Titel

Am 7. und 8. Oktober 2016 fand in Mainz
das 29. Symposion des deutschen interdis-
ziplindren Arbeitskreises fiir Lippen-Kiefer-
Gaumen-Spalten und kraniofazialen Ano-
malien statt. In diesem Arbeitskreis sind alle
fiir LKG-Fehlbildungen relevanten medizi-
nischen Disziplinen vertreten, also die
Mund-Kiefer-Gesichtschirurgie, die Kiefer-
orthopidie, die Zahnheilkunde, die Logopi-
die und die HNO. Der Arbeitskreis fungiert
als wissenschaftlicher Beirat unserer Selbst-
hilfevereinigung. Die Wolfgang-Rosenthal-
Gesellschaft ist im erweiterten Vorstand ver-
treten.
Auf dem diesjihrigen Symposion gab es zwei
Hauptthemen: Im ersten Hauptthema ging
es um Oberkieferwachstum und Gaumen-
funktion, und das zweite behandelte versor-
gungsrechtliche Aspekte. Fiir dieses zweite
Thema hatten wir von'der WRG zwei Vor-
trige vorgeschlagen: Unsere Vorsitzende Bar-
bara Dreibholz hat in ihrem Vortrag die Si-
tuation von erwachsenen Selbstbetroffenen
reflektiert. Der zweite Vortrag sollte die Sicht
der Fltern beschreiben. Ich habe mich bereit
erklirt, diesen Vortrag vorzubereiten und zu
halten. Jedoch wollte ich nicht nur meine
personliche Sicht darstellen. Unser Sohn Ro-
bert ist erst sechs Jahre, also fehlte mir die Er-
fahrung, wie es Eltern mit jugendlichen Kin-
dern gehen wiirde. Um meinem Vortrag eine
objektivere, ja fast wissenschaftliche Basis ge-
ben zu kénnen, habe ich vom 13. bis 25.
September 2016
durchgefiihrt mit dem Ziel, herauszufinden:
welche Sorgen und Néte wir Eltern von
Kindern mit LKGS in den verschiedenen
Altersstufen bis zum jungen Erwachsenen

haben,

Online-Umfrage

eine

Von Andrea Siems
ob es Schwerpunktthemen
gibt, ,

ob es Liicken in der Versor-
gung gibt,

wo wir Eltern uns informieren
und ob wir auch alle notweni-
gen Informationen bekom-
men,

und welche Wiinsche und
Vorschlige wir Eltern haben,
was vielleicht besser laufen
sollte.

Dariiber hinaus habe ich noch
sehr persdnliche Fragen gestellt,
dahingehend, ob und wie uns die
Tatsache, dass unser Kind eine
LKG-Fehlbildung hat, verindert
hat. Welches die schwierigsten Si-
tuationen waren, aber auch, ob
und was wir Gutes erlebt haben.
Wie hat das Umfeld reagiert?
Nicht alles konnte ich auf der Ta-
gung vorstellen, ich hatte leider
nicht so viel Vortragszeit. Auch in
dieser Ausgabe der Gesichter wer-
de ich primir meinen Vortrag
beim Arbeitskreis vorstellen. Die
Auswertung der sehr personli-
chen Fragen findet in der niichs-
ten Ausgabe der Gesichter ihren
Platz.

Ich habe die Online-Umfrage im
Internet bei zwei deutschsprachi-
gen Facebook-Gruppen vorge-
stellt, ebenso im Internetforum
LKGS.net. Zusitzlich habe ich
von der Selbsthilfevereinigung
Adressen von Familien mit Kin-

dern iiber 10 Jahren bekommen.
Letztendlich haben insgesamt 99
Familien/Eltern an der Umfrage
teilgenommen. Dieser enorm ho-
he Riicklauf innerhalb so kurzer
Zeit zeigt, wie wichtig es uns El-
tern ist, gehdrt zu werden, um es
nachfolgenden betroffenen Fami-
lien vielleicht leichter zu machen.
An dieser Stelle mochte ich mich
bei allen Teilnehmern ganz herz-
lich bedanken.

Das Publikum bei dem Symposi-
on, welches sich fast durchweg
aus Arztinnen und Arzten der
vier im Arbeitskreis vereinten
Disziplinen zusammensetzte, war
doch etwas iiberraschg, ja fast ein
bisschen neidisch iiber derart
hohe Teilnehmerzahlen. Wenn
die Arzte und Wissenschaftler
Studien  durchfiihren

miissen sie zunichst die Ethik-

wollen,

kommission fragen: Ich konnte
einen kleinen Einblick gewinnen,
wie schwierig es ist, Forschungs-
arbeiten voranzubringen.

Doch nun zu den Ergebnissen:
Um die Antworten in der Umfra-
ge zum aktuellen Alter des Kin-
des in Beziehung setzen zu kon-
nen, habe ich in der ersten Frage
zunichst nach dem Alter des Kin-
des gefragt: »,In welcher Lebens-
phase befindet sich Ihr Kind,
welches eine LKGS hat?“

Die nichste Frage lautete:
»Wann haben Sie erfahren, dass
Ihr Kind eine LKGS hat?“
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Mit der zweiten Frage wollte ich
feststellen, ob es bei der Bewilti-
gung der Schwierigkeiten gerade
nach der Geburt einen Unter-
schied macht, wenn man die Di-
agnose bereits wihrend der
Schwangerschaft oder erst nach
der Geburt erhalten hat. Aufler-
dem wollte ich wissen, wie hoch
der Anteil derer ist, die erst we-
sentlich spiter nach der Geburt
die Diagnose Gaumenspalte be-
kommen, wo also die Fehlbil-

dung anfangs unentdeckt bleibt,
was bei Weichgaumen- oder sub-
mukésen Fehlbildungen der Fall
sein kann. Das traf aber auf keine
Familie, die an der Umfrage teil-
genommen hatte, zu. Einige we-
nige hatten angegeben, in den
ersten paar Tagen nach der Ge-
burt die Diagnose erfahren zu ha-
ben.

Trotzdem hat mich iiberrascht,
dass doch bei fast der Hilfte der
Kinder die LKG-Fehlbildung erst

nach der Geburt diagnostiziert wurde. Ich
personlich dachte, dass der Anteil derer, die
die Diagnose wihrend einer Prinataldiag-
nostik erfahren, wesentlich grofer ist. Die
Prinataldiagnostik hat Vor- und Nachteile.
Sie kann werdende Eltern sehr verunsichern
und auch in tiefe Konflikte stiirzen. Aber die
frithe Diagnose erméglicht es, sich gut auf
die Situation vorbereiten zu kdnnen, denn
sofort nach der Geburt des Kindes werden
die Eltern mit der Ernihrungsproblematik
konfrontiert. Bei Kindern mit PRS besteht
Erstickungsgefahr. Wenn man hier schon

® wahrend der
Schwangerschaft

B direkt nach der
Geburt

M einige Tage nach der
Geburt

B als das Kind schon
alter war
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durch die Auswahl der richtigen Geburts-
klinik gut vorbereitet ist, ist der Start viel-
leicht nicht ganz so problematisch, als wenn
man davon iiberrascht wird.

Wie geht man nun mit der Diagnose um?
Was tun? Wo Unterstiitzung suchen? Bei der
nun folgenden Frage: ,Was hat Thnen in
dieser Situation geholfen? hatte ich meh-
rere Antworten vorgegeben. Die Teilnehmer
konnten maximal drei Antworten ankreu-
zen.

Es zeigt sich ganz deutlich, dass als erstes ein
Gesprich mit einem Mund-Kiefer-Gesichts-
Chirurgen gesucht wird. Als zweithiufigstes
wurde die eigene Familie, mit der man die
erste Trauer bewiltigen kann, genannt. Aber
es gibt drei Antworten die alle letztendlich
zeigen, dass Gespriche mit anderen betroffe-
nen Eltern und diese Kontakte mit Betroffe-
nen sehr wichtig und hilfreich sind (s. rote
Markierungen).

Andere Betroffene kann man in
Selbsthilfegruppen bzw. unserer
Selbsthilfevereinigung  kennen-
lernen oder aber iiber das Inter-
net. Im Internet gibt es ein Fo-
rum - dieses findet man unter der
URL: lkgs.net - welches sehr gut
nach Themen strukturiert ist. So
ist die Suche nach Informationen
einfacher als bei Facebook. Dort
gibt es im deutschsprachigen
Raum, soweit mir bekannt ist,
zwei geschlossene Gruppen. Hier
kann jeder seine Fragen stellen
und bekommt sehr schnell Ant-
worten. In der Umfrage, hatte ich
die Frage gestellt, was die Eltern
Positives berichten kénnen. In
den freien Antworten auf diese
Frage werden die personlichen
Kontakte zu anderen betroffenen

47,50%

52,50%

o ja

B nein

Eltern als sehr positiv und
bereichernd beschrieben. Viele
berichten, dass sie neue Freunde
gefunden haben, entweder durch
Treffen, in der Spaltsprechstunde
oder aber iiber das Internet.

Die nichste Frage lautete: ,,Ma-
chen Sie sich aktuelle Sorgen
wegen der LKGS Ihres Kindes?
Gibt es derzeit Probleme oder
Komplikationen, oder gab es
kiirzlich welchez*

Etwas iiber die Hilfte der Eltern
machen sich also aktuell Sorgen,
haben mit Problemen zu kimp-
fen, egal in welchem Alter die
Kinder sind. Ich habe diese Ant-
worten in Beziehung gesetzt zu
dem Alter der Kinder und konnte
feststellen, dass in allen Alters-
klassen die Verteilung der Ant-
worten auf die Frage, ob es
aktuell Probleme gibt und sie
sich Sorgen machen, ihnlich
war. Nur bei den Grundschulkin-
dern war der Anteil der Eltern,
die mit ,Ja“ geantwortet haben
deutlich hoher als 50%. Aller-
dings gab es in dieser Alters-
gruppe nur 10 Familien. Das
kann diese Verschiebung auch er-
kliren.
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Die Sorgen sind sehr vielfiltig.
Sie kreisen um Themen wie
Angst vor der nichsten Operati-
on, Ernihrung, sprachliche Ent-
wicklung, Ohrprobleme, Restls-
cher, Kieferorthopidie oder die
Kosten von Behandlungen. Wih-
rend bei den Eltern von Kindern,
die noch vor der ersten OP ste-
hen, die Themen Ernihrung
(Wie sollen wir das notige OP-
Gewicht erreichen?) oder Atem-
probleme im Vordergrund ste-
hen, sorgen sich Eltern mit ilte-
ren Kinder verstirkt um die seeli-
sche Entwicklung ihres Kindes.
Bei den Eltern von Grundschul-
kindern steht die Angst vor Mob-
bing an erster Stelle. Manche El-
tern von ilteren Kindern berich-
ten, dass das Kind Kontakt-
schwierigkeiten in der Schule hat
oder zu wenig Selbstbewusstsein.
Die Pubertit ist sowieso schon ei-
ne schwierige Zeit fiir die Heran-
wachsenden, dabei dann sprach-
lich oder durch Hérprobleme be-
eintrichtigt zu sein, macht diese
Zeit noch schwieriger. Weiterhin
nimmt bei Eltern von ilteren
Kindern die kieferorthopidische
Behandlung, die Frage nach einer
Kieferverlagerung und die Kos-
ten der KFO sowie weiterer das
Aussehen verbessernder Behand-

lungen einen grofleren Raum ein.

Mit der folgenden Frage wollte
ich herausfinden, was die Eltern
als besonders anstrengend emp-
finden bzw. riickwirkend be-
trachtet empfanden: ,Was fin-
den oder fanden Sie besonders
schwierig oder anstrengend in
Bezug auf die LKGS Ihres Kin-
des?“

Auf diese Frage konnten die Teil-
nehmer ganz frei antworten. Ich
habe die Antworten alle einzeln
ausgezdhlt. Einmalige Nennun-
gen habe ich der Ubersicht halber
hier weggelassen. Die Ernihrung
ist das beherrschende Thema
gleich nach der Geburt. Ich habe
erwartet, dass das Thema Ernih-
rung beherrschend ist, auch noch
riickblickend. Aber ich hatte
nicht erwartet, dass es mit so ei-
nem grofSen Abstand zu den wei-
teren  Problemfeldern  stehen
wird.

Die Erndhrung wird als sehr be-
lastend iiber einen langen Zeit-
raum empfunden, da die Nah-
rungsaufnahme in der Regel erst
besser wird, wenn die Gaumen-
OP stattgefunden hat. Viele
Miitter leiden darunter, dass sie
ihr Kind nicht an der Brust stillen
kénnen. Und wenn sie abpum-

pen, ist oft irgendwann die Belastung so
grof3, dass die Milch wegbleibt und sie auf-
héren. Dabei machen sie sich hidufig noch
Vorwiirfe, weil sie vielleicht das Gefiihl ha-
ben, es nicht zu packen, oder weil Geschwis-
terkinder zu kurz kommen. Auf den Eltern
lastet in dieser Zeit ein enormer Druck. Das
Kind soll ein bestimmtes Gewicht fiir die
OP erreichen, doch das Trinken geht sehr
langsam, und die Gewichtszunahme erfolgt
nicht nach , Lehrplan®. Auflerdem fallen die
wichtigen OPs des Primirverschlusses genau
in diese anstrengende Zeit.

Wihrend dieser Phase benétigen die Famili-
en grofle Unterstiitzung — Unterstiitzung
durch Information und Betreuung. Eltern
suchen den Austausch untereinander. Des-
halb sind Eltern von Kindern im Baby- und
Kleinkindalter bis zum Abschluss des Pri-
mirverschlusses auch sehr aktiv in den Face-
book-Gruppen.

Ich bin der Frage nachgegangen, ob man
feststellen kann, dass die Familien, die die
Diagnose wihrend der Schwangerschaft be-
kommen haben, die Ernihrung weniger
schwierig empfanden, als die, die erst bei der
Geburt die Diagnose erhalten haben. Hier
konnte ich aber keinen Unterschied feststel-
len. Allerdings haben letztgenannte Eltern
hiufiger angegeben, dass sie die Suche nach
Information und die Wahl des Therapiekon-
zepts bzw. Arztes besonders schwierig emp-
fanden. )

Diejenigen, die die Antwort gaben, dass Sie
gar nichts als besonders schlimm empfan-
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den, haben Kinder mit Lippen- oder Lip-
pen-Kiefer-Fehlbildung. Sie hatten es netter-
weise dazugeschrieben. Also die funktionel-
len Probleme beim Essen, Horen und At-
men, mit denen das Baby und damit die El-
tern zunichst zu kimpfen haben, liegen pri-
mir an der Gaumenfehlbildung.

Das zweite Hauptthema des Symposions
hatte ja den Titel ,, Versorgungsrechtliche As-
pekte®. Deshalb habe ich nun Fragen zum
Grad der Behinderung (GdB) und zum Pfle-
gegeld gestellt.

Je nach GdB! Versorgungsmedizin-Verord-
nung (VersMedV), Versorgungsmedizinische
Grundsitze gibt es steuerliche Erleichterun-
gen in unterschiedlicher Hohe. (s. Tabelle)

machen. Grundsitzlich gilt, dass
von diesen steuerlichen Erleichte-
rungen tendenziell
mehr haben, die auch mehr ver-
dienen.

diejenigen

Nun wollte ich wissen, ob diese
Hilfen von den Familien ange-
nommen werden: ,,Haben Sie
den Grad der Behinderung
(GdB) fiir Ihr Kind beantragt?“
Ich hatte Antworten zur Auswahl
gestelle und die Moglichkeit ge-
geben, diese zu erliutern.

Grundsitzlich zeigen die Ant-
worten, dass die meisten Famili-
en diese Unterstiitzung annch-

kann ich driiber lachen, damals
bekam ich einen groflen Schreck.
Unser Sohn Robert sollte mit 14
Monaten in die Krippe kommen,
alles war miindlich zugesagt. Da
Bruder
Schwester ist, kam er jeden Tag
mit in die gleiche Einrichtung,
um die grofle Schwester abzuho-
len. Alle kannten ihn, alle wuss-
ten von seiner Fehlbildung. Als
im letzten Moment bekannt wur-
de, dass er deshalb einen GdB
von 100 hatte (die Primiropera-
tionen waren gerade erst abge-
schlossen), bekam die Kita-Leite-
rin einen Schreck. Jetzt erst wur-

er der kleine seiner

LKGS-Fehlbildungen bei Kindern bis zum Abschluss der Behandlung G6dB
Isolierte voll ausgebildete Lippenspalte (ein-/beidseitig) 30-50
Lippen-Kieferspalte 60-70
bis zum Verschluss der Kieferspalte 50
Lippen-Kiefer-Gaumenspalte 100

bis zum Verschluss der Kieferspalte 50
Komplette Gaumen- und Segelspalie ohne Kieferspalie 100
Isolierte Segelspalte, Submukise Gaumenspalte 0-30

Das Merkzeichen ,H, welches in der Regel
bis ein Jahr nach Abschluss der Erstbehand-
lung anerkannt wird, fiihrt zu einer steuerli-
chen Erleichterung in Hshe von 3.700 Euro.
Damit kénnen Mehraufwendungen finan-
ziell abgefedert werden. Diese Informatio-
nen sind zu finden im Heft ,,Soziale Hilfen®
der WRG. Es ist das Heft Nr. 9. Dass die iso-
lierte Segelspalte und submukése Gaumen-
spalte beim Grad der Behinderung so niedrig
eingestuft werden, entspricht leider nicht der
funktionellen Beeintrichtigung, die der
Mensch in der Regel hat.

Bei vielen Familien wird die kieferorthopidi-
sche Behandlung als finanziell sehr belastend
empfunden, gerade wenn auch Zahnersatz
nétig ist, was hiufig der Fall ist. Dann haben
die Betroffenen aber hiufig keinen bzw. ei-
nen geringen GdB mehr, da sie ja schon dlter
sind, und damit weniger steuerliche Vorteile.
Zusitzlich kann man fiir die Pflege behin-
derter Personen als Steuerpflichtiger einen
Pauschbetrag von 924 Euro jihrlich geltend

! Versorgungsmedizin-Verordnung (VersMedV),

Versorgungsmedizinische Grundsitze

men und die Versorgungsmedi-
zin-Verordnung auch von den
Amtern in der Regel korreke an-
gewendet wird. Ca. 10% berich-
ten, dass sie nicht korrekt einge-
stuft wurden. In der Schweiz und
in Osterreich gibt es andere fi-
nanzielle Hilfen, deshalb habe ich
diese Antworten separat aufge-
fithrt. Eine Familie denkt, dass sie
keinen Anspruch hitte auf die
Vergiinstigungen ~ durch  den
GdB, weil ihr Kind ,nur® eine
LK-Spalte habe. Doch diese An-
nahme ist falsch, wie die obige
Tabelle zeigt. Die Ubersicht der
Antworten zeigt aber auch, dass
doch noch nicht alle wissen bzw.
wussten, dass sie ein Recht darauf
haben, und deshalb den GdB gar
nicht erst beantragt hatten. Das
werte ich als Zeichen, dass junge
Familien nicht alle notwendigen
Informationen bekommen.

Ein kleines Erlebnis, welches wir
in Bezug auf den GdB hatten,
mochte ich hier erzihlen. Heute

de ihr klar, dass eine LKG-Fehl-
bildung mit funktionellen Pro-
blemen einhergeht. Sie hatte es
bislang offensichtlich nur als kos-
metisches Problem gesehen. Ob
er denn ohne Probleme essen
kénne und nicht zusitzliche Per-
sonen oder auch Zeit benétige,
denn das konnten sie nicht leis-
ten. Ich konnte die Bedenken
ausrdumen. Der Triger der Kita
musste zustimmen, und Robert
bekam seinen Kita-Platz. Wir
hatten einige Tage Hoffen und
Bangen, denn Kita-Plitze liegen
ja nicht auf der Strafle rum. Seit-
dem bin ich vorsichtiger gewor-
den, den GdB anzugeben, wenn
es um Hortplitze etc. geht.

Interessant sind die Griinde, wa-
rum sich manche Familien be-
wusst dagegen entscheiden, den
GdB zu beantragen. Eine Ant-
wort lautete z.B.: ,Ich finde
nicht, dass mein Kind behindert
ist und mochte sicher nicht we-
gen finanzieller Vorteile diesen
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Eindruck erwecken.” Diese ehrli-
che Antwort zeigt aber auch, dass
in unserer Gesellschaft der Begriff
»Behinderung” negativ belegt ist.
Eltern haben Angst, dass ihr
Kind, in eine Schublade gesteckt
wird, in der es weniger Chancen
im Leben hat. Das ist ein Pro-
blem in unserer Gesellschaft.
Und es wird nicht besser, wenn
im Rahmen der Prinataldiagnos-
tik immer frither, genauer und
weniger invasiv Auffilligkeiten
oder Chromosomenverinderun-
gen, wie z.B. Trisomie 21 erkannt
werden kénnen, mit der Konse-
quenz, dass immer weniger Men-
schen mit diesen Besonderheiten
geboren werden. Ob das unserer
Gesellschaft gut tut, wage ich zu
bezweifeln.

An anderer Stelle in dieser Um-
frage haben Eltern berichtet, dass
sie mit der Frage konfrontiert
wurden, warum sie dieses Kind
nicht abgetrieben hitten, friiher
hitte man das so gemacht, und
dass sie mutig seien, ihr Kind so
zu zeigen. Zum Gliick berichten
die meisten, dass sie, nach der Di-
agnose, viele positive Reaktionen
aus ihrem Umfeld erhalten ha-
ben, aber offensichtlich ist das
nicht selbstverstindlich. Schade!

»Haben bzw. hatten Sie Pflege-
geld beantragt?

Hier ist der Anteil derjenigen, die
korrekt eingestuft wurden, deut-
lich niedriger, und der Anteil der-
jenigen, die Widerspruch einlegen
mussten wesentlich héher. Nach
einem Hausbesuch des Medizini-
schen Dienstes der Krankenkas-
sen (MDK) wird von diesem eine
Empfehlung ausgesprochen, die
doch oft sehr unterschiedlich aus-
fille. Knapp 26% derjenigen, die
Pflegegeld beantragen (rote Mar-
kierung), miissen Widerspruch
einlegen. Eine Familie berichtete,
dass sie bis zum Sozialgericht ge-
gangen ist. Dieser Prozentsatz ist
sehr hoch, finde ich.

Gerade in der Phase der beson-
ders starken Belastung aufgrund
der schwierigen Ernihrung, der
OPs mit den Krankenhausauf-
enthalten, sind solche Wider-
spruchsverfahren natiirlich be-
sonders kriftezehrend fiir die Be-
troffenen.

Ebenfalls viel hsher als beim The-
ma GdB ist der Anteil derer, die
gar nicht wussten, dass sie Pflege-
geld beantragen konnten. So ging
es auch uns. Wir erfuhren iiber
diese Méglichkeit, als wir keinen
Mehraufwand mehr hatten.

Neben dem GdB und dem Pflegegeld gibt es
noch andere zusitzliche Unterstiitzung, wie
z.B. Hartz 4 Aufstockung, Friihforderung,
Haushaltshilfe nach der Geburt oder die
Kostenbeteiligung bei der kieferorthopidi-
schen Behandlung, indem sofort alles be-
zahlt wird und nicht nur 80%.

Nun bat ich die Teilnehmer, Ideen zu formu-
lieren, welche Art der Unterstiitzung sie sich
wiinschen. Ich wollte mit dieser Umfrage
und insbesondere mit der nun folgenden
Frage, jeden zu Wort kommen lassen, so
kiénnen wir als Selbsthilfeorganisation besser
werden und in den Gremien besser die Inte-
ressen der Betroffenen vertreten: ,,Welche
weitere Form von Unterstiitzung wiirden
Sie sich wiinschen? Bitte erliutern Sie
kurz Thre Ideen.“

Ich habe die freien Textantworten ausgezihlt
und konnte drei Schwerpunktthemen erken-
nen. Die Reihenfolge spiegelt die Hiufigkeit
der Nennung wider.

1. Information

2. Finanzielle Unterstiitzung

3. Leben mit LKGS

Information

Das Problem ist, dass das Pflegepersonal und
auch Kinderirzte z.B. in den Entbindungs-
kliniken zu wenig Wissen {iber Lippen-Kie-
fer-Gaumen-Fehlbildungen und iiber die
Versorgung haben. Das trifft die Familien
besonders hart, die erst bei der Geburt die

Gesichter 3/2016

7



Titel

Diagnose erhalten. Es gibt kaum Informati-
onsmaterial in den Entbindungskliniken,
und die Eltern sind auf sich allein gestellt.

Folgende gute Vorschlige rund um das The-
ma Information méchte ich kurz vorstellen:
Aufklirungsmaterial iiber LKGS und die
damit einhergehenden Probleme und den
Umgang damit gezielt fiir Kinderirzte,
Frauenirzte, Hebammen, Kinderkran-
kenschwestern.
Leitfaden zur Geburt, mit allem, was man
wissen muss, z.B. auch GdB, Pflegegeld
etc. fiir Eltern. Solche Broschiiren gibt es
ja schon, z.B. von unserer Selbsthilfeverei-
nigung. Aber offensichtlich finden sie
nicht direkt den Weg zu den Eltern. Das
bedeutet, dass Frauenirzte, Prinataldiag-
nostiker und Entbindungskliniken mit
diesem Material besser versorgt werden
sollten. Deshalb wurde die Idee geduflert,
wirklich alle Entbindungsstationen mit
dem Infoordner der WRG auszustatten.
Verzeichnis aller Kompetenzzentren fiir
LKG-Fehlbildungen, bzw. auch ein Arz-
teverzeichnis fiir Kieferorthopiden, Lo-
gopiden, die sich mit LKGS auskennen.
Solche Verzeichnisse mit allen Ansprech-
partnern in der Region kénnten vielleicht
von den Krankenkassen verteilt werden.
Infomaterial iiber Therapiekonzepte fiir
Eltern verstindlich zusammengestellt, so-
wohl fiir den Primirverschluss, als auch
fiir die kieferorthopiadischen Vorgehens-

weisen und andere Therapien,
wie Logopidie, Funktionsthe-
rapie etc. Gerade bei dem Pri-
mirverschluss ist es fiir Eltern
eine sehr schwere Entschei-
dung. Dazu hatte ich vor drei
Jahren eine gesonderte Umfra-
ge gemacht, deren Auswer-
tung in der Ausgabe 3/2013
der Gesichter erschienen ist.
Das Internetforum lkgs.net
hat eine Sektion, auf der man
sich iiber verschiedene Kon-
zepte informieren kann. Die
Administratoren hatten mal
einen Fragebogen entwickelt
und an die Kliniken ver-
schickt. Die Antworten der
Kliniken/Arzte auf diesen Fra-
gebogen erméglichen  eine
recht objektive Vorstellung
verschiedener Vorgehenswei-
sen.

Wiinschenswert wire auch,
wenn es eine zentrale Stelle gi-
be, wo man alle Informatio-
nen und Antragsformulare,
sowie Hilfen bei den Antrigen
erhilt, z.B. als Bindeglied im
Behordendschungel.

Und grundsiitzlich brauchen
wir mehr Informationen in der

Gesellschaft, damit offener und

respektvoller mit Betroffenen
umgegangen wird.

Finanzielle Unterstiitzung

Hier gibt es mehrere Problemfel-

der:

a) Pflegestufe
Fine einheitliche Richtlinie
fiir die Pflegestufe, die fiir alle
Kassen verbindlich ist, bzw.
wie sie zu interpretieren ist,
wire sinnvoll.
Bei  Widerspruchsverfahren

sich die Eltern
Unterstiitzung,

wiinschen
kompetente
hier fiihlen sie sich allein gelas-
sen. Sehr viele Fragen im In-
ternetforum oder in den Face-
book-Gruppen  kreisen um
dieses Thema.

b) Finanzierung der kieferortho-

pidischen Behandlung
Eltern wiinschen sich, dass so-
fort die komplette Behand-
lung von den Krankenkassen
iibernommen wird und sie
nicht verpflichtet sind, mit ei-
nem FEigenanteil von 20 % in
Vorlage zu treten.
Ebenso wiinschen sich die El-
tern, dass die fiir die optimale
Therapie notwendigen Schrit-
te und Hilfsmittel, wie z.B.
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Implantate in den Katalog der
Krankenkassen aufgenommen
werden. Wie kann man einen

Dialog mit den Krankenkas-

sen zu diesem Thema starten?

¢) Finanzierung anderer Thera-

pien und Hilfsmittel
Die Special Needs Feeder (Ha-
berman) von Medela sind z.B.
sehr teuer und sollten von den
Krankenkassen {ibernommen
werden.
Ebenso wire es wiinschens-
wert, wenn alternative Heil-
methoden wie z.B. Osteopa-
thie, bezahlt werden wiirden.
Einige Krankenkassen ma-
chen das ja bis zu einem gewis-
sen Grade.

d) Betreuung/Betreuungskosten
Finanzierung einer Haushalts-
hilfe fiir die stressige erste Zeit.
Verlingerung des Elterngel-
des, da die Betreuung des Kin-
des unter drei Jahren in den
Kitas oder bei Tagesmiittern
oft nicht méglich ist, wegen
der

insbesondere bei spitem Gau-

Erndhrungsproblematik

Leben mit LKGS
Unter diesem Thema habe ich
verschiedene Ideen und Wiinsche
zusammengefasst, die alle ge-
meinsam haben, das Leben der
Betroffenen und deren Eltern
leichter, einfacher zu machen.
Dazu zihlen:
Psychologische Betreuung fiir
betroffene Kinder und deren
Eltern,
Seminare fiir Kinder und Ju-
gendliche, sowie direkte Bera-
tungsstellen fiir diese Gruppe,
Elterliche Begleitung von Kin-
dern iiber 12 Jahre ins Kran-
kenhaus,
Ausreichend  Therapieplitze,
damit man nicht Monate oder
Jahre warten muss,
Schnellere Termine beim Arzt,
Logopidie-Rezepte, ohne sich

rechtfertigen zu miissen.

Hinseleien, Mobbing und der
Umgang damit sind wichtige
Themen, gerade der Schulkinder
oder Jugendlichen und deren El-
tern. Auch ich weifd nicht, wie ich
damit umgehen sollte, sollte es
Robert passieren. Deshalb war

WRG-Treffen in Norddeutschland sehr

kompetent von den Referenten behandelt
wurde.

Zum Schluss der Umfrage wollte ich
noch wissen, wo sich Eltern aktuell infor-
mieren, egal in welchem Alter die Kinder
sind. Mehrfachnennungen waren méglich:
»Welche Informationsquellen nutzen Sie
aktuell am meisten?

Wieder wird ganz deutlich, dass der zustin-
dige Mund-Kiefer-Gesichtschirurg eine zen-
trale Rolle bei der Informationsbeschaffung
spielt. Bis man den Arzt seines Vertrauens
gefunden hat, haben manche schon eine
kleine Odyssee hinter sich. Gute Zentren
sind interdisziplinir aufgestellt und beziehen
auch die Funktionstherapien mit ein. Somit
konnen die Betroffenen an kompetente
Fachleute weiterverwiesen werden. Aber
wenn man weit weg wohnt von seinem
Kompetenzzentrum, wie wir zum Beispiel
(wir wohnen ca. 500 km entfernt), ist man
auf sich allein gestellt, am Heimatort Logo-
pidie oder Kieferorthopidie zu organisieren.
Aber hier helfen z.B. andere betroffene El-
tern bei der Suche. Dafiir gibt es in vielen
Regionen in Deutschland die Kontaktadres-
sen der WRG. Auch die Auswertung der
Antworten auf die Frage nach den Informa-
tionsquellen zeigt ganz deutlich, dass andere

menverschluss oder Restls-  ich froh, als vor, ich glaube, drei  betroffene Eltern durchweg eine grofle Rolle
chern. Jahren dieses Thema bei einem  bei der Informationsbeschaffung spielen.
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Der Austausch findet heutzutage aber mehr
und mehr iiber die sozialen Netzwerke statt.

Am Schluss méchte ich die Erkenntnisse un-
ter Zuhilfenahme der zentralen Fragestellun-
gen dieser Umfrage noch einmal zusammen-
fassen:
Welche Sorgen und Néte haben wir Eltern von
Kindern mit LKGS in den verschiedenen Al-
tersstufen bis zum jungen Erwachsenen haben?
Gibt es Schwerpunkithemen?
Am Anfang die Ernihrung,
die Informationsbeschaffung,
Informationen iiber finanzielle Hilfen,
spiter die Finanzierung der KFO.

Gibt es Liicken in der Versorgung?
Die Pflegestufe wird nicht einheitlich
umgesetzt.
Optimale Kieferorthopidie ist fiir viele
nicht bezahlbar!

Haben wir alle notwendigen Informationen?
Wo informieren wir uns?
Nein, wir haben nicht alle Informatio-
nen. Die Informationsbeschaffung ist
schwierig.

Unsere Informationsquellen sind der
MKG-Chirurg, andere Eltern, die wir
hiufig in Foren oder Netzwerken im

Das sind wir: Christian, Clara, Robert und Andrea Siems

Internet und in der Selbsthil-
fevereinigung finden.
Welche Wiinsche und Vorschlige
haben wir Eltern, was anders bzw.
besser laufen sollte?
Bessere Informationsméglich-
keiten,
Arzteverzeichnisse, Anlaufstel-
len,
mehr Wissen bei betreuendem
Fachpersonal.
mehr Akzeptanz in der Gesell-
schaft!

Ich wiinsche mir, dass diese Er-
gebnisse nun Grundlage fiir neue
Projekte und Ideen sind, die un-
sere Selbsthilfevereinigung star-
ten kann oder auch durch den In-
terdiszipliniren Arbeitskreis initi-
iert werden kénnen.

Eine letzte Frage hatte ich aller-
dings noch in der Umfrage ge-
stellt: ,,Was wiinschen Sie sich
fiir Ihr Kind, fiir die Zukunfe?“
Die Antwort sollte im Zusam-
menhang mit der LKGS stehen.
Exemplarisch, fiir die vielen sehr
schonen Wiinsche der Eltern —
Selbstbewusstsein wurde am hiu-

figsten genannt — méchte ich nun
folgendes Zitat setzen. Als
Schlusswort am Ende meines
Vortrags in Mainz verfehlte es
seine Wirkung nicht.

weDass die Behandlungen von
den Krankenkassen iibernom-
men werden. Dass die Spalte in
der Offentlichkeit richtig be-
nannt wird. Dass die WRG so
gut weiter arbeitet, wie bisher,
und auch immer geniigend Mit-
glieder hat. Dass die Forschung
weiter kommt. Dass Vorurteile
aufhéren. Dass die OP-Metho-
den immer weiter entwickelt
werden. Dass die verschiedenen
Methoden die neuen Eltern
nicht mehr so verunsichern und
dass die Professoren auch mal
nach rechts und links schauen
und nicht nur von ihrer Metho-
de iiberzeugt sind. Ich wiinsche
mir, das die Arzte mit den Kin-
dern reden und nicht iiber sie
hinweg. Fiir mein Kind wiin-
sche ich mir, dasss es als ganzer
Mensch geseben wird. Es wird
seinen Weg machen...

“«
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