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Die offene Gaumenspalte als Antrieb

Heute sieht man es ihr nicht mehr an: Doch Maria
Burger (17) aus Algund'wurde mit einer offenen
Gaumenspalte geboren. Nach mehreren
Operationen geht es ihr heute gut. Nur eines fehlt
ihr noch, um sich vollkommen wohifiihlen zu kénnen.

von Anna von Stefenelli

ALGUND Als Maria Burger vor
17 Jahren in Meran das Licht der
Welt erblickte, schien alles in
Ordnung zu sein. Weil sie je-
doch die ganze Nacht iiber kei-
ne Milch trank, bemerkten die
Arzte schliefllich die offene
Gaumenspalte. Eine Odyssee

begann.

Damals gab es kaum
Informationen

Mit neun Monaten wurde bei ei-
ner Operation die Gaumenspal-
te verschlossen. Zuvor hatte
Mutter Helene Burger sehr da-
mit zu kdmpfen gehabt, ihre
Kleine richtig zu fiittern. ,Aber
man hilft sich in so einer Situati-
on einfach selbst, zum Beispiel
indem man das Loch der Trink-
flasche nach Bedarf einfach gré-
fer macht. Damals gab es ja
kaum Informationen’ erzihit
die Mutter. Aulerdem war da ja
noch Marias vier Jahre ilterer
Bruder Andreas. Das Leben
musste also ganz normal wei-
tergehen.

Heute ist die Algunderin Maria
Burger 17 Jahre alt und weifl ge-
nau, was sie will. Damit Eltern in
dhnlichen Situationen wie der
ihren heute besser mit Hilfe und
Informationen versorgt sind,
mdochte sie sich nun zuneh-

im  Jahr 2002, als Baby, wurde fiir I Mana eine Gaumen g{gﬁe
angefem‘ gt, die untsrand i

mend um die Offentlichkeitsar-
beit kiimmern. Auch der Selbst-
hilfegruppe fiir Lippen-Kiefer-
Gaumenspalte-Betroffene und
fiir deren Eltern hat sie wieder
neues Leben eingehaucht (sie-
he auch Infokasten rechts).

,Es darf nicht sein, dass wir bis
vor Kurzem keine Ahnung von
manchen Unterstiitzungsmag-
lichkeiten und Hilfen hatten’,
sagt die 17-Jahrige. Denn:
Manchen Betroffenen stehen

. beispielsweise Invalidititseins-

tufungen, Ticketbefreiungen
oder Krankenkassazahlungen
fiir Behandlungen (z.B. die an-
fallende Zahnspange) zu - aller-
dings nur, wenn man auch dar-
um ansucht. Auch deshalb ist
nun eine Info-Broschiire in
Arbeit.

Maria hat mehrere
Operationen hinter sich

Mama Helene Burger ist stolz
aufdie Tétigkeiten ihrer Tochter,
auch wenn sie erst lernen muss-
te, ihr freie Hand zu lassen. Bei
einem Thema fallt ihr das be-
sonders schwer.

Mehrere Operationen hat die
17-jahrige Maria nun schon
hinter sich. Dabei wurde unter
anderem ihre Gaumenspalte
geschlossen, der Gaumen-
segelabschluss verbessert und
die Paukenrdhrchen in den
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Gehorgang gesetzt. ,Die Zeit im
Krankenhaus war aber nicht
wirklich schlimm, ich habe die
Aufenthalte im Groflen und
Ganzen positiv in Erinnerung,
da ich dort auch neue Bekannt-
schaften machen durfte’, erin-
nert sich die Algunderin an die-
se Zeit zuriick. Einmal hatte sie
plotzlich eine einseitige Lih-
mung im Gesicht, die eine so-
fortige Operation erforderte.
Nach Operationen durfte Bur-
ger oft nicht bei Auffithrungen
und besonderen schulischen
Aktivititen mitmachen. ,Da ha-
be ich mich dann schon bléd
gefiihlt, aber es war einfach sof,
sagtsie heute,

Die Zeit der groffen Behandlun-
gen wegen der Gaumenspalte
ist nun vorbei - und es geht
Maria sichtlich gut. ,Auch die
Logopédin sagt, ich kann stolz
auf mich sein. Sprachlich merkt
man bei mir nichts mehr’, er-
zéhlt die 17-Jahrige. Das sei
nicht selbstverstandlich.

Mit Mitbetroffenen hat Maria
Burger Kontakte gekniipft und
teilweise sind dadurch auch
neue Freundschaften entstan-
den., ,Zwar habe ich mich
manchmal gefragt, warum es
mich getroffen hat - aber an den
Freundschaften sieht man, dass
es auch Gutes hatte’; findet die
Algunderin.

Bei ihren anderen Freunden
und Bekannten ist das Thema
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Die Logopddin sagt,
ich kann stolz azzf .
mich sein. Sprachli
merkt man bei mir
nichits mehr.
Maria Burger

kaum Thema. ,Man sieht mir ja
eigentlich nichts mehr an und
deshalb fragt auch niemand da-
nach. Ich selbst erwdhne es
dann auch nicht, erzihlt sie.
Und trotzdem wird sich Maria
wohl bald einer weiteren Ope-
ration unterziechen, Denn ihr
Unterkiefer liegt aufgrund der
angeborenen Fehlbildung wei-
ter zuriick als bei anderen
Menschen. Das ist eines der
typischen Symptome des so-
genannten Pierre-Robin-Syn-
droms, mit dem sie geboren
wurde. Und dieses ist bei ihr
auch der Grund fiir ihre offene
Gaumenspalte. ,Dieses Unter-
kiefer gefdlit mir einfach #sthe-
tisch {iiberhaupt nicht. Das
mochte ich noch @ndern’, sagt
sie. Sehr zum Leidwesen ihrer
Mutter, die Angst vor kom-
plizierten Operationen hat. Und
soist die Gaumenspalte indirekt
doch wieder Thema fiir die 17-
Jéhrige. Wie bereits ihr ganzes
Leben lang.

n Lippen-Kiefer-Gaumenspalte

Die Lippen-Kiefer-Gau-
mensegel-Spalten  bil-
den eine Gruppe von
angeborenen  Fehlbil-
dungen, die mit einer
Inzidenz von 1:500 zu
den haufigsten ange-
borenen Fehlbildungen
zéhlen. lhnen ist gemeinsam,
dass sich in der Embryonalent-
wicklung Teile der Mundpartie
nicht normal entwickeln. le
nachdem, wann die Entwick-
lungsstérung  wahrend  der
Schwangerschaft aufgetreten
ist und wie schwerwiegend die-
se war, kénnen sich verschie-
dene Spaltformen bilden. Im
Fall von Maria Burger nur im
Gaumen. Fiir Betroffene von
Lippen-Kiefer-Gaumenspalten

;
:

jeglicher Art hat die 17-Jdhrige
einer bestehenden Selbsthilfe-
gruppe in Siidtirol wieder Le-
ben eingehaucht. Diese soll
den Austausch zwischen Be-
troffenen und die Informations-
beschaffung fiir Eftern und Be-
troffene erleichtern.

winfo gibt es auf der Face-
book-Gruppe ,LKGs Siidti-
rol“. Weitere Info und Anmel-
dungen: 0471/062501.




