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Heinrich Brinkmann

Lippen-Gaumen-Selbsthilfe.
Die Wolfgang Rosenthal-Gesellschaft 1981 — 2001

Am 15. August 1981 unterzeichneten 28 Personen eine BeschluBfassung zur
Griindung der Wolfgang Rosenthal-Gesellschaft. Dem Griindungsprotokoll ist
anzumerken, daR Prof. Dr. Dr. Josef Koch energisch die Vorbereitung und
Griindung betrieben hatte. Der Satzungsentwurf und die Ziel- und Zweckbe-
stimmung dieser Organisation wurden von ihm vorgelegt und erlautert. Inwie-
weit die Zusammensetzung des Vorstandes durch ihn mitbestimmt worden ist,
ist dem Protokoll nicht zu entnehmen, aber zu vermuten ist, da auch dies
nicht ganz ohne seinen EinfluR abgegangen ist. Wie dem auch sei, man be-
schloB fiir den 31.10.1981 eine erste Informationsveranstaltung hier im Kloster
Altenberg. Man rechnete mit etwa 150 Besuchern, es meldeten sich {iber 300,
so daB die Veranstaltung kurzfristig in die Solmser Taunushalle verlegt wer-
den muBte. Diese Veranstaltung zeigte allen Beteiligten, daR sie mit der Griin-
dung ihrer Gesellschaft ein bestehendes Bediirfnis angesprochen hatten,
namlich brauchbare Informationen iber die Lippen-, Kiefer-, Gaumenfehlbil-
dung zu erhalten. Denn hier gab es offensichtlich bei Eltern von betroffenen
Kindern und auch bei erwachsenen Betroffenen ein erhebliches Informa-
tionsdefizit. Damit war klar, daR die wichtigste Aufgabe dieser Gesellschaft
die Information iiber diese Fehlbildung sein wiirde — und dies ist bis heute so.

Wenn man unter diesem Aspekt die Geschichte der Vereinigung betrachtet,
stellt sich sehr schnell heraus, daR sich die Organisationsdebatten vornehm-
lich darum drehten, wie eine mdglichst umfassende Information iiber diese
Fehlbildung an moglichst viele Interessierte gebracht werden kdnnte. Es ging
trotz zuweilen anders lautender Geriichte nicht darum, ein verbindliches Be-
handlungskonzept durchzudriicken, auch dann, wenn sich zuweilen manche
Mitglieder im Eifer des Gefechtes so gebérdeten.

Zu diesen Missverstédndnissen leistete vor allem die Benennung der Gesell-
schaft nach dem bedeutenden Gesichts-, Mund- und Kieferchirurgen Wolf-
gang Rosenthal Vorschub, dessen Schiiler eben Prof. Dr. Dr. Koch in Thallwitz
bei Leipzig gewesen war. Betrachtet man es genauer, so wird man feststellen,
dall Rosenthals integriertes Behandlungskonzept nicht dogmatisch Behand-
lungsschritte vorschreibt, sondern darauf ausgerichtet war, durch eine um-
fassende Einbeziehung mdglichst vieler benachbarter Disziplinen eine ganz-
heitliche Therapie zu erméglichen, in der der Chirurg eine wichtige, aber eben
nicht die allein bestimmende Rolle spielen sollte. Durch eine mdglichst viele
Aspekte erfassende Diagnose sollte die optimale Operationsstrategie gemein-
sam mit Zahnérzten, Prothetikern, Logopaden, HNO-Arzten erarbeitet werden.
Was Rosenthal anstrebte, war ein differenziertes Diagnose- und Therapiekon-
zept, dasvor allem gem&R den Standards in den benachbarten Disziplinen auf
eine umfassende Qualitdtsverbesserung abzielte.
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Wenn diese Vereinigung sich nach Wolfgang Rosenthal benannte, so wollte
sie damit andeuten und auch als Anspruch anmelden, daB sie sich in ihrer Ge-
spréachsbereitschaft nicht ausschlieBlich auf Gesichts-, Mund- und Kieferchi-
rurgen beschranken wollte, sondern daR sie ein interdisziplindres Gesprachs-
angebot und damit Vermittiung von Informationen auf breitester Basis als Ziel
anstrebte. Schaut man sich die Informationsveranstaltungen an, die anl4Rlich
der jahrlichen Mitgliederversammlungen stattfanden und ebenso die Informa-
tionshefte und die fachwissenschaftlichen Beitrége in unserem Informations-
organ, der Zeitschrift »Gesichter«, anfangs »Spalttrager-Forum« benannt, so
wird dieser Eindruck bestitigt. Von Beginn an waren eben nicht nur Berichte
iiber Operationstechniken Thema der Informationen, sondern ebenso die Be-
handlung von Sprachstdrungen, Probleme maglicher Hérschadigungen, pro-
thetische Versorgung, Prableme der Genetik.

Auch in der Zusammensetzung des ersten Vorstandes wurde dieses umfas-
sende Konzept deutlich, waren doch u.a. Herr Prof. Dr. Dr. Koch und Frau Dr.
Brigitte Kénig-Toll, Fachérztin fiir Kieferorthopadie, Beisitzer. Zu den Legen-
den, die sich innerhalb der Vereinigung iiber ihre eigene Geschichte gehildet
haben und an die ich auch lange geglaubt habe, gehort die, daR es vor etwa
10 bis 12 Jahren eine Wende ins Psychosoziale gegeben habe. Schaut man
auf die Themen, die bei den Mitgliederversammlungen am Vormittag hehan-
delt wurden, so sprach am 18.10.1986 Herr Prof. Dr. Dr. Joachim Gabka iiber
das Thema: »Vom Schicksal benachteiligt?« Auch dann, wenn dieser Vortrag
Mut zur operativen Behandlung machen solite, formuliert die Fragestellung
doch etwas, was Eltern und vor allem Selbstbetroffene immer wieder einmal
als Problem anféllt: ndmlich die Frage, warum man so ist, wie man ist, und wie
man diesen zumeist negative Reaktionen provozierenden Zustand, wenn
schon nicht beheben, so doch aber mildern kann.

Am 05.11.1988 sprach Herr Jiirgen Matzat {iber »Wege, Méglichkeiten und
Grenzen bei der Bewiltigung der Probleme, die Eltern mit einem Spaltkind ha-
ben«. Das heiflt: schon vor der psychosozialen Wende war ein klares Be-
wuBtsein davon vorhanden, und zwar aufgrund von Erfahrungen, die Eltern,
vor allem aber Selbstbetroffene mitihrer Umgebung machten, daR die Lippen-
. Kiefer-, Gaumenspalte nicht nur ein medizinisch-technisches Problem ist,
sondern daB durch die soziale Umgebung den mit dieser Fehlbildung behafte-
ten Kinden und Erwachsenen schwierige Bewiltigungsprobleme aufge-
zwungen wurden und werden. Einer der wenigen Artikel, der ein lebhaftes
Echo hervargerufen hat, war der von Hochstein und Hochstein iiber das Bild
des Spalttrégers in der Literatur (im Jahre 1991), in dem die Vorurteile gegen
Spalttrager aufgelistet wurden, die sich in der gegenwirtigen Literatur und, so
darf man vermuten, auch in der Bevilkerung vorfinden lassen. Wer unsere
Sparte »Wir wehren uns« verfolgt, wird feststellen kidnnen, welche Vorurteile
auch noch heute gegen Spalttréger in der medialen Offentlichkeit verbreitet
werden.

Ich darf hier kurz daran erinnern, daR diese Fehlbildung fiir uns Betroffene
eine Falle darstellt, weil wir uns selber als Behinderte nicht wahrnehmen. We-
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der sehen wir unsere Fehlbildung, noch nehmen wir mit unserem inneren Ohr
die Abweichungen von der normalen Artikulation wahr. Wir hdren uns selber
als normal Sprechende. Unsere Fehlbildung und sprachliche Behinderung
wird uns von der sozialen Umgebung widergespiegelt, und die ist nichtimmer
freundlich und wohlwollend. Daher rithren der Schock und die groBe Irrita-
tion, wenn jemand unser Sprechen nachafft, weil wir uns so nicht horen. Ver-
mutlich diirfte es kaum eine zweite Fehibildung geben, durch die den Betrof-
fenen ihr Selbstbild und damit auch die eigene Wertschétzung durch ihre Um-
welt so ausschlieflich aufgeprégt wird. Fremdwahrnehmung und Selbstwahr-
nehmung klaffen auseinander. Wenn dieser Spalt geschlossen wird, so meist
durch mehr oder minder sanften Druck von auBBen mit entsprechenden Defizi-
ten des SelbsthewulBtseins. Spott und Hohn, die fast jeder Betroffene hatiiber
sich ergehen lassen miissen, verletzen deswegen so tief, weil man an sich
selber die Quelle fiir diese Reaktion nicht wahrnimmt, weil man sich selber in
seiner Umwelt integriert erlebt, aber so aus ihr gesprengt wird.

Vorrangig war zunédchst aber nicht diese Problematik, sie tauchte erstin den
Seminaren fiir betroffene Erwachsene und neuerdings auch in den Seminaren
fiir Jugendliche auf, sondern vor allem das Trauma, das viele Eltern erlitten,
denen ein mit Spaltbildung behaftetes Kind geboren wurde. Wie ein roter Fa-
den zieht sich dies im (ibrigen durch die Berichte vor allem der Miitter, die
tiber ihre ersten Erfahrungen in unserem Mitteilungsorgan berichteten. Auch
auf den Seminaren fiir Eltern ist dies eines der zentralen Probleme, (iber das
man sich mehr oder minder vorsichtig austauscht. Hier wird hiufig iiber die
Unfahigkeit der Arzte bitter geklagt, angemessen mit dem Schmerz und auch
der Enttduschung der Eltern umgehen zu kénnen. Hier versuchte unsere Or-
ganisation, die Erfahrungen derer, die bereits diesen Schock erlebt hatten, po-
sitiv zu wenden; also die aus der eigenen Betroffenheit gemachten Erfahrun-
gen in eine Kompetenz umzuwandeln, um Eltern, denen gerade ein solches
Kind geboren wurde, zu helfen, diesen Schock zu verarbeiten, ohne daR sich
Ressentiments gegen das neugeborene Kind verfestigen und so das Verhalt-
nis zu dem Kind beeintrdchtigen. Es gibt anriihrende Schilderungen, wie ein
einfiihlsames Eingehen auf Trauer und Wut, Schmerz und Verzweiflung gehol-
fen haben, das Verhéltnis zu dem neugeborenen Kind zu verbessern. Diese Er-
fahrung stand hinter dem Konzept der Kontaktadressen. Es sollte darum ge-
hen, die eigene Betroffenheit in die Fahigkeit umzuwandeln, anderen dabei zu
helfen, mit dem Geburtstrauma fertig zu werden. Ob dieses schwierige Ge-
schaftimmer und in jedem Fall gelingt, ist eine strittige Frage. Jedenfalls wird
auf den Seminaren fiir Kontaktadressen versucht, diese Fahigkeit zu mobili-
sieren. Die Schwierigkeiten, die hier auftauchen, scheinen vor allem darin zu
bestehen, dal es fiir Eitern auBerardentlich schwer ist, sich in der Erinnerung
der sehr kemplexen und hoch belastenden Situation des Geburtstraumas zu
stellen und sich vor allem {iber die als negativ bewerteten Gefiihle Rechen-
schaft abzulegen. Denn erst dann ist wirkliche Hilfestellung méglich.

In Erkenntnis dieser Problematik wurde deutlich, daR die ausschlieRlich durch
Broschiiren erfolgende Aufklarung offensichtlich nicht ausreichend sei. Es
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wurde klar, da8 es notwendig war, Situationen zu schaffen, in denen in Ge-
spréchen der Eltern untereinander Erfahrungen ausgetauscht, in Rollenspie-
len z.B. das Geburtstrauma noch einmal durcherlebt werden konnte. Trotz des
mageren Budgets gelang es, eine feste Stelle fiir eine Sozialpddagogin, Frau
Regine T4dt, einzurichten, die als Selbstbetroffene mit einem betroffenen Kind
die fachlichen und lebensgeschichtlichen Voraussetzungen mitbrachte, um
diese Arbeit in den Seminaren leisten zu kdnnen. Diese Professionalisierung
hat das Niveau der Arbeit erheblich steigern kénnen. Die Seminare erweisen
sich neben dem eigenen Schrifttum als das zweite wichtige Standbein in der
Aufklarungsarbeit. Fiir das Binnenklima der Organisation spielen diese Semi-
nare eine auBerordentlich wichtige Rolle. Sie sind der Kitt, der vor allem die
aktiven Eltern, aber auch die betroffenen Erwachsenen und neuerlich auch
die Jugendlichen an unsere Organisation bindet. Man iibertreibt, glaube ich,
nicht, wenn man behauptet, daf? unsere Attraktivitit in diesen Seminaren be-
steht.

Die Professionalisierung der Arbeit fiihrte zu einer Verlagerung der Ge-
schéftsstelle aus der Privatwohnung von Pfarrer Platt in eine eigenstindige
Geschaftsstelle mit der pddagogischen Leiterin Frau Tdédt und einem Ge-
schéftsfiihrer, Herrn Platt, der seit Griindung die Geschéfte fiihrt und der vor
allem fiir die Finanzen im weitesten Sinne zusténdig ist und es bisher auch ge-
schafft hat, da durch eine Ausweitung des finanziellen Rahmens mehr Auf-
kidrungsarbeit mdglich wurde. Bevor allerdings eine Dauerstelle eingerichtet
werden konnte, behalf man sich mit ABM-Kréften, die vor allem Informations-
broschiiren erarbeiteten bzw. auch schon mit Versuchen betraut wurden, eine
periodische Zeitschrift zu erstellen. Hier half und hilft in groRziigiger Weise die
Arbeitsverwaltung Wetzlar mit entsprechenden Zuschiissen. Dafiir sei herz-
lich gedankt; ebenso allen Ministerien, Krankenkassenverbinden, der Aktion
Mensch, die Jahr fiir Jahr etwa ein Drittel zu unserem Haushalt mit rund
350.000,-- DM beisteuern. Auch dann, wenn die duRere Gestalt der damaligen
Publikationen nicht den heutigen Standards entsprach, die inhaltliche Struk-
tur wurde damals vorgeprégt. Erst als es gelang, fiir diese Arbeit entspre-
chende Zuschiisse zu bekommen, konnte auch ansprechenderes AuBeres er-
stellt werden. Anstelle des Saugpostpapieres konnte besseres Papier ver-
wendetwerden, das ermdglichte, daB auf ihm Fotografien und Grafiken abge-
drucktwerden konnten.

Schon sehr frith war man sich dariiber im Klaren, daR man ein ansprechendes
Logo zB. fiir den Briefkopf brauche, durch das man sich von anderen Organi-
sationen abheben und das zugleich etwas von dem reprisentieren sollte, was
man als den Geist dieser Organisation bezeichnen konnte. Man bekam die Er-
laubnis, kostenlos die Bronzeplastik von Herm Dr. h.c. Ludwig Leitz, die in
Wetzlar steht, verwenden zu diirfen. Diese Plastik besticht durch eine raffi-
niert einfache Linienfiihrung und zugleich durch die Verwendung mittelalter-
lich christlicher Symbolik, ndmlich der Schutz verheiBenden Mantelmadonna.
Als Aufnahme schmiickte diese Plastik unser Mitteilungsblatt, als es noch
»Spalttrager-Forume hieB. Heute heiBt es »Gesichter«. Die Titelanderung er-
folgte, weil viele Mitglieder den Begriff Spalttriger bereits als diffamierend
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empfinden und baten, einen anderen Titel fiir unser Mitteilungsblatt zu ent-
wickeln. Die inhaltliche Struktur wurde beibehalten. Um das Blatt wirklich
auch zu einem solchen zu machen, das von der Leserschaft mitgetragen wird,
gibt es Berichte iiber die Erfahrungen, die junge Eltern mit ihrem neugebore-
nen Kind gemacht haben. Dabei kommt man manchmal aus dem Staunen iiber
das, was heute noch in deutschen Kliniken maglich ist, nicht heraus. Ebenso
wichtig ist der fachwissenschaftliche Artikel, der aus dem gesamten Spek-
trum der Lippen-, Kiefer-, Gaumen-Fehlbildungen stammt. Von den Leser/in-
nen auch immer wieder mit Material versorgt wird die Rubrik »Wir wehren
uns«, die anhand praktischer Beispiele zeigt, wie man sich gegen Diffamie-
rungen, vor allem in den Medien, versucht zur Wehr zu setzen. Und schlieRlich
gehort dazu auch eine Bliitenlese aus unterschiedlichen Presseorganen, bei
der vor allem darauf geachtet wird, daR sie wichtige Informationen iber all-
gemein medizinische Themen enthilt.
Das vielfaltige und sich gemaR neuer ErforderniBen auch ausdifferenzierende
Angebot an Informationen hat dazu gefiihrt, daR die urspriinglich als zentrale
Veranstaltung geplante jahrliche Mitgliederversammlung kontinuieriich unter
Besucherschwund leidet, der deswegen auffillig ist, weil zugleich die Ent-
wicklung der Mitgliederzahl ebenso kontinuierlich zunimmt. Einer der Griinde
mag sein, daB die Palette des Angebotes an Informationen gréRer geworden
ist, ein zweites aber auch, daB die Seminare fiir viele mehr Mdglichkeiten bie-
ten, sich untereinander auszutauschen, alte Bekanntschaften aufzufrischen
und neue zu schlieBen, so dal zu den Vortrdgen der Jahreshauptversamm-
lung in der Tat nur noch diejenigen kommen, die ein explizites Interesse daran
haben. Natiirlich kommt auch der Trend hinzu, den wir in allen Organisationen
gegenwdrtig beobachten, die von dem freiwilligen Engagement ihrer Mitglie-
der leben, seien es politische Parteien, Vereine, Hilfsorganisationen etc., dal
" die grof3en Veranstaltungen immer weniger besucht werden und anstelle des-
sen sich eine Vielfalt von Aktivitdten in kleinen Arbeitsgruppen entfaltet, die
einen héheren Grad an spontaner Kommunikation zulassen, als dies in Orga-
nisations-internen GroRveranstaitungen maglich ist.
fch habe schon darauf hingewiesen, daR unsere Organisation zu Beginn ge-
gen ein falsches Image zu kdmpfen hatte. Hinzu kam, daR viele Mediziner
Selbsthilfegruppen zum damaligen Zeitpunkt fiir hichst {iberfliissig hielten
und vor allem nicht bereit waren, einzusehen, daB der Patient aufgrund seiner
Erfahrungen auch einen Vorrat an Kompetenz hat, iber die der Arzt nicht ver-
fiigt, namlich seine eigene Leidensgeschichte. Nicht nur unsere Arzteklientel
hat eingesehen, daR der informierte Patient langfristig der bessere Koopera-
tionspartner ist und daB es fiir Therapien nur forderlich ist, wenn der Patient
die Zusammenhénge begreift und nachvollziehen kann, in denen sich Dia-
gnose und Therapie bewegen. Es gab auch von Beginn an Arzte und Thera-
peuten, die Mitglied der Organisation wurden oder doch zumindest die
Chance wahrnahmen, auf Seminaren, in Kontaktgruppen oder auch auf der
Jahreshauptversammlung iiber ihr Arbeitsgebiet zu sprechen. Wir kénnen
heute feststellen, dafl wir eine anerkannte Selbsthilfevereinigung sind, die zu
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den wissenschaftlichen Tagungen eingeladen wird und iiber gute Kontakte zu
den jeweiligen Fachgesellschaften verfiigt.

Seit 1997 ist der Koordinierungsausschuss des Interdisziplindren Arbeitskrei-
ses Lippen-Gaumen-Spalten unser wissenschaftlicher Beirat.

Man weiB es zu schétzen, daR wir aufgrund der Beratungsarbeit iiber Infor-
mationen und Einsichten in Problemlagen verfiigen, die einem Behandler nur
schwer oder gar nicht zugénglich sind, so daB vor allem Vorschlage aus dem
Bereich etwa der sozialen Situation der Spaltpatienten aufgegriffen werden.
So gelang es, die Lippen-Gaumen-Fehlbildung als Behinderung im Sinne des
Sozialgesetzbuches anerkennen zu lassen. Hierbei haben vor allem die Arbei-
ten und Gutachten von Herrn Prof. Dr. Dr. Koch den Durchbruch gebracht,

Da auch heute trotz verbesserter Therapiemdglichkeiten noch immer lange
Operationskarrieren nicht ungewdhnlich sind, wurde ein Behandlungsaus-
weis entwickelt, der eine liickenlose Dokumentation der Therapien ermig-
lichen soll. Denn es hat sich immer wieder bei Anamnesen gezeigt, dal$ hiufig
die Betroffenen ihre Therapiegeschichte nur bruchstiickhaft présent hatten,
vor allen dann, wenn sich dies auf den frithkindlichen Zeitraum bezog.

Die Vereinigung verleiht im iibrigen an Persénlichkeiten, die sich besonders
um die Organisation verdient gemacht haben und/oder Verdienste um verbes-
serte Behandlungen der Lippen-Gaumen-Spalten die Wolfgang Rosenthal
Medaille.

Wenn man ein vorldufiges Fazit aus der bisherigen Geschichte ziehen will,

dann kann man sagen:

1. Die Vereinigung hat unbeirrt an ihrem urspriinglich formulierten Ziel, Auf-
kldrung iiber die Lippen-Gaumen-Fehlbildung zu leisten, festgehalten.

2. GemiR der Realisierung dieses Zieles hat sich die Vereinigung immer wie-
der mit der Frage der angemessenen organisatorischen Form auseinander-
setzen miissen und praktische Antwaorten gefunden und umgesetzt, die sich
als tragféhig und stabilisierend erwiesen.

3. Das von Rosenthal entwickelte Konzept einer integrierten Diagnose und
Therapie der Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalten erwies sich nicht nur medizi-
nisch-wissenschaftlich als zukunftstrachtig, sondern es ermaglichte auch
in der praktischen Arbeit der Vereinigung eine umfassende und fiir die Be-
troffenen plausible Aufkldrung.

4. Die Professionalisierung der Aufkldrungsarbeit und zugleich die bewuRte
Einbeziehung der sozialpsychologischen Dimension hat das Niveau der Ar-
beit entscheidend verbessert und damit die Attraktivitit erhoht.

5. Das eher vorsichtige Agieren, das sicherlich manchem Mitglied sauer auf-
gestoBen sein mag, hat den Vorteil gehabt, daR wichtige Schritte erst nach
griindlicher Beratung gemacht wurden.

Dies zeigt, daR die Vereinigung als stabil anzusehen ist und bleiben wird,

wenn sie weiterhin an ihrem Ziel festhalt und sich dem unterordnet.

Prof. Dr. Heinrich Brinkmann ist auBerplanmaBiger Professor an der Justus-Liebig-Universitat

GieBen. Er hielt diesen Vortrag am 15. Juni 2001 im Kloster Altenburg bei Wetzlar anlaBlich der
Feier zum 20-Jéhrigen Jubildum der Wolfgang Rosenthal-Gesellschaft.
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