltweit hinsichtlich der Erfahrungen und Wahrnehmun-
gen von Eltern von Kindern mit LKGS einige Untersuchungen (Ingstrup et al., 2013;
Johansson und Ringsberg, 2004; Nelson et al., 2012; Nusbaum et al., 2008). Diese
Studien haben ergeben, dass Eltern unterschiedlichste Emotionen und Gefiihle bei der
Geburt eines Kindes mit LKGS erleiden, die von Schock, Wut, Verleugnung, Angst und
ein Geflhl des "Kontrollverlusts" bestimm werden (Ingstrup et al., 2013; Johansson
und Ringsberg, 2004; Nelson et al., 2012; Nusbaum et al., 2008).

In der folgenden Studie eroffnete sich die Frage, inwieweit die vormals beschriebenen
Gefuhle und Emotionen auch bei den Muttern unserer mit LKGS behandelten Kinder
vorlagen und ob diese in Zusammenhang mit du3eren Umstanden, der medizinischen
Aufklarung und dem sozialen Umfeld stehen.

Die postalische Riicklaufquote der Fragebdgen bei dieser retrospektiven Studie lag bei
81,6%. Diese unerwartet hohe Rucklaufquote, die bei postalischen Fragebdgen oft-
mals nur zwischen 13-14% betragt (Harkness et al., 1998; Porst, 1999), begriindet sich
bei dieser Umfrage sicherlich darauf, dass bei postalischen Befragungen, mehr als bei
anderen Befragungsverfahren, das Thema selbst von zentraler Bedeutung fir die Teil-
nahmebereitschaft und damit auch fir die Ricklaufquote ist. Die enge Bindung der Pa-
tienten und Eltern an das behandelnde Spaltzentrum mag zu dieser guten Rucklauf-
quote beigetragen haben.

Hinsichtlich des sozialen Umfelds zeigte sich, dass die meisten der 84 Mutter groiten-
teils in einer soliden Partnerschaft lebten (77%). 63% der Mutter waren zum Zeitpunkt
um die Geburt des Kindes einer Beschaftigung nachgegangen und standen im Berufs-
leben. Als héchsten Bildungsabschluss gab Uber die Halfte der Mitter den mittleren
Schulabschluss an, wahrend sich der Rest anndhernd der Gaufl®’'schen Normalvertei-
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lung nach verteilte. Der Bildungsstand war reprasentativ fir das Bundesland, in wel-
chem die Befragung stattfand. Somit zeigte sich, dass das Auftreten einer Spaltbildung

mit keinen besonderen sozialen Umstanden assoziiert werden konnte.

Die Fruherkennungsrate durch Ultraschalluntersuchung liegt nach Robbins et al.
(2010) bei 20% fir alle Spaltarten. Die Entwicklung des (2D/3D) Ultraschalls ermdglicht
jedoch aktuelle Erkennungsraten von nahezu 100% bei CL/P zum Ende des ersten
Trimesters der einer Schwangerschaft. Auch die minder schwere Auspragung einer
Lippenspalte (CL) kann laut Marginean et al. (2018) durch eine Ultraschalluntersu-
chung im zweiten Trimester sicher festgestellt werden. 82 von 84 befragten Muttern
(97,6%) nahmen wahrend der Schwangerschaft die angebotenen regelmafiigen Vor-
sorge-untersuchungen war. Dennoch erfuhren nur 32,1% (n=27) schon wahrend dieser
Routineuntersuchungen von der Diagnose einer Lippen-Kiefer-Gaumenspalte bei ih-
rem Kind. Uber zwei Drittel der Miitter (64,3%) erfuhren die Diagnose erst zum Zeit-
punkt der Geburt.

Wahrend 81.4% der Mutter im Nachhinein begriRen wirden, die Diagnose schon pra-
natal gekannt zu haben, beklagten sich 5 Mutter Uber eine ,ungeniigende* Aufklarung
und Information zu diesem Zeitpunkt. Die mangelnde Aufklarung zu diesem Zeitpunkt
war in diesen Fallen auf den behandelnden Gynakologen zurtickzufihren.

Sicherlich mag die pranatale Diagnosestellung einer LKGS eine Herausforderung flr
beide Parteien, die Mutter und die behandelnden Arzte sein, dennoch ermdglicht sie es
den Mdattern sich auf die speziellen Bedurfnisse und Anforderungen ihres Kindes mit
einer Spalte einzustellen und sich mit der Fehlbildung auseinander zu setzen (Robbins
et al., 2010, Strauss et al.,1995).

Sogar zum Zeitpunkt der Geburt gaben 9,5% der Mutter an, nicht Gber die Fehlbildung
ihres Kindes aufgeklart worden zu sein.

Zwei Drittel (60,2%) der von den in dieser Studie befragten Muttern empfanden die
postnatale Aufklarung als ,gut’, ein Viertel als unzureichend (11,9%) oder nicht existent
(14,3%), was ein deutliches Defizit in sowohl Qualitat als auch in der taktischen Fuh-
rung der Aufklarung offenlegt. Die mangelnd geleistete Aufklarungsarbeit bei diesem
Teil der befragten Gruppe kann sich im Nachhinein entscheidend auf das Mutter-Kind-
Verhaltnis auswirken, da eine schlechte medizinische Aufklarung zu einer falschen Er-
wartungshaltung der Mutter gegeniber ihrem Neugeborenen flihren kann. Daraus re-
sultierend flhlen diese Mutter sich angesichts der neuen Situation zum Zeitpunkt der
Geburt oft ratlos, schockiert oder reagieren sogar mit Ablehnung ihrem Kind gegen-
Uber. So gaben zwei Drittel der Mutter (60,7%) in der Befragung an, im ersten Moment
zum Zeitpunkt der Diagnose vor allem Angst empfunden zu haben, dicht gefolgt von
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Verzweiflung (27,4%) und anderen Gefuhlen wie Ratlosigkeit oder sogar Hilflosigkeit.
Dies belegt die vormals schon in Studien beschrieben Reaktionen der Mutter auf diese
Situation (Ingstrup et al., 2013; Johansson und Ringsberg, 2004; Nelson et al., 2012;
Nusbaum et al., 2008).

Obwohl sich manche Mautter angesichts der Situation traurig oder schuldig fiihlten,
empfanden die wenigsten der betroffenen Mutter eine Ablehnung gegeniber dem Kind
oder Zorn. Durch ihren naturgegebenen Mutterinstinkt entwickelten nur wenige Mutter
ablehnende Gefihle fir ihr Kind. Dass jedoch Geflihle wie Angst oder Verzweiflung
dominierten, unterstreicht die Vermutung des Aufklarungsdefizites zum Zeitpunkt der
Diagnose. Da die Erstberatung nach Geburt eines Kindes mit einer LKGS entschei-
dend fir die Entwicklung einer nachhaltigen, vertrauensvollen Zusammenarbeit zwi-
schen den Eltern und dem behandelnden interdisziplinaren Team ist (Kuttenberger et
al., 2010), sollte dieser besondere Beachtung geschenkt werden.

Bei der Bewertung der Attraktivitat des Kindes mit einer sichtbaren Spaltbildung zeigte
sich eine Uberwiegend positive Einstellung, sowohl zum Zeitpunkt der Geburt als auch
nach plastisch-chirurgischem Verschluss der Lippe. Auch wenn nur wenige Mutter die
Attraktivitat ihres Kindes praoperativ als ,ausreichend®, ,ungentigend oder ,schlecht”
einschatzen, trafen diese Mutter nach Lippenrekonstruktion keine derartig negativen
Einschatzungen mehr. So bewerteten postoperativ 76 von 84 Mduttern die Attraktivitat
ihrer Kinder als ,gut“ (28,6%) oder sogar ,sehr gut* (61,9%). Eine plastische Rekon-
struktion der Lippe konnte somit in Zusammenhang mit einer deutlich positiveren Be-
wertung der Attraktivitat der Kinder durch ihre Mutter gebracht werden.

Zudem konnte keine wesentliche Veranderung der Reaktionen des sozialen Umfeldes
auf das Kind pra- und postoperativ festgestellt werden. Da die Reaktion des sozialen
Umfeldes unverandert blieb, kann davon ausgegangen werden, dass eine positivere
Bewertung der Attraktivitat ihrer Kinder durch die Mutter nicht auf eine fremdgesteuerte
Wahrnehmung zurtickzufiihren ist. Inwiefern sich die Akzeptanz Aufenstehender ge-
genuber den betreffenden Kindern veranderte, kann anhand des Fragebogens nicht
beurteilt werden, da hierfir eine Befragung der Angehdrigen notwendig gewesen ware.
Zusatzlich ware eine unabhangige Kontrollgruppe, die unabhangig von den Mattern die
Kinder in ihrer Attraktivitdt bewertet sinnvoll gewesen um eine bessere Evaluation der
Ergebnisse zur Befragung der Attraktivitat der Kinder durchzufiihren. Da es sich hierbei
um eine retrospektive Studie handelt, war die Befragung einer Kontrollgruppe nicht
moglich.
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In dieser Studie zeigte sich, dass professionelle psychologische Hilfe trotz starker emo-
tionaler Belastung selten durch die Matter in Anspruch genommen wurde (5/84, 6%).
Doch wie schon Dellve et al. (2006) feststellten leiden Eltern von Kindern mit seltenen
Krankheiten an groRem Stress, welcher auf mangelnde Kompetenz, soziale Faktoren
sowie emotionale Belastung zuriickzuflhren ist. Dieser Stress Ubertragt sich automa-
tisch auf die Familie sowie das unmittelbare soziale Umfeld und verursacht unter ande-
rem auch negative Reaktionen dem Kind gegenuber. Wirde man durch konsequente
Aufklarungsarbeit und durch aktive psychologische Unterstitzung fur eine Steigerung
der Kompetenz der Eltern, in diesem Fall der Mutter, sorgen, kénnte man diesen
Stress vermeiden. Mutter oder Eltern, die selbstbewusst mit dieser besonderen Situati-
on umgehen kdnnen und eigene Bewaltigungsstrategien entwickeln kénnen, sind auch
weniger anfallig fir die Beeinflussung durch negative Reaktionen Auflenstehender.
Dies ermdglicht es lhnen, ihre Kinder in einem stressfreieren und gesinderen Umfeld
groBzuziehen, wodurch auch die Kinder selbst besser lernen mit ihrer Fehlbildungen
und deren Spéatfolgen umzugehen. Eine umfassende Unterstitzung der betroffenen
Mutter von Kindern mit LKGS vom Zeitpunkt der Diagnose an ist somit fiir eine gesun-
de psychische Entwicklung von Mutter und Kind ausgesprochen wichtig.

Hlongwa und Rispel (2018) wiesen in ihrer Studie schon auf die Wichtigkeit der medi-
zinischen Aufklarung, der Unterstitzung durch Freund und Familie und einer guten in-
terdisziplindren Zusammenarbeit des behandelnden Arzteteams hin. Fiir ein besseres
Management zur Unterstitzung der Mutter sollten die folgenden Punkte bericksichtigt
sein. Es sollte auf die emotionale Situation der Eltern, die Geflihle wie Schuld verspi-
ren, eingegangen werden und es sollte ihnen psychologische Betreuung zur Seite ge-
stellt werden, insofern diese von den Eltern gewlnscht wird (Kuttenberger et al., 2010).
Ein weiterer Punkt ware es die medizinisch interdisziplinar arbeitenden Teams auf3er-
halb von spezialisierten Zentren zu schulen, aufzukldren und im Umgang mit diesen
Eltern zu trainieren. SchlieRlich sollte auch fiir eine bessere allgemeine gesellschaftli-
che Akzeptanz gesorgt werden, indem verstarkt eine allgemeine Aufklarungsarbeit zu
angeborenen Fehlbildungen geleistet wird (Hlongwa and Rispel, 2018). Um eine mog-
lichst groRe Reichweite zu erzielen, sollte diese Aufklarungsarbeit Uber die behandeln-
den Arzte und Hebammen hinausgehen und in unserer Gesellschaft mehr thematisiert
und verankert werden. Ein besseres Verstédndnis Aullenstehender wirde durch eine

bessere gesellschaftliche Akzeptanz sekundar die negativen Gefuhle betroffener Mat-
ter reduzieren.

Diese retrospektive Studie untersuchte v.a. die emotionale Entwicklung der betroffenen
Mutter, welche laut Nidey et al. (2016) generell ein geringeres Selbstwertgeflihl haben
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und anfalliger sind fur negative Wertung anderer. Vater hingehen haben eher Schwie-
rigkeiten damit Gleichgesinnte zu finden, mit welchen sie sich tUber ihre Probleme aus-
tauschen konnen (Nidey et al., 2016). Da auch der betroffene Vater oder Partner einer
betroffenen Mutter sowie das damit verbundenen Beziehungskonstrukt taglich unmit-
telbaren emotionalen Einfluss auf die Mitter ausiben, sollte sich eine frihzeitige Auf-
klarung auch an sie wenden. Betroffene Mutter sollten ermutigt werden, ihre Partner
frihzeitig einzuweihen. Auch der Austausch mit anderen betroffenen Muttern Gber de-
ren Erfahrungen kann den Mittern mehr Sicherheit im Umgang mit den eigenen alltag-
lichen Schwierigkeiten geben. So kritisierten einige Mitter neben mangelnder arztlicher
Aufklarung auch die fehlende Vermittlung von Selbsthilfegruppen. Auch die Relevanz
der Nachsorgeuntersuchungen sollten nicht unterschatzt werden, da zu diesem Zeit-
punkt ein eventuelles Aufklarungsdefizit seitens der Arzte noch friihzeitig ausgeglichen
werden kann. Dabei ist es besonders wichtig, dass die Inhalte den Mittern verstandlich
und geordnet vermittelt werden, da es diesen ansonsten unmdglich ist diese Informati-
on zu verarbeiten und sich auf die Gegebenheiten entsprechend einzustellen. Eine
konsequente Nachsorge und die Vermittlung verschiedener Hilfestellungen verschafft
den Muttern Sicherheit und tragt zu einem gegenseitigen Vertrauen zwischen ihnen
und den behandelnden Arzten bei.

Trotzdem die Emotionslage vieler Mitter bei der Diagnosestellung ihrer Kinder mit ei-
ner LKGS eher negativ gepragt war und durch inkonsequente Aufklarung oft Ratlosig-
keit herrschte, zeigten sich einige Mutter dennoch sehr dankbar fur jeden arztlichen
Beistand und die Leistung des behandelnden Chirurgen. Da viele Mutter trotz der
sichtbaren Fehlbildung ihrer Kinder sehr glucklich waren, scheinen ruckblickend die
starken mutterlichen Gefiihle die Unsicherheiten oft zu Uberwiegen.
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6. Zusammenfassung

LKGS (Lippen-Kiefer-/Gaumenspalten) gehdren zu den haufigsten angeborenen Fehl-
bildungen, die fir alle Mitmenschen, v.a. vor jeglicher chirurgischen Therapie, deutlich
auf den ersten Blick sichtbar sind. Diese Abweichung des Aussehens von der Norm
veranlasst bei AuRenstehenden oftmals unterschiedlichste Reaktionen, die ihrerseits
wieder eine Reaktion bei den Betroffenen oder Angehdrigen hervorrufen.

In der dieser Studie sollte beschrieben werden, welche Gefiihle und Emotionen bei den
Mattern mit einem Spaltkind wahrend des ersten Lebensjahres des Kindes vorlagen
und ob diese in einem Zusammenhang mit duleren Umstanden, der medizinischen

Aufklarung und dem sozialen Umfeld stehen.

Bei einer fur eine postalische Umfrage sehr hohen Rucklaufquote von 81,6% beant-
worteten die Mutter die Likert-skallierten Fragebogen.

Hier zeigte sich, dass der Grolfiteil der befragten Mitter sich in einer stabilen Lebenssi-
tuation mit solider Partnerschaft (77%) befand und einer regelmafligen, vollzeitigen
Beschaftigung (Beschaftigungsquote: 63%) nachging. Der hdchste erreichte Bildungs-
abschluss entsprach einer Normalverteilung in der Bevolkerung.

Obwohl fast alle Mutter wahrend der Schwangerschaft an routinemaRigen Vorsorgeun-
tersuchungen teilnahmen (97,6%), erfuhren die meisten erst bei der Geburt von der
Diagnose ihres Kindes (77,9%). Mittlerweile sollte durch die Weiterentwicklung des 2D/
3D Ultraschalls, nach aktuellen Literaturangaben mit Friherkennungsraten von nahezu
100% im ersten Trimenon, die Diagnose einer LKGS schon vor Geburt festgestellt
werden kénnen. Durch die fehlende pranatale Diagnose oder die oftmals darauffolgen-
de inkonsequente Aufklarung war es vielen Muttern nicht méglich, sich rechtzeitig mit
der Fehlbildung ihres Kindes auseinanderzusetzen und sich auf die daraus resultieren-
de neue Lebenssituation einzustellen. Die postnatale Aufklarung wurde von den betrof-
fenen Muttern insgesamt leicht besser beurteilt als die pranatale, zeigte aber immer
noch deutliche Defizite, unabhangig davon welche Fachdisziplin dies vertrat.

Da zum Zeitpunkt der Diagnose die Geflhlslage der Mutter vorherrschend von Angst
(60,7%) und Verzweiflung (27,3%) gepragt waren, erscheint eine wegweisende, struk-
turierte Aufklarungsarbeit durch behandelnde Arzte und Hebammen umso entschei-
dender fur die Mutter bei der Entwicklung von Bewaltigungsstrategien. Nur mit der rich-
tigen Erwartungshaltung ihrem Kind gegeniber ist es manchen Muittern mdglich, einen
Mutterinstinkt zu entwickeln und die Fehlbildung ihres Kindes zu akzeptieren und sich
den Gegebenheiten anzupassen.

52



Auch die Ergebnisse der Befragung zur Bewertung der Attraktivitat der Kinder vor und
nach plastischem Lippenverschluss zeigten, dass die Mutter ihre Kinder trotz der an-
geborenen Fehlbildung gréftenteils als attraktiv empfanden (,sehr gut®, 44% und ,gut,
32,1%). Jedoch konnte trotz dieser positiven Grundeinstellung noch eine Steigerung
der Attraktivitat nach plastischem Lippenspaltverschluss verzeichnet werden (p=0,03),
was die Relevanz einer erfolgreichen chirurgisch-rekonstruktiven Intervention hervor-
hebt.

Neben einer guten pra- und postnatalen Aufklarung, ist also auch ein einwandfreies
chirurgisches Ergebnis unabdingbar fir die Mutter, um ihr Kind annehmen zu kénnen
und unabhangig von auflleren Einflissen den richtigen Umgang mit der Fehlbildung
ihrer Kinder zu entwickeln und eine gesunde Mutter-Kind-Beziehung zu ermdglichen.

Eingehend auf die besonderen Wiinsche der Miitter, die diese im freien Teil des Frage-
bogen auflern konnten, sollte noch einmal Uber eine gute Strukturierung der Nachsor-
ge und die Mdoglichkeiten der Pravention von Spaltbildungen in belasteten Familien
diskutiert werden.

Besonders durch die Optimierung der Aufklarungsarbeit scheint es méglich zu sein den
elterlichen Stress folglich der negativen sozialen Reflektion aus dem engeren Umfeld
von Freunden, Familie oder AuRenstehenden zu reduzieren. Hierdurch wird die Trag-
weite einer qualitativ und quantitativ guten Aufklarung unterstrichen, da nur diese be-
troffenen Eltern es ermdglichen kann, dies emotional aufzufangen und Stress und des-
sen Folgen auf die psychische Entwicklung des Kindes zu reduzieren. Zudem ist eine
verbesserte allgemeine gesellschaftliche Akzeptanz durch eine weitreichendere Aufkla-
rung in der Gesellschaft essentiell fir eine normale und gesunde psychosoziale Inte-
gration von Mutter und Kind in die Gesellschaft.
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Thesen

- Mdatter, die ein Kind mit LKGS haben, kénnen keiner speziellen gesellschaftli-
chen oder sozialen Schicht zugeordnet werden.

- Die Altersverteilung der Mutter zur Zeit der Geburt entsprich der Normalvertei-
lung in der Gesellschaft.

- In der primaren Aufklarung der Mutter besteht ein qualitatives als auch quantita-

tives Defizit seitens der beteiligten medizinischen Disziplinen.

- Mutter, die prénatal Uber die Fehlbildung ihres Kindes aufgeklart waren, zeigten

mehr Akzeptanz und Verstandnis fur die Fehlbildung ihres Kindes.

- Eine gute Aufklarung wahrend der Schwangerschaft gab betroffenen Mittern
mehr Sicherheit im Umgang mit ihrem Kind und im Umgang mit Reaktion auf
das Kind.

- Die Reaktion des engeren sozialen Umfeldes auf das Kind hat einen entschei-
denden Einfluss auf die emotionale Gefihlslage der betroffenen Mitter und se-
kundar auf die allgemeine Akzeptanz des Kindes.

- Mdtter mit einem schwacheren sozialen Hintergrund sind anfalliger fir die psy-
chologische Beeinflussung der Mutter-Kind-Beziehung durch Auflenstehende
und haben Schwierigkeiten Bewaltigungsstrategien im Umgang mit der Fehlbil-
dung ihres Kindes zu entwickeln.

- Mautter von Kindern mit LKGS werden zum Zeitpunkt der Diagnose von negati-
ven Geflhlen und Emotionen beeinflusst und sind durch das herrschende Auf-
klarungsdefizit sehr unsicher in dessen Umgang nach der Geburt.

- Das physische Erscheinungsbild hat signifikante Auswirkungen auf die Wahr-
nehmung des Kindes durch die Mutter. Somit fiihrt die plastische Rekonstrukti-
on der Lippenspalte zu einer héheren Akzeptanz bei der Mutter ihrem Kind ge-
genuber.
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