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Was ist eine Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalte?

Unter dem Begriff Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalte (LKG-Spalte) werden alle Spaltbildungen

der Oberlippe (einschlieBlich des Naseneingangs), des Oberkiefers sowie des Gaumens
zusammengefasst. Sie kdnnen sowohl ein- als auch doppelseitig, vollstandig oder nur teilweise
in Erscheinung treten.

Fehlbildungen an Lippen, Kiefer oder Gaumen entstehen gegen Ende des 2. bzw. zu Beginn
des 3. Schwangerschaftsmonats. Berlicksichtigt man alle Spaltformen, so kommt in Europa
auf 500 Geburten ein Kind mit dieser Fehlbildung zur Welt. Sie gehért damit zu den haufigsten
angeborenen Fehlbildungen. Wenn ausschlieBlich die Strukturen des harten Gaumens (Gau-
mendach mit Nasenboden) und des weichen Gaumens (Gaumensegel) von der Spaltbildung
betroffen sind, dann entstehen sogenannte isolierte Gaumen-Spalten. Ist die Fehlbildung
zudem von einer intakten Mundschleimhaut verdeckt, spricht man von einer submukdsen
Gaumenspalte.

Aufgrund der Spaltbildung fehlt die fir die Erndhrung, das Sprechen und die Atmung wichtige
Trennung von Mund- und Nasenraum. Ebenso ist das Zusammenwirken der Muskulatur des
weichen Gaumens nicht moglich. In Kombination mit einer Fehlposition der Zunge kann dies
zu Schluck-, Atmungs- und Sprechfunktionsstérungen sowie zu Fehlfunktionen der Mittelohr-
beluftung und damit zur Mittelohrschwerhorigkeit fuhren.

Unterbrochener Lippenringmuskel Lippenspalte



Durch eine enge interdisziplinare Betreuung ist es heute moglich, bereits im ersten Lebensjahr
den Verschluss der gespaltenen Strukturen durchzufuhren. Damit ist die wichtigste Vorausset-
zung fUr die Normalisierung der Funktion gegeben.

Ihr Kinderarzt/lhre Kinderarztin erhalt von uns ein ausfuhrliches Informationsschreiben mit
dem vorgeschlagenen Behandlungsablauf.

Das ,Hebammen Netzwerk Koln e.V."* kann Ihnen Hebammen nennen, die bereits Erfahrungen
mit der Ernahrung von Kindern mit einer LKG-Fehlbildung haben. Auch wenn das Stillen viel-
leicht nicht oder nur erschwert moglich ist, haben Sie Anspruch auf eine verlangerte hausliche
Betreuungszeit durch eine Hebamme nach der Entlassung aus der Entbindungsklinik.

Kieferorthopadische, HNO-arztliche und logopadische Kontrollen sind in die hiesige Betreuung
eingebunden. Darlber hinaus kénnen Sie selbstverstandlich einen HNO-Arzt, Kieferorthopa-
den und Logopaden Ihrer Wahl aufsuchen. Falls im Behandlungsverlauf eine logopadische Be-
handlung erforderlich wird, werden wir Ihnen nach Mdglichkeit eine wohnortnahe Einrichtung
vermitteln. Ein intensiver Austausch mit allen an der Behandlung Beteiligten ist uns wichtig.

Aus: A. W. Kummer, Cleft Palate Gaumenspalte
and Craniofacial Anomalies,
1. Auflage, 2001.

Das interdisziplindre Behandlungsteam
Aus dieser Vielschichtigkeit von Fehlbildung und Fehlfunktionen ergibt sich die Notwendigkeit

enger Zusammenarbeit von Spezialisten verschiedener Fachrichtungen sowie gut aufeinander
abgestimmter Therapieschritte.

Hebamme hausliche Betreuung, Ernadhrungsberatung, Stillgruppe

Padiatrie regulare Vorsorgeuntersuchungen, Impfungen

Kieferorthopadie (KFO)

Anfertigung und Kontrolle der Gaumenplatte, Behandlung im Milch-/
Wechsel -u. bleibenden Gebiss

Mund-Kiefer-Gesichtschirurgie  Operativer Verschluss von Lippe, Kiefer und Gaumen,
(MKG) bei Bedarf Korrekturoperationen, gemeinsam mit KFO:
Planung und Steuerung des Behandlungsablaufes

Logopadie (LOGO) Elternberatung, Elternanleitung zur Fruhférderung,
Dokumentation der Sprachentwicklung, Diagnostik,

bei Bedarf: logopéadische Ubungsbehandlung

Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde Kontrolle der Horentwicklung und der Mittelohrbeltftung, bei Bedarf:
(HNO)/Phoniatrie und Padau-  Therapie z.B. Einlage von Paukenréhrchen, im Einzelfall Anpassung
diologie von Hoérgeraten

Zahnmedizin regelmaRige Kontrolle bereits im Milchgebiss

Humangenetik auf Wunsch der Eltern Beratungsgesprach

Interdisziplindare Betreuung

Ziel der interdisziplindren Behandlung ist es, spatestens bis zur Einschulung maglichst alle
Voraussetzungen flr die weitere ungestdrte Entwicklung in einer Schulumgebung lhrer Wahl
zu erreichen. Dazu sind eine kontinuierliche, beratende Betreuung und Behandlung nétig.
Diese beginnt gewohnlich bereits in den ersten Lebenstagen und endet im Sinne der fortge-
setzten, begleitenden Kontrolle erst mit Abschluss des Wachstums, also im ca. 18. Lebensjahr.

Nach einer ersten Vorstellung Ihres Kindes erhalten Sie weitere Termine im Rahmen der
besonderen Sprechstunde fUr Patienten mit Lippen-Kiefer-Gaumen-Fehlbildungen. Diese
Sprechstunde findet regelmaBig statt. Sie kdnnen jederzeit einen Termin vereinbaren*.
Sie bendtigen hierzu fur das jeweilige Quartal einen entsprechenden Uberweisungsschein
|hres Kinderarztes.

*) Anschriften siehe letzte Seite



Im Rahmen dieser Sprechstunde werden Ihnen spezialisierte Mitarbeiter aus drei Zeitplan fur Patienten mit LKG-Fehlbildungen
Fachrichtungen vorgestellt:

Zeitpunkt MaBnahmen
eine Arztin/ein Arzt der In den ersten Priméare Beratung in der interdisziplinaren LKG-Sp.rechstunfje
Lebenstagen (MKG, KFO, LOGO) bzgl. Behandlungskonzept, Stillen/Ernah-

Mund-, Kiefer- und Gesichtschirurgie (MKG . . . ) )
gie ( ) rung, sozialrechtliche Fragen, bei Bedarf Anfertigung einer

Gaumenplatte

eine Arztin/ein Arzt

der Kieferorthopadie (KFO) ca. 3.-6. Monat MKG:  plastischer Verschluss der Lippe und des Nasenbodens
KFO: Kontrolle der Gaumenplatte
eine Logopéadin/ein Logopade (LOGO) HNO:  Padaudiologische Untersuchung, Horprufung,

eventuell Paukendrainage (Paukenrdhrchen)
LOGO: Dokumentation Erndhrung/Entwicklung,
Elternanleitung

Diese werden eine gemeinsame Dokumentation Uber den Behandlungsverlauf Ihres Kindes
fUhren. Kinder, die eine ,Gaumenplatte” tragen, erhalten Kontrolltermine in der Poliklinik fur
Kieferorthopadie.

ca. 9.-12. Monat MKG:  simultaner Verschluss von Weich- und Hartgaumen
KFO: Kontrolle der Gaumenplatte
HNO:  Padaudiologische Untersuchung, Horprufung,
eventuell Paukendrainage (Paukenrdhrchen)

An die jahrlichen Kontrolluntersuchungen im Behandlungsverlauf werden Sie regelmafi
J 9 9 9 9 LOGO: Elternanleitung zur manuellen Stimulation nach OP

jeweils zum Geburtsmonat lhres Kindes erinnert.

ca. 18.-24. Monat LOGO: Logopadische Kontrolle
HNO:  Kontrolle beim HNO-Facharzt oder Padaudiologen

2.-5. MKG: bei Bedarf: sprechunterstitzende Operation
Lebensjahr bei Bedarf: Korrekturoperationen
KFO: gegebenenfalls Beginn der Friuhbehandlung
LOGO: Diagnostik, bei Bedarf logopadische Therapie

6.-12. KFO: Beginn der regularen Behandlung
Lebensjahr MKG:  Kieferspaltosteoplastik,
eventuell Korrekturoperationen
LOGO: Diagnostik, bei Bedarf logopadische Therapie

jahrlich bis interdisziplinare LKG-Sprechstunde (MKG, KFO, LOGO):
zum Abschluss gemeinsame Planung des weiteren Behandlungsverlaufes
der Behandlung HNO-arztliche Kontrollen des Mittelohres (in der Klinik oder

beim niedergelassenen HNO-Facharzt oder Padaudiologen)




Kieferorthopadische Betreuung in den ersten Lebenstagen

Besonders bei Kindern mit ausgepragten LKG-Fehlbildungen sollte die kieferorthopadische
Betreuung sobald als mdglich beginnen. So genannte kieferorthopadische ,Gaumenplatten®,
die bereits in den ersten Lebenstagen bei den betroffenen Kindern eingesetzt werden, erftllen
vor allem zwei Aufgaben:

Durch die ktnstliche Trennung von Mund- und Nasenraum wird zum einen die Zunge aus dem
Spaltbereich gehalten, wodurch eine allméahliche spontane Verengung der Spalte ermdglicht
wird.

Zum anderen soll durch Uberdecken der Gaumenspalte die Erndhrung des Sauglings deutlich
erleichtert werden. Deshalb soll die Gaumenplatte 24 Stunden am Tag getragen und nur zur
Reinigung aus dem Mund genommen werden. Eine diinne Speichelschicht zwischen Kunst-
stoff und Gaumen gewahrleistet den Halt der Gaumenplatte. Jedoch muss sich auch jedes
Kind erst an einen nun ,,geschlossenen” Gaumen gewdhnen und den Umgang mit der
Apparatur erlernen.

Gaumenplatte auf Gipsmodell 14 Tage alter
Patient mit Zungenfehlfunktion

Physiologische Zungenposition
nach Einsetzen der Gaumenplatte

HNO-arztliche bzw. padaudiologische Betreuung

Patienten mit einer Spaltbildung benodtigen insbesondere aus zwei Griinden regelmafige
HNO-arztlicher Betreuung.

Stérung der Mittelohrbeliiftung:

Spaltbildungen, insbesondere des Weichgaumens, fuhren durch die eingeschrankte Offnung
der Tube zu Tubenbeluftungsstorungen (Mittelohrbeltftungsstérungen) bis hin zum Auftreten
von bleibenden PaukenergUssen. Insbesondere der Paukenerguss fuhrt zu einer Schallleitungs-
schwerhorigkeit, d.h. zu einer behandlungsbedurftigen Einschrankung des Horvermédgens. Die
Behandlung des Paukenergusses besteht in der Einlage von Paukenréhrchen. Diese ermdgli-
chen die Beltftung des Mittelohres Uber den Gehdrgang. Wenn moglich werden die Pauken-
réhrchen in einem gemeinsamen Eingriff mit der MKG durch einen Arzt der HNO-Klinik einge-
legt.

Schwerhorigkeit:

Menschen mit LKGS-Fehlbildungen haben auch ein erhdhtes Risiko flr das Vorliegen einer
bleibenden Innenohr- oder Mittelohrschwerhorigkeit (z.B. Fehlbildung der Gehérknodchelchen-
kette). Daher sollte bei Ihrem Kind nach Absprache in der interdisziplindren LKG-Sprechstunde
eine regelmaRige padaudiologische Diagnostik (Horprifung) erfolgen.

Mittelohr mit
Gehorkndchelchen
Innenohr

" AuBerer Gehérgang

Ohrtrompete

Schnitt durch das Mittelohr Trommelfell
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Logopadische Fruhférderung

Direkt nach Geburt sind die zentralen Themen Saugen, Schlucken und damit verbunden eine
erfolgreiche Ernahrung. Hier steht Ihnen die Logopéadie beratend zur Seite bezUglich der Wahl
des richtigen Trinksaugers sowie der Anleitung von stimulierenden Techniken. Mit wenigen
kleinen Handgriffen kdnnen Sie die Zungenbewegungen ihres Kindes beeinflussen und das
Trinken fordern.

Im Verlauf steht dann zunehmend die Sprachentwicklung und hier vor allem die Artikulation
und Verstandlichkeit im Vordergrund. Bei den jahrlich stattfindenden Kontrollen in unserer
interdisziplindren LKG-Sprechstunde schatzen die Kolleginnen und Kollegen der Logopadie
die Sprachentwicklung ein, beraten Sie und empfehlen bei Bedarf friihzeitig eine ambulante
logopadische Therapie.

Ubung zur Eigenwahrnehmung und
Starkung der Zungenmuskulatur

Ubung zur Starkung der Mundmuskulatur

Stationarer Aufenthalt

Bei der Operation zum Verschluss der Lippe bzw. zum Verschluss des Gaumens wird |hr Kind
fir einige Tage auf der Sauglingsstation oder einer Kinderstation der Uniklinik KéIn stationar
aufgenommen. Die Mitaufnahme eines Elternteils ist dabei selbstverstandlich moglich.

Am Aufnahmetag erfolgt eine Vorstellung in den beteiligten Einrichtungen (HNO, Kinderklinik,
Anasthesie, MKG-Chirurgie, Kieferorthopadie). Vor der Aufnahme erhalten Sie einen detaillier-
ten Ablaufplan. Praktische Fragen werden durch das Case Management der Kinderklinik oder
das Case Management der MKG mit Ihnen besprochen.

Sozialrechtliche Fragen

Im Rahmen unserer Moglichkeiten werden wir Sie bei sozialrechtlichen Fragen im Zusammen-
hang mit der Fehlbildung unterstitzen und beraten.

Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalten werden zeitlich befristet als Behinderung anerkannt. Der Ge-
setzgeber will damit dem zusatzlichen Aufwand der betroffenen Familien Rechnung tragen.
Dazu muss durch die Eltern beim zustandigen Versorgungsamt ein Antrag gestellt werden.

Unabhangig von der Dauer der Bearbeitungszeit gilt der Schwerbehindertenausweis rickwir-
kend ab dem Tag der Geburt des Kindes. Ein besonderes Steuermerkblatt fur Familien mit be-
hinderten Kindern erhalten Sie Uber den Bundesverband fur Kérper- und Mehrfachbehinderte
e\V.*

Bei Kindern mit besonders schwieriger Ernahrungssituation und hohem Pflegeaufwand kann
es in einigen Fallen sinnvoll sein, einen Antrag auf Einstufung in die Pflegeversicherung bei
der Pflegekasse Ihrer Krankenkasse zu stellen. Bitte beachten Sie: zuerkannte Leistungen der
Pflegeversicherung werden rlckwirkend erst ab dem Datum der Antragstellung gezahlt.

Gern verweisen wir auf die Selbsthilfevereinigung fur Lippen-Kiefer-Gaumen-Fehlbildungen
e V.* Dort erhalten Sie aktuelle und umfangreiche Informationen, wie z.B. die Broschtire ,Sozi-

ale Informationen” mit vielen wertvollen Hinweisen.

*) Anschriften siehe letzte Seite
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» Beteiligte Einrichtungen der Uniklinik KéIn

Zentrum fir Zahn-, Mund-
und Kieferheilkunde

Poliklinik fir Kieferorthopadie
Telefon: 0221 478-98518
Gebdude 48

Klinik und Poliklinik fiir
allgemeine Kinderheilkunde
Telefon: 0221 478-4358
Anmeldung und

Kinderstation 1, Gebdude 26
Kinderstation 2, Gebaude 9
Kinderintensivstation, Gebaude 26

- Station 1D
Sauglingsstation, Gebdude 47,
Frauenklinik, 3. Etage

Klinik und Poliklinik fiir
Frauenheilkunde und Geburtshilfe
Telefon: 0221 478-4909

Gebdude 47

Klinik fir Andsthesiologie

und Operative Intensivmedizin
Telefon: 0221 478-82054
Gebaude 8, Ebene 01, Bauteil B

Klinik und Poliklinik fiir Mund-,
Kiefer- und Plastische
Gesichtschirurgie

Telefon: 0221 478-96551
Gebdude 8

Phoniatrie und Padaudiologie
Telefon: 0221 478-89125
Gebdude 23

Klinik und Poliklinik fiir

Hals-, Nasen- und Ohrenheilkunde
Telefon: 0221 478-4754

Gebdude 23

Institut fiir Humangenetik
Telefon: 0221 478-86464
Gebaude 47, Frauenklinik, 9. Etage

Kinderklinik
Anmeldung Station 1
Gebdude 26

TheresienstraBe

I Strape

Kinderklinik Station 2
Gebaude 9

Klinik far Anasthesiologie und
Operative Intensivmedizin
Gebaude 8, Ebene 01, Bauteil B

Kinderklinik
Kinderintensivstation
Gebdude 26 - Station 1D

Haltestelle
® 146 GeibelstraBe

Robert-Koch-StraBe

Joseph-Stelzmann-stra

BardenheuerstraBe

Joseph-Stelzmann-StraBe

Kerpener StraBe

ph-Stelzmann-StraBe

z Haltestelle Lindenburg
™ (Universitétsklinigen)

Robert-Koch-StraBe

Frauenklinik
Sauglingsstation
Humangenetik
Gebaude 47

Poliklinik far Mund-, Kiefer- und
Plastische Gesichtschirurgie
Gebdude 8, Ebene 01, Bauteil D

L
i
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Zahnklinik
KFO
Gebdude 48

3
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Hals-Nasen-Ohrenklinik
Padaudiologie
Gebdude 23

Evangelis
Klinikum
Weyertal

Weyertal

Haltestelle
Weyertal
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Das interdisziplindare Behandlungsteam

[

Univ.-Prof. Dr.

Bert Braumann
Kieferorthopadie

Dr. Teresa Kruse
OA KFO

Dr. Sarah Achterrath
KFO

Univ.-Prof. Dr. Dr.
Christian Linz
Mund-Kiefer-
und plastische
Gesichtschirurgie

Prof. Dr. Dr.
Matthias Kreppel
Leitender OA MKG

Dr. Dr. Johanna Hidding

MKG

Priv. -Doz. Dr.
Ruth Lang-Roth
Leitung
Phoniatrie und
Padaudiologie

Priv.-Doz. Dr.
Angela Kribs,
OA Neonatologie
und Padiatrische
Intensivmedizin

Markus Bruckner
Logopadie

Ansprechpartnerin/Ansprechpartner

Telefon

Telefax

MKG-Chirurgie

Anmeldung und Terminvereinbarung
Sekretariat

Univ.-Prof. Dr. Dr. Christian Linz

0221 478-96551

0221 478-5774

Kieferorthopadie
Anmeldung und Sekretariat
Univ.-Prof. Dr. Bert Braumann

0221 478-98518

0221 478-96754

Hals-Nasen-Ohren-Klinik
Prof. Dr. Jens Peter KluBmann

0221 478-51660

0221 478-62042

Phoniatrie und Padaudiologie
Priv.-Doz. Dr. Ruth Lang-Roth

0221 478-89125

0221 478-87589

Kinderintensivstation
Sekretariat

0221 478-4449

0221 478-6450

Klinik fur Anasthesiologie
und Operative Intensivmedizin
Anasthesiesprechstunde

0221 478-82048
0221 478-82049

0221 478-89174

Logopdadie Markus Bruckner

0221 478-96571

0221 478-7360

Zentrum fUr Seltene Erkrankungen KéIn
Kontakt und Koordinationsstelle
Daniela Rehburg

0221 478-97684

0221 478-1460221

Hebammennetzwerk
Weitere Info unter:
www.hebammennetzwerk-koeln.de

0221 9469264

Steuermerkblatt

Weitere Info unter:
Bundesverband fur Kérper- und
Mehrfachbehinderte e.V.
www.bvkm.de

0211 64004-0

0211 64004-20

Selbsthilfevereinigung
Lippen-Gaumen-Fehlbildungen e.V.
www.lkg-selbsthilfe.de

06441 8973285

06441 8973283

Elternforum in Internet
www.lkgs.net
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