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Abstract

Hintergrund

Kinder mit einer Lippen-Kiefer- und/oder Gaumenspalte (LKGS) haben in der ersten Le-
bensphase mit einer erschwerten Nahrungsaufnahme zu kampfen. Bezuglich der Er-
nahrung besteht ein Mangel an Literatur, die Empfehlungen fur eine optimale Betreuung

enthalt.

Ziel

Ziel dieser Bachelorarbeit ist es, herauszufinden, wie Eltern von LKGS-Kindern die
postpartale Betreuung durch Gesundheitsfachpersonen bezuglich der Ernahrung erle-
ben und welche Wlnsche aus diesen Erfahrungen hervorgehen. Dabei sollen ein bes-
seres Verstandnis erlangt und Gesundheitsfachpersonen bezuglich der Thematik sensi-

bilisiert werden, um die postpartale Betreuung zu optimieren.

Methode
Mittels Literaturrecherche sowie Analyse und Diskussion der Ergebnisse von vier Stu-

dien und einem Review soll das Ziel der vorliegenden Bachelorarbeit erreicht werden.

Ergebnisse

Eltern fuhlen sich bei der Ernahrung ihres LKGS-Kindes oft allein gelassen. Es werden
mangelhafte Fachkenntnis und Erfahrung der Gesundheitsfachpersonen festgestellt. El-
tern wiinschen sich von Gesundheitsfachpersonen eine empathische, sensible, hilfsbe-
reite und ermutigende Betreuung sowie individuell angepasste, einfache und spezifi-

sche Informationen.

Schlussfolgerungen

In der postpartalen Betreuung ist ein moglichst physiologisches Vorgehen in enger Zu-
sammenarbeit mit Spaltenspezialisten und Spaltenspezialistinnen zentral. Voreilige Ver-
legungen auf eine Kinderintensivstation sollten vermieden werden. Eine professionelle
Betreuung setzt fundiertes Fachwissen und Vorbereitung in den Spitalern voraus, damit

die Eltern sofort beraten und instruiert werden konnen.

Keywords
Erfahrungen der Eltern, Lippen-Kiefer-Gaumenspalte, Ernahrung, postpartale Betreu-

ung
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Vorwort

Die vorliegende Bachelorarbeit wird im Rahmen des Bachelorstudiengangs Hebamme
an der Zurcher Hochschule fur Angewandte Wissenschaften (ZHAW) am Departement
Gesundheit verfasst. Sie richtet sich hauptsachlich an Hebammen und andere Fachper-
sonen des Bereichs Geburtshilfe und Wochenbettbetreuung. Flur das Verstandnis der
Arbeit werden medizinisches Grundwissen und Hebammenkenntnis vorausgesetzt.
Spezifische Fachbegriffe sind bei der ersten Nennung mit einem * markiert und werden
im Glossar (Anhang A) erklart. Im Text verwendete Abkurzungen werden bei der ersten
Nennung eingefuhrt und in Klammern genannt. Ab der zweiten Nennung wird nur noch
die Abkurzung verwendet. Zur Vereinfachung und zur Verbesserung der Leserlichkeit
werden in der Arbeit alle Formen der Lippen-Kiefer- und/oder Gaumenspalten gemein-
sam in der Abkurzung «LKGS» (Lippen-Kiefer- und/oder Gaumenspalte) zusammenge-
fasst. Diese Abkurzung wird fur generelle Aussagen oder bei Beschreibungen des Pha-
nomens verwendet, nicht aber fur die Nennung konkreter Formen oder Auspragungen.
Als Grundlage der gendergerechten Sprache wurde der «Leitfaden sprachlicher Gleich-
behandlung von Frau und Mann» der ZHAW Stabstelle Diversity (2015) verwendet. Es
werden sowohl geschlechtsneutrale Begriffe (z.B. die Forschenden) als auch Paarfor-
men (z.B. Spaltenspezialisten und Spaltenspezialistinnen) verwendet. Von der Berufs-
bezeichnung «Hebamme» sind, wie in der Deutschschweiz ublich, beide Geschlechter
umfasst. Es werden die Zitierrichtlinien nach APA 6'"-edition der American Psychologi-
cal Association (2015) verwendet.
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1. Einleitung
Im folgenden Kapitel wird die Thematik der Bachelorarbeit dargestellt, die Praxisrele-
vanz aufgezeigt und das Thema eingegrenzt. Anschliessend werden die Fragestellung

und das Ziel der Arbeit formuliert.

1.1 Thematische Verankerung

LKGS sind Hemmungsfehlbildungen*, die sich je nach Form zwischen der 6. und 12.
Embryonalwoche* entwickeln (Universitatsspital Basel, 2018a). LKGS haben in Europa
laut Schwenzer-Zimmerer (2011) eine Inzidenz von knapp 1:500 Lebendgeburten und
gehoren somit zu den haufigsten angeborenen kraniofazialen* Fehlbildungen. In der
Schweiz sind dies jahrlich circa 120-140 neugestellte Diagnosen. In Asien ist circa ei-
nes von 350 und in Sudamerika eines von 150 Kindern betroffen, wahrend LKGS in Af-
rika eines von 1000-4000 Kindern betrifft. Diese erheblichen Unterschiede zwischen
den Ethnien sind auf die genetische Vererbung zurickzufuhren. Weitere Ursachen fur
die Entstehung der Fehlbildung konnen Umwelteinflusse, Noxen* oder intrauteriner
Sauerstoffmangel sein (Schwenzer-Zimmerer, 2011). Kinder mit einer LKGS sind
grundsatzlich gesund und die durch Fehlentwicklung enstandene Spalte verursacht
keine Schmerzen (Masaracchia, 2012). Eine LKGS kann zudem in Kombination mit an-
deren Fehlbildungen auftreten oder ein Symptom eines Syndroms* sein (Schnyder,
2015). Nur 8% aller Kinder mit einer LKGS zeigen jedoch zusatzlich ein Syndrom
(Schwenzer-Zimmerer, 2011).

In einem interdisziplindren Team kdonnen LKGS in einem Zentrumsspital behandelt und
operativ korrigiert werden (Fanaroff & Lissauer, 2013).

In der ersten Lebensphase haben Kinder aufgrund der LKGS mit einer Beeintrachtigung
der Atmung sowie einer erschwerten Nahrungsaufnahme zu kampfen (Schnyder,
2015). Auch werden viele LKGS-Kinder aus Unwissenheit oft uber Magensonden er-
nahrt, obwohl das Stillen an der Brust aus neuromuskularen* funktionellen Grinden

vorteilhaft ware (Schwenzer-Zimmerer, 2011).

1.2 Problemdarstellung und Praxisrelevanz
Durch die in der Schweiz jahrlich 120-140 neugestellten Diagnosen einer LKGS
(Schwenzer-Zimmerer, 2011), scheint es wahrscheinlich, dass eine Hebamme im Laufe

ihrer Berufsjahre durch die Betreuung einer betroffenen Familie mit der Thematik in
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Beruhrung kommt. Aus einer aktuellen Untersuchung der Heinrich-Heine-Universitat
Dusseldorf geht hervor, dass Lippenspalten in 66.7%, Lippen-Kiefer-Spalten mit oder
ohne Gaumenspalten in 84.9% und Gaumenspalten in 12.8% der Falle pranatal diag-
nostiziert werden (Argov, 2017). Daraus lasst sich schliessen, dass eine Vorbereitung
auf die herausfordernde Betreuung und Beratung nicht immer moglich ist. Dennoch
sollte die Familie professionell und bedurfnisorientiert betreut werden.

Das Fruhwochenbett ist laut Geist (2013) fur den Start ins Familienleben eine bedeu-
tende Phase. Durch das Bonding findet ein erster Beziehungs- und Bindungsaufbau
statt (Geist, 2013). Auch der spatere Stillerfolg und die totale Stillzeit konnen durch eine
gute Unterstutzung der Frau wahrend des fruhen Ansetzens und Bondings gefordert
werden (Robiquet et al., 2016). Sofern keine sofortigen medizinischen Interventionen
indiziert sind, sollte das Kind gemass Zimmermann und Schneider (2016) nach dem
Abnabeln zur Mutter ins Bonding Ubergeben und ein erstes Ansetzen ermoglicht wer-
den. Schwenzer-Zimmerer (2014) betont, dass LKGS-Kinder nach Maglichkeit nicht von
ihrer Mutter getrennt und von Anfang an eine Einbeziehung der Familie ermoglicht wer-
den soll.

Aus der Literatur geht hervor, dass sich Pflegefachpersonen nach ihrer Ausbildung be-
zuglich der Ernahrung und Betreuung von LKGS-Kindern unsicher und nicht ausrei-
chend vorbereitet fuhlen (Toledo Neto et al., 2015). Auch Egelkraut (2012) beschreibt,
dass Gesundheitsfachpersonen oft geringe Erfahrungen mit LKGS-Kindern vorweisen.
Es lasst sich wenig Literatur finden, die Empfehlungen fur eine optimale Betreuung be-
troffener Familien bietet.

Aufgrund der Moglichkeit, im Praxisalltag auf die Herausforderung zu stossen, eine be-
troffene Familie beraten, begleiten und betreuen zu massen, sowie aufgrund der teil-

weise beschriebenen Defizite ist die Thematik fur die Berufspraxis relevant.

1.3 Thematische Eingrenzung

In der vorliegenden Bachelorarbeit werden Erfahrungen von Eltern bezuglich der
Ernahrung ihres LKGS-Kindes und den daraus resultierenden Wuinschen betrachtet, die
in der postpartalen Betreuung durch Gesundheitsfachpersonen entstanden sind. Dabei
werden alle Formen von LKGS berucksichtigt.

LKGS-Kinder mit zusatzlichen Fehlbildungen oder einem Syndrom werden von der

Arbeit ausgeschlossen. Erscheinungsformen in Kombination mit einem Syndrom
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werden im theoretischen Hintergrund (vgl. Kapitel 3.2.4) der Vollstandigkeit halber und
fur das bessere Verstandnis aufgefuhrt. Zur Beantwortung der Fragestellung werden sie
ausgeschlossen, da diese Kinder zusatzliche Schwierigkeiten aufzeigen und nicht mit
gesunden Kindern, die eine Spalte aufweisen, verglichen werden konnen. Ebenfalls
ausgeschlossen werden LKGS-Kinder, welche vor der 37. Schwangerschaftswoche
geboren wurden und aufgrund der Fruhgeburtlichkeit moglicherweise zusatzliche
Ernahrungsschwierigkeiten zeigen.

Der Fokus liegt ausschliesslich auf der Ernahrung betroffener Kinder im Rahmen der
postpartalen Betreuung. Weitere Probleme, die sich durch die Spalte ergeben, wie
beispielsweise eine erschwerte Sprechentwicklung* oder die psychische Belastung der

Eltern, werden nicht thematisiert.

1.4 Fragestellung

Mit der vorliegenden Bachelorarbeit soll folgender Fragestellung nachgegangen
werden: «Wie erleben Eltern von Kindern mit einer LKGS die postpartale Betreuung
durch Gesundheitsfachpersonen, wie Hebammen und Pflegefachpersonen, bezuglich

der Ernahrung und welche Winsche gehen aus diesen Erfahrungen hervor?»

1.5 Zielformulierung

Ziel dieser Arbeit ist es, die Erfahrungen und Wunsche betroffener Eltern bezlglich der
Ernahrung ihrer LKGS-Kinder in der postpartalen Phase anhand aktueller Evidenzen
aufzuzeigen. Dabei soll der Fokus auf der Betreuung und Begleitung durch Hebammen
liegen. Im Folgenden wird der Begriff «Gesundheitsfachpersonen» verwendet, um auch
Pflegefachpersonen, die in der postpartalen Betreuung von Mutter und Kind tatig sind,
miteinzuschliessen. Betrachtet wird die Zeitspanne von der Geburt des Kindes bis zur
vollstandigen Uberweisung an ein Team aus Spaltenspezialisten und Spaltenspezialis-
tinnen. Es soll ein besseres Verstandnis fur die Bedurfnisse betroffener Familien erlangt
werden, um Gesundheitsfachpersonen bezuglich der Thematik sensibilisieren und die
Betreuung betroffener Familien optimieren zu konnen. Betroffene Familien sollen kunf-
tig hinsichtlich der Ernahrung bedurfnisorientiert beraten und empathisch begleitet wer-

den.
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2. Methode

Im folgenden Kapitel wird ein Uberblick (iber das methodische Vorgehen der Bachelor-
arbeit gegeben.

2.1 Form der Arbeit

Bei der vorliegenden Arbeit handelt es sich um ein Literaturreview.

2.2 Vorgehen uber die gesamte Arbeit

Zur Beantwortung der Forschungsfrage wurden aktuelle Forschungsarbeiten verwen-
det. Ein theoretischer Hintergrund fuhrt in die Thematik ein. Anschliessend wird ein
Uberblick Uber die Literatur gegeben. Ergebnisse werden diskutiert. Abschliessend wer-
den Empfehlungen fur die Praxis abgegeben.

2.3 Literaturrecherche

Die Literaturrecherche fand zwischen Mai und November 2019 statt. Dabei wurde auf
Datenbanken des Fachbereiches Gesundheit zugegriffen. Recherchiert wurde Uber die
Portale CINAHL Complete, LIVIVO, MEDLINE, MIDIRS Maternity and Infant Care und
PubMed. Durch im Vorfeld definierte Keywords (vgl. Tabelle 2), verbunden mit den Boo-
leschen Operatoren «AND», «OR» und «NOT», wurde eine systematische Recherche
durchgefuhrt. Eine erste Selektion fand bei der Betrachtung der Titel der Suchtreffer an-
hand der im Vorfeld definierten Ein- und Ausschlusskriterien (vgl. Tabelle 3) statt. Stu-
dien, die zur Beantwortung der Fragestellung dienen konnten, wurden genauer anhand
des Abstracts und der Ergebnisse betrachtet. Jene Studien, die fur die vorliegende Ar-
beit als gewinnbringend eingeschatzt wurden, wurden anschliessend sorgfaltig gelesen
und nach Bestatigung ihrer Bedeutsamkeit als Hauptstudien definiert.

Parallel zur Datenbankrecherche wurde via Nebis nach geeigneter Fachliteratur sowie
Fachzeitschriften gesucht. Neben den genannten Suchverfahren wurde auch nach dem
Schneeballsystem recherchiert.

Ein Rechercheprotokoll zeigt Tabelle 10 im Anhang B. Tabelle 1 zeigt eine Ubersicht
der Suchpfade, die zu den Hauptstudien und dem Review geflhrt haben.
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Tabelle 1: Ausschnitt der Suchpfade der Literaturrecherche, eigene Darstellung

Datenbank Stichworter und Anzahl davon relevante Treffer
Schlagworter Treffer
CINAHL Com- (cleft lip and or palate) 8 Studie A:
plete AND (nutrition or feed- «Parents’ experiences of diagnosis and care
ing) AND (parents' ex- following the birth of a child with cleft lip
perience or expertise) and/or palate» (Costa, Williams, Martindale,
Stock, & The VTCT Foundation Research
Team, 2019).
CINAHL Com- cleft lip AND cleft palate 68 Studie B:
plete AND newborn AND «Mothers’ experiences of feeding babies born
feeding with cleft lip and palate» (Lindberg & Ber-
glund, 2014).
MEDLINE (cleft lip and palate) 32 Studie C:
AND feeding AND as- «An evaluation of factors influencing feeding
sessment in babies with a cleft palate with and without a
cleft lip» (Martin & Greatrex-White, 2014).
PubMed (cleft lip and cleft palate) 373 Studie D:
AND (feeding or nutri- «Assessment of nutrition and feeding inter-
tion) NOT Robin se- ventions in Turkish infants with cleft lip and/or
quence NOT syndrome palate» (Kucukguven, Calis, & Ozgur, 2019).
CINAHL Com- parents experience 26 Review E:
plete AND (Cleft Lip or Cleft «Parents’ experiences of caring for a child

Palate)

with a cleft lip and/or palate: a review of the lit-
erature» (Nelson, Glenny, Kirk, & Caress,
2012).
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Die verwendeten Keywords wurden anhand der Fragestellung der Bachelorarbeit abge-

leitet und auf Englisch Gibersetzt. Tabelle 2 bietet einen Uberblick der zur Literatur-

recherche verwendeten Keywords.

Tabelle 2: Zur Literaturrecherche verwendete Keywords, eigene Darstellung

Schliisselbegriffe

Synonyme, verwandte Begriffe,
Ober-/ Unterbegriffe (Deutsch)

Keywords (Englisch)

Lippen-Kiefer-Gau-

men-Segel-Spalte

Lippen-Spalte: Hasenscharte (veral-
teter Begriff)

Gaumen-Spalte: Wolfsrachen (veral-
teter Begriff)

Lippen-Kiefer-Spalte

Kiefer-Spalte

cleft lip (CL), cheiloschisis

cleft palate (CP), palatoschisis
cheilognathoschisis, “cleft lips-jaws-
palate”

cleft defect

Segel-Spalte
ernahren stillen, fittern feeding, nutrition, nourishment,
breastfeeding, food
feeding-intervention
Sondenfitterung, Sondenernahrung  gavage
Erfahrung elterliche Erfahrung, Expertise, Kom- parents’ experience, experience of
(der Eltern) petenz parents, expertise, know-how, com-
petency, skills
Frihwochenbett Wochenbett, postpartum puerperium, puerperal, postpartum
period, childbed care
Neugeborenes Kind, Baby, Saugling newborn, baby, infant, neonate

gesundes Kind mit
LKGS

nur LKGS (ohne Zusatzfehlbildun-
gen/Syndrome)

nonsyndromic cleft lip/palate

Therapie

Behandlung, Unterstiitzung, Pflege,
Betreuung, Begleitung, Support, Be-

ratung

therapy, support, mentoring, care,
approach, health care, infant care,

advice, consultation, assessment

2.5 Ein- und Ausschlusskriterien fur die verwendete Literatur

Bei der Prazisierung der Fragestellung und zur Eingrenzung der Thematik wurden Ein-

und Ausschlusskriterien (vgl. Tabelle 3) festgelegt, die bei der Literaturrecherche be-

rucksichtigt wurden. In die Arbeit eingeschlossen wurden Quellen, welche die postpar-

talen Erfahrungen von Eltern bezuglich der Ernahrung ihrer LKGS-Kinder untersuchten.
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Dabei wurden alle LKGS-Formen betrachtet. Ausgeschlossen wurden Kinder, die ne-

ben der LKGS weitere Fehlbildungen oder Behinderungen aufweisen oder vor der 37.

Schwangerschaftswochen geboren wurden. Um maglichst aktuelle und auf die Schweiz

Ubertragbare Ergebnisse zu erhalten, wurden nur Studien bertcksichtigt, die hochstens

zehn Jahre alt sind. Integriert wurden Studien, die in industrialisierten Landern oder in

Schwellenlander an einem Zentrumsspital, durchgefihrt wurden. Es wurde ausschliess-

lich deutsch- und englischsprachige Literatur verwendet.

Tabelle 3: Ein- und Ausschlusskriterien, eigene Darstellung

Einschlusskriterien

Ausschlusskriterien

Studien, die jlinger als 10 Jahre sind

Studien, die alter als 10 Jahre sind

Gesunde Kinder mit einer LKGS

Kinder mit einer LKGS mit weiteren Fehlbildun-

gen oder Behinderungen (z.B. Syndrom)

Kinder, welche nach der 37. Schwangerschafts-

woche geboren sind

Kinder, welche vor der 37. Schwangerschafts-

woche geboren sind

Erfahrung und Wiinsche der Eltern beziiglich
der Erndhrungsunterstitzung und -methoden

Bewaltigung und Akzeptanz der Eltern bezuglich

der Diagnose

postpartale Betreuung

Schwangerschaftsbetreuung, Geburtsbegleitung

Studien aus industrialisierten Landern und Stu-
dien aus Schwellenlandern, sofern die Studie an

einem Zentrumsspital durchgefiihrt wurde

Studien aus Entwicklungslandern

Studien in Englisch und Deutsch

Studien in allen anderen Sprachen

2.6 Evaluationsinstrumente

Die gewahlten Studien werden nach dem «Critical Appraisal Model» (AICA-Raster) von
Ris und Preusse-Bleuler (2015) zusammengefasst und systematisch gewurdigt. Fur die
kritische Beurteilung des Reviews wurde das «Critical Appraisal Skills Programme»
(CASP-Raster) verwendet (Critical Appraisal Skills Programme, 2018). Eine detaillierte
Beurteilung der Studien und des Reviews zeigen die Tabellen 11-21 im Anhang D. Die
Qualitat wird durch die Prufung der wissenschaftlichen Gutekriterien «Objektivitat»,
«Reliabilitat» und «Validitat» nach Bartholomeyczik, Linhart, Mayer und Mayer (2008)
beurteilt. Die Evidenzstufe wird nach Stahl (2008) eingeschatzt.
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3. Theoretischer Hintergrund

Im folgenden Kapitel wird ein umfassender Uberblick tiber die physiologische Gaumen-
entwicklung, die Entstehung und Differenzierung verschiedener LKGS-Formen, die an-

gepasste Stillpraxis sowie die Ernahrungsmethoden und Behandlungsmoglichkeiten ge-

geben.

3.1 Embryologie — die Gaumenentwicklung
Im Folgenden wird zum besseren Verstandnis der Spaltenentstehung die physiologi-
sche Entwicklung des Gesichts, insbesondere des Gaumens, im Zeitraum der Embryo-

genese* thematisiert. Anschliessend wird auf die Spaltenentstehung eingegangen.

3.1.1 Embryogenese — physiologische Gaumenentwicklung

Die Entwicklung des Gesichts beginnt gemass Moore, Persaud und Torchia (2013) in
der 4. Embryonalwoche und ist in der 8. Embryonalwoche so weit fortgeschritten, dass
menschliche Zuge zu erkennen sind. Der Gaumen entwickelt sich ab der 5. Embryo-
nalwoche aus zwei Anlagen. Daraus entstehen der primare und der sekundare Gau-
men. Der Gaumenverschluss dauert bis zur 12. Embryonalwoche, wobei die vulnera-
belste Phase der Gaumenentwicklung vom Ende der 6. bis zum Beginn der 9. Embryo-
nalwoche reicht.

Ab der funften Schwangerschaftswoche verschmelzen nach Schwenzer-Zimmerer
(2011) die oberen Wachstumszentren* (vgl. Abbildung 1) zum primaren embryonalen
Gaumen, der den vordersten Teil des harten Gaumens, den Zwischenkiefer® und die
Oberlippe, bildet. Der Verschluss beginnt vom «Foramen incisivum*» ausgehend nach
vorne zur Oberlippe und zum Zwischenkiefer. Dabei verschmelzen die seitlichen
Wachstumszentren mit dem Oberkiefer und den Wangen. Das mittlere Wachstumszent-
rum verschmilzt mit der Nase und dem Zwischenkiefer (Schwenzer-Zimmerer, 2011).
Im Stadium der sekundaren Gaumen-Entstehung verschmilzt laut Schwenzer-Zimmerer
(2011) der Zwischenkiefer beiderseits mit den vorderen Oberkieferwachstumszentren,
wobei der Kieferbogen des Oberkiefers entsteht. Zeitgleich senkt sich die Zungenan-
lage in den Unterkiefer. Anschliessend richten sich die seitlichen Gaumenwachstums-
zentren auf und verschmelzen in der Mitte mit der Nasenscheidewand. Der sekundare
embryonale Gaumen bildet ab dem «Foramen incisivum» den hinteren Teil des harten
Gaumens sowie den weichen Gaumen, auch Gaumensegel genannt (Schwenzer-
Zimmerer, 2011).
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Honigmann (1998) erklart diesen Vorgang anhand der Parallele zu einem doppelten
Reissverschluss, welcher sich einerseits vom «Foramen incisivum» aus nach vorne
(primarer embryonaler Gaumen-Verschluss) und andererseits nach hinten (sekundarer

embryonaler Gaumen-Verschluss) schliessen Iasst (vgl. Abbildung 2).

Stirnwachstumszentren
seitliches Wachstu
mittleres Wachstum:
Oberkiefe! hstum: trum
Unterkieferwachstumszentrum

Abbildung 1: Die finf Wachstumszentren zur Bil-  Abbildung 2: Reissverschlussmodell des Gau-
dung des primaren embryonalen Gaumens (ei- menverschlussweges (eigene Darstellung, mo-
gene Darstellung, modifiziert nach Honigmann, difiziert nach Honigmann, 1998).

1998).

3.1.2 Entstehung einer LKGS

Die Entstehung einer LKGS resultiert aus der Kombination verschiedener Einflussfakto-
ren (Moore et al., 2013). Ursache ist meist eine polygene* oder multifaktorielle* Verer-
bung (Anyane-Yeboa, 2007). Auch konnen teratogene Chemikalien*, Medikamente
(Moore et al., 2013) und intrauteriner Sauerstoffmangel fur die Entstehung einer Spalte
verantwortlich sein (Schwenzer-Zimmerer, 2011). Gemass Paulus (2016) werden LKGS
vermehrt bei chronischem Alkoholabusus beobachtet.

Bleibt das Verschmelzen einzelner Wachstumszentren aus, entstehen Spalten
(Schwenzer-Zimmerer, 2011). Laut dem Universitatsspital Basel (2018a) bestimmt der
Zeitpunkt, an dem die Entwicklung gestort wird, die Spaltenform: Eine Verschmelzungs-
hemmung in der 6.-8. Embryonalwoche fuhrt zu Lippen- oder Lippen-Kieferspalten. In
der 9.-12. Embryonalwoche kann es zu Gaumenspaltenbildungen kommen.

Anhand von Honigmanns (1998) Reissverschluss-Vergleich (vgl. Kapitel 3.1.1) lasst
sich das phanotypische Phanomen erklaren, dass beispielsweise der harte Gaumen nie
alleine betroffen (isoliert) ist, wenn gleichzeitig der weiche Gaumen verschlossen ist

(Schwenzer-Zimmerer, 2011).
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3.2 LKGS-Formen und Abgrenzung zu kombinierten Krankheitsbildern
LKGS zeigen sich in mindestens 30 verschiedenen Erscheinungsformen. Mogliche Er-
scheinungsformen kdnnen von Mikrosymptomen, wie beispielsweise einer Lippenkerbe,
bis hin zu totalen doppelseitigen Lippen-, Kiefer- und Gaumenspalten reichen
(Schnyder, 2015). Diese Erscheinungsformen lassen sich, je nach betroffenem Ge-
sichtsabschnitt, grob in drei Gruppen einteilen. Dabei kdnnen die Lippe (mit oder ohne
Kiefer), der Gaumen oder auch beide Bereiche kombiniert betroffen sein (vgl. Kapitel
3.2.1-3.2.3) (Universitatsspital Basel, 2018a). Ist nur ein Bereich, beispielsweise nur der
Gaumen oder nur die Lippe, betroffen, handelt es sich um eine «isolierte Spalte»
(Caspers, 2012). Die Spalten konnen die beteiligte Region inkomplett oder komplett
durchtrennen sowie jeweils links-, rechts- oder beidseitig auftreten (Universitatsspital
Basel, 2018a). Des Weiteren konnen LKGS gemass llling (2018) auch in Kombination

mit anderen Fehlbildungen vorkommen (vgl. Kapitel 3.2.4).

3.2.1 Lippenspalten (mit oder ohne Kieferspalten)

Abbildung 3: Einseitige Lippen-  Abbildung 4: Einseitige Lippen- Abbildung 5: Beidseitige Lip-
spalte (eigene Darstellung, mo- Kieferspalte (eigene Darstel- pen-Kieferspalte (eigene Dar-
difiziert nach Universitatsspital ~ lung, modifiziert nach Universi-  stellung, modifiziert nach Uni-
Basel, 2018a). tatsspital Basel, 2018a). versitatsspital Basel, 2018a).

Die Lippenspalten, in der medizinischen Fachliteratur auch «Cheiloschisis» genannt
(Eppinger & Muller, 2019), entstehen aufgrund eines mangelhaft vorhandenen Mesen-
chyms* im Oberkiefer und im Zwischenkiefersegment. Die knochernen Teile von Ober-
kiefer und Nase vereinigen sich nicht (Moore et al., 2013).

Lippenspalten und Lippen-Kieferspalten kdnnen einerseits komplett oder inkomplett, an-
dererseits einseitig oder beidseitig auftreten. Mogliche Auspragungen zeigen die Abbil-
dungen 3-5. Bei den Lippenspalten beschrankt sich die Spaltbildung auf die Oberlippe
und den Naseneingang (Universitatsspital Basel, 2018a). Ist der Oberkiefer mitbetrof-
fen, spricht man von einer Lippen-Kieferspalte (Universitatsspital Basel, 2018a), in der

10
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medizinischen Fachliteratur auch «Cheilognathoschisis» genannt (Eppinger & Muller,
2019). Hier setzt sich die Spalte im Mund bis zum Alveolarfortsatz* fort (Universitatsspi-
tal Basel, 2018a). Kieferspalten kommen nie isoliert vor (Engelmann & Sitzmann, 2018)
(vgl. Reissverschluss-Vergleich von Honigmann (1998), Kapitel 3.1.1). Bei inkompletten
Lippen- und Lippen-Kieferspalten zieht sich die Spalte in unterschiedlichem Ausmass
vom Lippenrot in Richtung des Naseneingangs, wahrend die kompletten Spalten bis in
den Naseneingang hinein reichen (Egelkraut, 2012).

Lippen- und Lippen-Kieferspalten machen gemass Engelmann und Sitzmann (2018)
15-20% aller Spaltfehlbildungen im Gesicht aus. Bei 5-10% treten sie in Kombination

mit einer Zusatzfehlbildung oder einem Syndrom auf (Schnyder, 2015).

3.2.2 Gaumenspalten

Abbildung 6: Weichgaumenspalte (eigene Dar- Abbildung 7: Hart- und Weichgaumenspalte (ei-
stellung, modifiziert nach Universitatsspital Ba- gene Darstellung, modifiziert nach Universitats-
sel, 2018a). spital Basel, 2018a).

Gaumenspalten, in der medizinischen Fachliteratur auch «Palatoschisis» genannt (Ep-
pinger & Muller, 2019), liegen einer mangelnden Ausbildung der lateralen Gaumenforts-
atze zugrunde, die das mediale Auswachsen der Gaumenplatten und deren anschlies-
sende Verschmelzung verhindert (Moore et al., 2013).

Gaumenspalten kdnnen komplett oder inkomplett sowie offen oder submukds auftreten.
Zudem konnen sie nur den weichen Gaumen allein oder den harten und weichen Gau-
men zusammen betreffen (vgl. Abbildungen 6-7). Bei kompletten Gaumenspalten ist der
Weich- oder Hartgaumen auf der gesamten Lange gespalten, wahrend sich die Spalte
bei inkompletten Gaumenspalten nur auf den hinteren Teil des Weich- oder Hartgau-
mens beschrankt. Die Mundschleimhaut kann dabei auch geschlossen sein. Der Gau-
men ist in diesem Fall nur im Inneren gespalten, was als submukdse Gaumenspalte be-
zeichnet wird (Universitatsspital Basel, 2018a). Gemass llling (2018) existieren auch mi-

nimale Auspragungen von Gaumenspalten, bei denen nur eine kleine Spalte im
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hinteren Gaumenbereich besteht oder lediglich das Zapfchen zweigeteilt ist. Es ist ent-
scheidend, dass alle Neugeborenen genau untersucht werden, um auch isolierte Gau-
menspalten entdecken zu konnen (llling, 2018). Da die isolierte Gaumenspalte dusser-
lich nicht sichtbar ist, kann der trigerische Eindruck einer belanglosen Erkrankung er-
weckt werden (Martin & Greatrex-White, 2014).

Isolierte Gaumenspalten machen 36% aller Spaltfehlbildungen im Gesicht aus
(Engelmann & Sitzmann, 2018). Gemass Schnyder (2015) kommen sie, verglichen mit
Lippen-Kiefer-Gaumenspalten, seltener, als Symptom eines Syndroms dagegen, haufi-
ger vor. Bei 20-50% zeigen sich die Gaumenspalten in Kombination mit einer Zusatz-

fehlbildung oder einem Syndrom (Schnyder, 2015).

3.2.3 Lippen-Kiefer-Gaumenspalten

Abbildung 8: Einseitige komplette Lippen-Kiefer-  Abbildung 9: Beidseitige komplette Lippen-Kie-
Gaumenspalte (eigene Darstellung, modifiziert fer-Gaumenspalte (eigene Darstellung, modifi-

nach Universitatsspital Basel, 2018a). ziert nach Universitatsspital Basel, 2018a).

Ursache fur Lippen-Kiefer-Gaumenspalten ist eine ausbleibende oder gestorte Ver-
schmelzung der beiden Fortsatze der Gesichtshalften (Polleit, Stiefel, & Ortmeier,
2013). In der medizinischen Fachliteratur wird die Lippen-Kiefer-Gaumenspalte auch als
«Cheilognathopalatoschisis» bezeichnet (Eppinger & Muller, 2019).

Wie die Abbildungen 8-9 zeigen, konnen Lippen-Kiefer-Gaumenspalten einseitig oder
beidseitig auftreten (Universitatsspital Basel, 2018a), wahrend die Beidseitigen sehr viel
seltener vorkommen (Egelkraut, 2012). Mund- und Nasenraum sind miteinander ver-
bunden, da der kndcherne Nasenboden aufgrund der Gaumenspalte fehlt. Bei einseiti-
gen Spalten ist die Nasenscheidewand zur gesunden Seite hin verschoben, wodurch
die Symmetrie des Gesichts gestort wird. Bei beidseitigen Spalten steht der Mittelteil
des Oberkiefers weit nach vorne, wodurch die Nasenspitze abgeflacht erscheint (Uni-
versitatsspital Basel, 2018a).

12



Sophie Boegli, Sharon Dopslaff HB.17a

Lippen-Kiefer-Gaumenspalten machen gemass Engelmann und Sitzmann (2018) 45%
aller Spaltfehlbildungen im Gesicht aus und sind somit die haufigsten aller Gesichts-
spaltbildungen. Bei 10-20% treten sie in Kombination mit einer Zusatzfehlbildung oder
einem Syndrom auf (Schnyder, 2015).

3.2.4 Differentialdiagnosen und LKGS mit Zusatzfehlbildungen

Dieser Abschnitt dient zur Erkennung von Differentialdiagnosen.

Zusatzfehlbildungen treten bei LKGS haufig auf (Universitatsspital Basel, 2018a). Ge-
mass Schnyder (2015) konnen LKGS charakteristisches sowie fakultatives Merkmal
von Uber 400 Syndromen sein. Zu den haufigsten Syndromen gehoéren das Van-der-
Woude-Syndrom*, das Pierre-Robin-Syndrom*, das Stickler-Syndrom*, das velokardi-
ofaziale Syndrom*, das Apert-Syndrom* und das Goldenhar-Syndrom*. Des Weiteren
beschreibt Hefti (2015) kamptomele Dysplasien* und spondyloepiphysare Dysplasien*®
als Differentialdiagnosen von LKGS. llling (2018) nennt die Trisomie 18*, die Trisomie
13* und die Roételnembryopathie* als mogliche Zusatzfehlbildungen. Selten treten auch
Spalten in der Mitte der Oberlippe oder Unterlippenspalten auf, haben jedoch einen an-
deren entwicklungsspezifischen Hintergrund (Egelkraut, 2012). Solche mediane Lippen-
spalten und Gesichtsspalten* werden von Eppinger und Muller (2019) als Differentialdi-
agnosen aufgefuhrt.

Im weiteren Verlauf wird nur auf gesunde Kinder mit einer LKGS eingegangen.

3.3 Saugtechnik

Folgend soll ein umfassender Uberblick tiber den physiologischen Saugvorgang des
Kindes an der Brust sowie an der Trinkflasche gegeben werden. Dies um ein besseres
Verstandnis fur die Beeintrachtigungen des Saugens bei LKGS-Kindern (vgl. Kapitel

3.3.4) zu erlangen.

3.3.1 Nutritives und non-nutritives Saugen

Das nutritive Saugen ist durch grosse, gleichmassige Saugbewegungen gekennzeich-
net, wobei das Schlucken regelmassig horbar ist. Dabei ist der Unterkiefer maximal ab-
gesenkt, was das Vakuum erhoht und die Milch mit Unterstutzung des Milchspende-re-
flexes in den Mund des Kindes fliessen lasst. Die anschliessende Aufwartsbewegung

des Unterkiefers ermoglicht es dem Kind zu schlucken (Schullner, 2012).
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Beim non-nutritiven Saugen nuckelt das Kind mit maximalem intraoralem Druck (Va-
kuum). Dies zeigt sich durch schnelle und kurze Saugbewegungen (Schullner, 2012).
Dieses regelmassige schnelle Saugen stimuliert die kutanen Nerven* der Brust, die
durch Oxytocinausschuttung den Milchspendereflex auslosen (Abou-Dakn, 2016). Da
die Form des non-nutritiven Saugens zur Stimulation dient, schluckt das Kind nur selten
(Schullner, 2012).

Wenn der Milchspendereflex zu Beginn der Mahlzeit noch nicht ausgeldst wurde, be-
ginnt das Kind mit non-nutritivem Saugen, um die Brust zu stimulieren. Nach Einsetzen
des Milchspendereflexes wechselt es zum nutritiven Saugen. Sobald der Milchfluss er-
heblich abnimmt, wechselt das Kind wieder ins non-nutritive Saugen, um den Milch-
spendereflex erneut zu stimulieren. In einer Stillmahlzeit lassen sich meist mehrere

nutritive Phasen beobachten (Schullner, 2012).

3.3.2 Physiologische Saugtechnik des Kindes an der Brust

Grundlage fur ein korrektes Saugmuster ist die Beweglichkeit der Zunge sowie das rich-
tige Anlegen des Kindes an die Brust. Dies setzt das I6ffelformige Umlegen der Zunge
um die Mamille und Areola voraus (Schullner, 2012). Wahrend des Saugvorganges rei-
chen die Mamille und ein Teil der Areola in den Mund des Kindes. Dabei liegt die kindli-
che Zunge unterhalb der Areola und die Zahnleiste hinter der Mamille auf der Areola.
Das Kind druckt seine Lippen leicht auf die Brust, um diese nicht zu verlieren (Lohmann
& Mandle, 2015). Gemass Abou-Dakn (2016) entsteht durch den luftdichten Abschluss
der Lippen in Kombination mit dem Saugen an der Brust ein Unterdruck in der Mund-

hohle des Kindes, wodurch die Muttermilch aus den Milchgangen beférdert wird.

3.3.3 Physiologische Saugtechnik an der Trinkflasche

Bei der Saugtechnik an der Trinkflasche muss das Kind, anders als an der Brust, weder
die Zahnleiste noch die Lippen oder Zunge aktiv einsetzen, um den Milchfluss auszulo-
sen. Allein die Schwerkraft des Flascheninhalts in Kombination mit dem Unterdruck
durch das Saugen am Flaschenaufsatz ist dafur ausreichend. Dabei presst das Kind
seine Zunge an den Gaumen oder Iasst sie inaktiv im Unterkiefer liegen. Teilweise lasst
sich beobachten, dass das Kind die Zunge vor die Lippen schiebt, um den zu starken
Milchfluss zu reduzieren (Lohmann & Mandle, 2015).
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3.3.4 Beeintrachtigung der Saugtechnik bei Kindern mit LKGS

Kinder mit einer isolierten Lippen-(Kiefer-)Spalte haben meist keine Probleme beim
Trinken an der Brust oder von der Trinkflasche. Bei Gaumenspalten und kombinierten
Formen (Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalten) zeigen sich jedoch meist zwei Herausforde-
rungen: Einerseits kann das Kind kein oder nur ein schwaches Vakuum in der Mund-
hohle aufbauen. Andererseits kann Milch in den Nasenraum laufen. Dies ist kurzfristig
nicht gefahrlich, da die Nase mit Flimmerharchen ausgestattet ist und der Niessreflex
kontinuierlich Fremdkorper abtransportiert. Dauerhaft kann das Eintreten von Nahrung
in die Nase jedoch eine Entzundung im Verbindungsbereich zwischen dem Rachen-
raum und Mittelohr hervorrufen. Zudem besteht dabei Aspirationsgefahr (Egelkraut,
2012).

3.4 Stillen von LKGS-Kindern

Bovermann und Tegethoff (2013) betonen, dass Muttermilch die ideale Nahrung fur
LKGS-Kinder ist. Sie reizt wenig und schutzt vor Infektionen. Auch Koster (2017) be-
zeichnet das Stillen oder zumindest die Muttermilchernahrung als forderlich.

Das Anlegen des Kindes an die Brust hat positive Auswirkungen und wird empfohlen.
Durch das Stimulieren der Brustwarze wird der Milchspendereflex ausgelost sowie die
Oxytocin- und Prolaktinbildung gefordert. Daher sollte das Kind bereits im Gebarsaal an
die Brust angelegt werden, sofern dies die Mutter mochte (Egelkraut, 2012). Hierbei
liegt der Fokus primar darauf, Mutter und Kind einen direkten Hautkontakt (Bonding) zu
ermoglichen und nicht das Kind zu ernahren. Das Kind kann zudem die Brust kennen-
lernen und herausfinden, wie es diese im Mund halten kann (Egelkraut, 2012). Einige
Kinder entwickeln mit der Zeit ihre eigene Technik, um die Brust auch ohne Vakuumbil-
dung zu entleeren. So kdnnen sich Stillerfolge auch nach einigen Wochen oder Mona-
ten einstellen, sobald die Kinder kraftiger und geschickter geworden sind (Bovermann &
Tegethoff, 2013). Weiter bietet das Ansetzen an die Brust den Vorteil, dass das Kind
Muskelgruppen im Mund- und Kieferbereich aufbauen kann, die durch die Spalte fehl-
angesetzt und unterentwickelt (Schwenzer-Zimmerer, 2011) und fur die spatere opera-
tive Korrektur notwendig sind (llling, 2018). Schwenzer-Zimmerer (2011) betont die
Wichtigkeit der Forderung dieser neuromuskularen Funktionen. Dabei ist das Training
der Muskulatur im Rahmen einer Stillmahlzeit der Ernahrung mit einer Trinkflasche

Uberlegen. Durch den Einsatz der Mundmuskulatur findet eine bessere Belluftung des
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Mittelohres statt, wodurch Mittelohrentziindungen, die bei LKGS-Kindern haufiger auf-
treten, vorgebeugt werden kann (Schwenzer-Zimmerer, 2011). Harder (2015) erwahnt
zudem, dass die mit Muttermilch ernahrten LKGS-Kinder fur die spatere Operation eine
bessere gesundheitliche Voraussetzung aufweisen.

Boyce, Reilly, Skeat und Cahir (2019) beschreiben und empfehlen folgende Stillpositio-
nen: Kinder mit einseitigen Lippen-(Kiefer-)Spalten sollten in der «Football»-Position
(vgl. Abbildung 10) an jene Brust angelegt werden, auf welcher Seite das Kind die
Spalte hat. So kommt der Korper des Kindes tiefer zu liegen als die Spalte. Bei einer
beidseitigen Lippen-(Kiefer-)Spalte sollte das Kind aufrecht mit dem Gesicht gerade zur
Brust angelegt werden. Kinder mit einer (Lippen-Kiefer-)Gaumenspalte sollten in einer
halbaufrechten Position angelegt werden, um Milcheintritt in den Nasenraum zu verhin-
dern. Dabei wird empfohlen, die Brust nach unten zu positionieren, damit die Brust-
warze nicht in die Spalte gedruckt wird (vgl. Abbildung 11). Ausserdem kann die Mutter
zusatzlich von aussen etwas Muttermilch ausstreichen, um die mangelhafte Saugstarke
des Kindes zu kompensieren (Boyce et al., 2019). Bei einer Lippenspalte sollte auf eine
weiche Brust geachtet werden, damit das Kind moglichst viel Brustgewebe in den Mund
nehmen und so die Spalte schliessen kann. Dies kann durch vorangehende Massage
und Schutteln der Bruste erzielt werden (Harder, 2015). Das Kind kann so haufig wie
gewunscht an die Brust angelegt werden. Diesbezlglich sollte die betreuende Gesund-
heitsfachperson betonen, dass kein Druck besteht. Auch das ein- bis zweimalige Anle-
gen pro Tag ist forderlich (Egelkraut, 2012). Zur effektiven Ernahrung des Kindes und
um einen schnellen Gewichtsverlust zu vermeiden, sollte Muttermilch abgepumpt und
mittels verschiedener Hilfsmittel (vgl. Kapitel 3.5) verabreicht werden. Ausserdem ist
das regelmassige Abpumpen von acht Mal taglich empfohlen, um die Milchbildung auf-
rechtzuerhalten (Bovermann & Tegethoff, 2013).

: (0

Abbildung 10: Football-Position (eigene Darstel- Abbildung 11: Unterstiitzung der Brust (eigene
lung, modifiziert nach Children’s Hospitals and Darstellung, modifiziert nach Children’s Hospi-
Clinics of Minnesota, 2015). tals and Clinics of Minnesota, 2015).
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3.5 Hilfsmittel zur Ernahrung von LKGS-Kindern

Im folgenden Abschnitt werden Hilfsmittel zur Ernahrung von LKGS-Kindern beschrie-

ben.
f Ic?’ Bl
\
i
] v |
Abbildung 12: Finger-  Abbildung 13: Special- Abbildung 14: Abbildung 15: Trinkbe-
feeder-Silikonaufsatz needs®-Sauger Softcup™-Spezialtrink-  cher (Medela, 2019).
(Medela, 2019). (Medela, 2019). becher (Medela,
2019).
o°
Abbildung 16: Bruster-  Abbildung 17: Abbildung 18: Sym- Abbildung 19: Magen-
nahrungsset (Medela,  Contact™-Brusthdit- phony®-Milchpumpe sonde (eigene Darstel-
2019). chen (Medela, 2019).  (Medela, 2019). lung, modifiziert nach

Medilime, n.d.).

3.5.1 Fingerfeeder

Der Fingerfeeder (vgl. Abbildung 12) eignet sich fur die Verabreichung von kleinen Nah-
rungsmengen. Er wird zur oralen Ernahrung auf eine Spritze aufgesetzt (Medela, 2019).
Ein Finger wird vorsichtig in den Mund des Kindes eingefuhrt, wobei die Fingerkuppe
den harten Gaumen beruhrt. Sobald das Kind zu saugen beginnt, wird der Fingerfeeder
neben dem Finger in den kindlichen Mund eingefuhrt. Die Nahrung wird per Spritze ver-
abreicht (Medela, 2016a). Gemass Egelkraut (2012) kann das Kind auch an der Brust
saugen und mittels Fingerfeeder bei der Nahrungsaufnahme unterstitzt werden. Die
durchfuhrende Person sollte laut Medela (2016a) darauf achten, dass der Wurgereflex
nicht ausgelost wird und das Kind keine Luft schluckt.

17



Sophie Boegli, Sharon Dopslaff HB.17a

Diese Methode fordert das naturliche Saugverhalten und durch das Silikonmaterial wird
Verletzungen vorgebeugt (Medela, 2019). Zudem wird die orofaziale Muskulatur* trai-
niert und das kindliche Saugbedurfnis gestillt (Miller, 2007). Muller (2007) kritisiert an
dieser Methode die schlecht regulierbare Fliessgeschwindigkeit und Milchmenge sowie
den grossen Zeitaufwand und das Risiko, dass sich das Kind ein falsches Schluckmus-

ter aneignet.

3.5.2 Specialneeds®-Sauger

Der Specialneeds®*-Sauger (vgl. Abbildung 13), auch Haberman-Sauger genannt (Mil-
ler, 2007), eignet sich fur die Verabreichung von Muttermilch oder Flussigkeiten mit
ahnlicher Konsistenz (Medela, 2016c¢). Er findet Anwendung bei Kindern in reduziertem
Allgemeinzustand, LKGS, verkurztem Zungenbandchen* sowie bei Syndromen. Weiter
kann der Sauger bei Kindern angewendet werden, die Schwierigkeiten bei der Koordi-
nation von Saugen, Schlucken und Atmen zeigen (Medela, 2016c¢).

Um den Sauger zu fullen, wird er in aufrechter Position zusammengedruckt (Luft wird
aus dem Sauger gepresst) und auf den Kopf gedreht. Erst in umgekehrter Position wird
der Sauger losgelassen, wodurch sich dieser mit Flussigkeit fullt (vgl. Abbildung 20).
Dieser Vorgang wird wiederholt, bis der Sauger komplett gefullt ist (Medela, 2016c¢). Die
Milchflussmenge kann durch die Einstellung der Schlitzventiloffnung an die Bedurfnisse
des Kindes angepasst werden (vgl. Abbildung 21). Der Schlitz des Saugers verschliesst
sich zwischen den Saugvorgangen, damit das Kind schlucken kann (Medela, 2016c¢).
Gemass Egelkraut (2012) kann das Kind mit dieser Methode sein Saugbedurfnis stillen,
obschon die Saugstarke fur eine Mahlzeit an der Brust oder an einer herkdbmmlichen
Trinkflasche zu schwach ware.

Eine Anleitung zur Zusammensetzung des Specialneeds®-Saugers befindet sich im An-

hang C.
~ 1 | Schlitzventil6ffnung
¢\ driicken Y
‘ @ N
(\) l [ a — kein Durchfluss
loslassen b — mittlerer Durchfluss +
l \ 2T ¢ — maximaler Durchfluss
Abbildung 20: Fillen des Saugers (Medela, Abbildung 21: Milchflussmenge kontrollieren
2016c¢). (Medela, 2016c).
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3.5.3 Softcup™-Spezialtrinkbecher

Der Softcup™*-Spezialtrinkbecher (vgl. Abbildung 14) eignet sich flr die Verabreichung
von Muttermilch und Flussigkeiten mit ahnlicher Konsistenz (Medela, 2016b). Er stellt
eine Alternative zum Trinkbecher (vgl. Abbildung 15) dar. Um den Softbecher zu flllen,
wird dieser aufrecht gehalten. Gleichzeitig wird das Mundstlck unterhalb der Kammern
zusammengedruckt. Dabei entweicht Luft. Der Trinkbecher wird auf den Kopf gedreht
und der Fingerdruck geldst (vgl. Abbildung 21). Bei der Nahrungsverabreichung wird
das Mundstiick dem Kind mit der Offnung nach oben auf die Unterlippe gelegt. Durch
Zusammendrucken des Mundstucks unterhalb der Kammern (vgl. Abbildung 22), erfolgt
das kontinuierliche Auffullen mit der Nahrung. Durch das Zusammendricken der zwei
Kammern lauft Flissigkeit in die Spitze des Mundstucks. Durch leichtes Klopfen des
Bechers wird Flussigkeit, die sich im Mundstuck befindet, verabreicht. Dabei kann das
Kind die angebotene Nahrung mit der Zunge zu sich nehmen (Medela, 2016b).

Der Vorteil dieser Methode ist das Vorbeugen einer Saugverwirrung. Es wird jedoch
weder die orofaziale Muskulatur trainiert noch das Saugbedurfnis des Kindes befriedigt.
Ein weiterer Nachteil ist die schwer regulierbare Fliessgeschwindigkeit und verabreichte
Menge (Muller, 2007).

Eine Anleitung zur Zusammensetzung des Softcup™-Spezialtrinkbechers befindet sich
im Anhang C.

Driicken 1 74| .

— ie 9%: ;, '\. Loslassen
] C—_|

SR . =
B A

Abbildung 21: Fiillen des Saugers (Medela, Abbildung 22: Nahrungsverabreichung durch
2016b). Zusammendriicken des Saugers (Medela,
2016b).

3.5.4 Trinkbecher

Der Trinkbecher (vgl. Abbildung 15) eignet sich als vorubergehende Methode zur zu-

satzlichen Ernahrung, Verabreichung von Medikamenten oder als Hilfestellung, wenn
ein Kind nicht an der Brust trinken kann (Medela, 2015c). Gemass dem Royal College
of Midwives (2004) sollte der Becher in stillfreundlichen Spitalern bei kleinen Trink-
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mengen und fur die kurzzeitige Anwendung anderen Methoden vorgezogen werden.
Dabei wird einer Saugverwirrung vorgebeugt und die Nahrungsaufnahme besser regu-
liert.

3.5.5 Brusternahrungsset

Beim Brusternahrungsset (vgl. Abbildung 16) handelt es sich um eine Methode, bei der
das Kind an der Brust saugt, die Milch jedoch Uber einen Schlauch erhalt. Es eignet
sich fur Kinder, die nur schwach saugen konnen oder Schwierigkeiten beim Aufrecht-
erhalten des Vakuums haben (Medela, 2014). Bei dieser Methode muss gemass
Medela (2014) darauf geachtet werden, dass der Schlauch im Mundwinkel oder in der
Mitte der Oberlippe zu liegen kommt. Sobald das Kind korrekt an der Brust angesetzt ist
und zu saugen beginnt, wird der Schlauch aus dem Schlitz am Haltering geldst, wo-
durch die Milch zu fliessen beginnt. Der Milchfluss kann durch das Flaschenniveau, die
Verwendung unterschiedlicher Lumen des Schlauches oder mittels Zusammendricken
der Flasche verandert werden (Medela, 2014).

Laut Mdller (2007) bestehen die Vorteile dieser Methode darin, dass ein mdglichst nor-
males Stillerlebnis ermoglicht werden kann, die Methode zu keiner Saugverwirrung
fuhrt, die orofaziale Muskulatur trainiert wird und das Kind sein Saugbedurfnis stillen
kann. Diese Methode verursacht jedoch hohe Kosten und erfordert einen grossen Zeit-
aufwand, da die zu verabreichende Milch zuerst zubereitet oder abgepumpt werden
muss (Muller, 2007).

3.5.6 Brusthutchen

Das Contact™-Brusthitchen (vgl. Abbildung 17) wird in erster Linie bei flachen, hohlen
und wunden, schmerzenden Brustwarzen empfohlen. Es kann jedoch auch bei Saug-
schwierigkeiten, einem schlechten Milchtransfer und Frihgeborenen eingesetzt werden
(Medela, 2018).

3.5.7 Milchpumpe
Eine Milchpumpe (vgl. Abbildung 18) ermoglicht es Muttern, ihr Kind mit Muttermilch zu
ernahren, auch wenn das Stillen an der Brust nicht moglich ist. Dies beispielsweise bei
Saugschwierigkeiten, Spaltenfehlbildungen oder Frahgeburtlichkeit (Medela, 2015b).
Um die Laktation auszuldsen, wird die Brust mit einer Zweiphasenpumpe stimuliert und
entleert (Grusgen, 2012). Durch das regelmassige Abpumpen der Muttermilch wird die
Milchbildung effizient angeregt (Bovermann & Tegethoff, 2013).
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3.5.8 Magensonde

Der Einsatz einer Magensonde (vgl. Abbildung 19) bei gesunden LKGS-Kindern ist ge-
mass Herzog-Isler und Honigmann (2009) die ungeeignetste Ernahrungsform, da bei
dieser Anwendung das Saugbedurfnis des Kindes vernachlassigt wird. Zudem besteht
die Gefahr einer Hypotrophie* der Mundmuskulatur, die sich nachteilig auf die kindliche
Entwicklung auswirkt (Muller, 2007). Medela (2015a) warnt vor moglichen schadlichen
Auswirkungen auf die Saug-Schluck-Atem-Koordination bei langerem Gebrauch einer
Magensonde. Kann das Kind jedoch nicht ausreichend mit anderen Hilfsmitteln ernahrt
werden, besteht die Notwendigkeit der Sondenernahrung (Muller, 2007). Eine Mangel-
ernahrung kann gemass Muller-Schenker (2004) insbesondere in der Kindheit zu mul-
tiplen Beeintrachtigungen fuhren. Bei Verwendung einer Magensonde sollte das Kind
regelmassig oral stimuliert werden, beispielsweise an der Brust, an einem Sauger oder
Fingerfeeder (Muller, 2007).

3.6 Therapie

Gemass Schnyder (2015) bendtigen LKGS-Kinder eine langfristige Therapie und Be-
treuung. Grunde daflr sind in der ersten Lebensphase eine Beeintrachtigung der At-
mung sowie eine erschwerte Nahrungsaufnahme. Hinzu kommen Herausforderungen
bezuglich des Sprech- und Horvermdgens sowie Probleme mit dem asthetischen Aus-
sehen. Ziel der postpartalen Therapie ist die Erreichung einer angemessenen Ernah-
rung und eines normalen Gedeihens. Feierabend und Stellzig-Eisenhauer (2012) be-
schreiben die Behandlung von Kindern mit LKGS als eine interdisziplinare Aufgabe.
Das interdisziplinare Team sollte gemass Fanaroff und Lissauer (2013) und Schwenzer-
Zimmerer (2011) folgende Fachdisziplinen umfassen: Pflege, Kraniofazialchirurgie, Kie-
ferorthopadie, Logopadie, Audiologie, Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde (HNO) sowie
Sprachheilpadagogik und klinische Linguistik. Fur die kinderspezifischen, allgemeinme-
dizinischen und anasthesiologischen Behandlungen wird das Team durch die Stillbera-
tung, Padiatrie, Kinderanasthesie und Neonatologie unterstutzt (Schwenzer-Zimmerer,
2011). Engelmann und Sitzmann (2018) betonen, dass durch eine optimale Zusammen-
arbeit gute Langzeiterfolge erzielt werden konnen. Gemass Schnyder (2015) beginnt
die Behandlung bereits pranatal mit einer Beratung zu Therapiemoglichkeiten und einer
Prognosestellung sowie durch Begleitung der Stillberatung und psychologische Unter-

stutzung. In den ersten Lebenstagen sollte eine individuelle Gaumenplatte (vgl. Kapitel
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3.6.1) angefertigt werden (Reich, Schilke, & Hillmann, 2014). Der operative Spaltver-
schluss erfolgt gemass Schnyder (2015) im ersten Lebensjahr (vgl. Kapitel 3.6.2).

3.6.1 Anbringen einer Gaumenplatte

Kinder mit einer kompletten Gaumenspalte erhalten in den ersten Lebenstagen eine
Gaumenplatte, um die Spalte abzudecken (Universitatsspital Basel, 2018b). Ist nur der
weiche Gaumen gespalten, ist dies meist nicht notwendig (Schwenzer-Zimmerer,
2011). Die Gaumenplatte aus Kunststoff erleichtert dem Kind das Trinken, da sich die
Zungenlage normalisiert und die direkte Verbindung zum Nasen-Rachen-Raum ver-
schlossen wird (Koster, 2017). Es gibt kieferorthopadische Anfertigungen, die zusatzlich
die Annaherung der gespaltenen Teile des Oberkiefers fordern. Diese Behandlungsme-
thode wird «Nasoalveolar Molding» genannt und hat zum Ziel, spater bessere Operati-
onsergebnisse zu erhalten. Diese Gaumenplatte wird wochentlich angepasst (Gollor,
2015). Das Kind kann trotz der Platte kein Vakuum aufbauen (Egelkraut, 2012). Zur An-
fertigung der Platte kann im Bett des Kindes ein Gaumenabdruck genommen werden.
Die Kinder gewohnen sich meist rasch an den Fremdkorper. Wird die Platte ausge-
spuckt, kann diese mit einer Haftcreme fixiert werden (Schwenzer-Zimmerer, 2011). Die
Platte sollte einmal taglich mit Zahnburste und -pasta gereinigt und anschliessend mit
Schleimhautdesinfektionslosung desinfiziert werden (Universitatsspital Basel, 2018c).

3.6.2 Weitere Behandlung

FUr den operativen Verschluss gibt es unterschiedliche Konzepte (Schmittenbecher,
2019). Jedes Spaltzentrum verfugt Uber ein eigenes operatives Behandlungskonzept
(Egelkraut, 2012). Verallgemeinert zeigt sich dabei eine Tendenz zum Verschluss aller
Spaltanteile bis spatestens zum zweiten Lebensjahr (Schwenzer-Zimmerer, 2011). Zeit-
gleich zum Verschluss wird das Kind durch HNO-Spezialisten und -Spezialistinnen be-
zuglich Gehorstorungen behandelt. Im weiteren Lebenslauf erfolgen logopadische Un-
tersuchungen, um die Sprechentwicklung fruhzeitig zu fordern. Im Alter von 3-20 Jahren
besuchen die Kinder beziehungsweise die jungen Erwachsenen regelmassige interdis-
ziplinare LKGS-Sprechstunden. Ab 3 Jahren kdnnen weitere chirurgische und kieferor-
thopadische Behandlungen sowie allfallige Nasenkorrekturen stattfinden (Schnyder,
2015). Asthetische Korrekturen im Lippen- und Nasenbereich werden aus sozialen und
sprachlichen Grunden oft vor der Einschulung durchgefuhrt (Koster, 2017).
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4. Ergebnisse
Im folgenden Kapitel werden zur Beantwortung der Fragestellung auserwahlte Studien

und ein Review zusammengefasst und kritisch gewurdigt.

4.1 Studienwahl
Folgende Studien (vgl. Tabelle 4) wurden zur Beantwortung der Fragestellung beigezo-

gen:

Tabelle 4: Ubersicht der Hauptforschungsarbeiten, eigene Darstellung

A Parents’ experiences of diagnosis and care following the birth of a
child with cleft lip and/or palate von Costa et al. (2019).

B Mothers’ experiences of feeding babies born with cleft lip and palate
von Lindberg und Berglund (2014).
C An evaluation of factors influencing feeding in babies with a cleft

palate with and without a cleft lip von Martin und Greatrex-White (2014).

D Assessment of nutrition and feeding interventions in Turkish infants
with cleft lip and/or palate von Kucukguven et al. (2019).

E Parents’ experiences of caring for a child with a cleft lip and/or palate:

A review of the literature von Nelson et al. (2012).
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4.2 Studie A: Costa et al. (2019)

Folgend wird die Studie A zusammengefasst und gewdrdigt. Eine Ubersicht der Studie

gibt Tabelle 5.

Tabelle 5: Ubersicht der Studie A, eigene Darstellung

Titel Parents’ experiences of diagnosis and care following the birth of a child
with cleft lip and/or palate
Autoren Costa, B., Williams, J. R., Martindale, A., Stock, N. M., & The VTCT Foun-

dation Research Team.

Jahr, Land, Sprache

2019, Vereinigtes Konigreich, Englisch

Evidenzstufe

Ansatz, Design

Mixed-Methods-Studie, Befragung mittels Online-Fragebogen

Stichprobe

470 Eltern von Kindern mit postpartaler Diagnosestellung einer LKGS

Hauptergebnisse

Ergebnisse zu den quantitativen Fragen

61% waren mit ihrer diagnostischen Erfahrung zufrieden, 39% ausser-
ten sich unzufrieden.

59% (208/356) waren der Ansicht, dass Gesundheitsfachpersonen
wussten, was die Diagnose bezogen auf die Ernahrung bedeutet.

Art der Ernahrung: 5% (23/457) haben ausschliesslich gestillt, 13%
(59/457) der Kinder erhielten abgepumpte Muttermilch, 13% (60/457)
abgepumpte Muttermilch und Formula und 30% (135/457) nur Formula
per Flasche. 13% (58/457) der Kinder hatten eine Magensonde in
Kombination mit Stillen oder Flaschennahrung (55% der Frauen woll-
ten urspringlich stillen).

Bei Kindern mit einer isolierten Gaumenspalte wurde die Diagnose in
20% verspatet gestellt (mehr als 24 Stunden nach der Geburt).

83% (93/112) erhielten keine effiziente Fitterung durch verspatete Di-

agnosestellung (mehr als 24 Stunden nach der Geburt).

Ergebnisse zu den qualitativen Fragen

50 Personen erhielten keine Informationen.

15 Personen ausserten, dass Gesundheitsfachpersonen besser auf
LKGS und die Ernahrung von LKGS-Kindern geschult werden sollten.
4 Personen ausserten einen Mangel an Erndhrungshilfen und wiinsch-
ten sich einen Vorrat an fir LKGS-Kinder angefertigte Spezialflaschen
und -sauger in den Spitalern.
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4.2.1 Zusammenfassung

Die Studie von Costa, Williams, Martindale, Stock und The VTCT Foundation Research
Team (2019) ist eine im vereinigten Konigreich durchgefuhrte Mixed-Methods-Studie.
Ziel der Forschenden war es, Erfahrungen der Eltern von Kindern mit einer LKGS be-
zuglich der postpartalen Diagnosestellung und der Neugeborenenversorgung aufzuzei-
gen. Gesundheitsfachpersonen sollen sensibilisiert werden, um die Familien kunftig
professionell und adaquat zu betreuen. Fur die Studie wurden 470 Eltern von LKGS-
Kindern Uber die Website der CLAPA («Cleft Lip and Palate Association»), E-Newslet-
ter und Social Media rekrutiert und mittels Online-Fragebogen zur postpartalen Diag-
nose und zur Unterstitzung durch Gesundheitsfachpersonen befragt. Eltern, welche die
Diagnose bereits in der Schwangerschaft erhalten hatten, wurden ausgeschlossen. Der
Fragebogen erhebt quantitative und qualitative Daten, welche mittels deskriptiven sta-
tistischen Verfahren ausgewertet wurden. Aus den quantitativen Fragen ergeben sich
folgende zentrale Ergebnisse: 61% der Eltern ausserten Zufriedenheit bezuglich der Di-
agnosestellung. Jene 39%, die Unzufriedenheit angaben, empfanden ein Mangel an
Sensibilitat, Wissen, Erfahrung und Einfuhlungsvermogen von Seiten der Gesundheits-
fachpersonen. 59% der Eltern waren der Ansicht, dass sich die Gesundheitsfachperso-
nen daruber bewusst gewesen waren, was die Diagnose bezogen auf die Ernahrung
bedeutet. Obwohl urspringlich 55% der Frauen stillen wollten, konnten dies nur 5% al-
ler Frauen. 13% der Kinder erhielten abgepumpte Muttermilch, weitere 13% abwech-
selnd abgepumpte Muttermilch und Formula und 30% nur Formula per Flasche. 13%
der Kinder hatten eine Magensonde, die in Kombination mit Stillen oder Flaschennah-
rung zum Einsatz kam. Bei jenen Kindern mit einer isolierten Gaumenspalte wurde die
Diagnose in 20% verspatet (mehr als 24 Stunden nach der Geburt) gestellt. Dies hatte
in 83% der Falle eine ineffektive Ernahrung zur Folge. Die Ergebnisse zu den qualitati-
ven Fragen werden anhand ausgewahlter Zitate der Eltern prasentiert: 50 Personen er-
hielten keine Informationen zu LKGS und maoglichen Ernahrungshilfen. 15 Personen
ausserten, dass Gesundheitsfachpersonen besser auf LKGS und die Ernahrung von
LKGS-Kindern aufmerksam gemacht und geschult werden sollten. Vier Personen aus-
serten, dass ein Mangel an Ernahrungshilfen bestinde. Sie winschten sich einen ent-
sprechenden Vorrat an fur LKGS-Kinder angefertigte Spezialflaschen und -sauger, um

das Warten auf Spaltenspezialisten und Spaltenspezialistinnen zu tUberbricken.
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Aufgrund der gewonnenen Erkenntnisse wird die Empfehlung abgeleitet, dass Gesund-
heitsfachpersonen, die Kinder postpartal betreuen, regelmassig Schulungen zum
Thema LKGS besuchen und mit Spaltenspezialisten und Spaltenspezialistinnen eine

enge Zusammenarbeit flhren sollten.

4.2.2 Wirdigung

Costa et al. (2019) formulieren keine explizite Forschungsfrage. Diese kann jedoch von
der eindeutigen Zielformulierung abgeleitet werden. Mit dem Ziel der Studie leisten die
Forschenden einen entscheidenden Beitrag zum Verstandnis der Herausforderungen
der postpartalen Betreuung, womit die Durchfiihrung der Studie als sinnvoll erachtet
werden kann. Die Praxisrelevanz wird durch vorbestehende Forschungsliteratur aufge-
zeigt und gefestigt. Das gewahlte Design wird nicht begrindet, erscheint jedoch sinn-
voll. Es ist nicht ersichtlich, ob die Validitat Gberpruft wurde. Die Stichprobe wird aus-
fuhrlich beschrieben und in tabellarischer Form veranschaulicht. Die Stichprobengrosse
ist angemessen. Die externe Validitat ist somit gegeben. Da die Eltern direkt betroffen
sind, ist die Wahl der gezogenen Stichprobe sinnvoll. Drop-Outs werden keine genannt.
Die Datenerhebung mittels Fragebogen scheint zielfhrend. So konnen die Erfahrungen
vieler Eltern erfasst werden und alle Teilnehmenden erhalten die exakt selben Voraus-
setzungen, was die interne Validitat und die Reliabilitat der Messmethode fordert. Bei
der Befragung entsteht ein Recall-Bias, der bei der Prifung der internen Validitat auffallt
und erwahnt hatte werden sollen. Der Zeitpunkt der Diagnosestellung und die entspre-
chenden Erfahrungen liegen teilweise Uber zwanzig Jahre zurick, was durch Erinne-
rungsverlust und den Verarbeitungsprozess zur Verzerrung der Daten fuhren konnte.
Zu bemangeln ist zudem, dass die Stichprobe aus hauptsachlich weiss-britischen Mut-
tern (92%) besteht, was die gesamte Gesellschaft eher wenig reprasentiert. Eine wei-
tere Limitation ergibt sich durch die Tatsache, dass nur Personen, die mit der CLAPA in
Verbindung stehen, auf den Fragebogen aufmerksam werden konnten. Ein Sampling-
Bias entsteht durch die Freiwilligkeit der Studienteilnahme: Es kann davon ausgegan-
gen werden, dass viele Teilnehmende dieselben Interessen vertreten und daher moti-
viert sind, einen Beitrag zur Forschung leisten zu konnen. Beispielsweise durch extrem
negative oder positive Erfahrungen. Dies wurde die Objektivitat einschranken. Diese
genannten Limitationen werden von den Forschenden selbst erwahnt, wodurch ihre

Glaubwurdigkeit gestarkt wird.
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Methoden zur quantitativen Datenauswertung werden genannt, jedoch nicht weiter be-
schrieben. Die Auswertung qualitativer Daten wird offen dargelegt, wodurch die Glaub-
wurdigkeit und Reliabilitat der Datenanalyse gestarkt werden.

Die Ergebnisse werden in einer Grafik, in Tabellen sowie als Fliesstext ubersichtlich
dargestellt. Die Darstellungen sind ausreichend beschriftet. Die Zitate aus den Antwor-
ten der qualitativen Fragen sind in der Anzahl beschrankt. Weitere Zitate hatten die Er-
fahrungen betroffener Eltern eventuell starker veranschaulicht. Da nicht immer alle Fra-
gen von gleich vielen Teilnehmenden beantwortet wurden, sind die Daten nur bedingt
vergleichbar.

Die Ergebnisse werden in der Diskussion kritisch beurteilt und mit vorhandener For-
schungsliteratur in Verbindung gebracht. Schlussfolgernd werden wertvolle Praxisemp-
fehlungen zur Optimierung der Betreuung formuliert.

Die Forschenden verneinen Interessenskonflikte, wodurch die Objektivitat gegeben ist.
Die Studie wurde in Ubereinstimmung mit den bereitgestellten ethischen Richtlinien
durchgefihrt und von der «British Psychological Society» Uberprift.

Die Studie wird der Evidenzstufe Il nach Stahl (2008) zugeordnet.
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4.3 Studie B: Lindberg & Berglund (2014)
Folgend wird die Studie B zusammengefasst und gewirdigt. Eine Ubersicht der Studie
gibt Tabelle 6.

Tabelle 6: Ubersicht der Studie B, eigene Darstellung

Titel Mothers’ experiences of feeding babies born with cleft lip and palate
Autoren Lindberg, N., & Berglund, A.-L.

Jahr, Land, Sprache 2014, Norwegen, Englisch

Evidenzstufe v

Ansatz, Design Qualitative Studie, Befragung mittels halbstrukturiertem Interview
Stichprobe 12 Mutter von Kindern mit einer LKGS, welche an einem Kurs fir be-

troffene Familien am Oslo University Hospital teilnahmen

Hauptergebnisse o Es besteht Bedarf an systematischen Nachuntersuchungen durch Ge-

sundheitsfachpersonen.

e Miitter wiinschen sich einfache und spezifische Informationen.

o Mitter dussern mangelhafte Erfahrungen seitens der Fachpersonen.

¢ Verschiedene, inkongruente Informationen werden abgegeben.

o Miutter erhalten mangelhafte Unterstiitzung bei der Ernahrung mittels
Flasche.

e Das Stillen an der Brust war vor allem bei Kindern mit Gaumenspalten
herausfordernd.

¢ Die Unterstiitzung des Kindsvaters und der Gesundheitsfachpersonen
mit einer offenen Einstellung, welche hilfsbereit, unterstiitzend und er-
mutigend sind, haben einen starken Einfluss auf den Bewaltigungspro-
zess der Mutter.

4.3.1 Zusammenfassung

Bei der Studie von Lindberg und Berglund (2014) handelt es sich um eine am Oslo Uni-
versity Hospital in Norwegen durchgefuhrte qualitative Studie mit phanomenografi-
schem Ansatz nach Marton und Booth (1997). Die Forschenden verfolgten dabei einer-
seits das Ziel, die Erfahrungen von Muttern eines Kindes mit einer LKGS bezuglich der
Ernahrung aufzuzeigen. Andererseits wollten die Forschenden herausfinden, wie die
Mutter mit den entsprechenden Herausforderungen umgehen. Fur die Studie wurden
Mutter rekrutiert, die am «Oslo University Hospital» einen Kurs besucht hatten, der sich
an Familien mit LKGS-Kindern richtete. Die Stichprobe besteht aus 12 Muttern, deren
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Kinder verschiedene Formen und Auspragungen einer LKGS aufweisen, jedoch nicht
an einer zusatzlichen Anomalie oder an einem Syndrom leiden. Zur Datenerhebung
wurden die Teilnehmenden von Nina Lindberg, einer der beiden Forschenden, im Rah-
men eines halbstrukturierten Interviews befragt. Die digital festgehaltenen Antworten
wurden wortlich transkribiert und mittels Datenanalyse, inspiriert durch Dahlgren und
Fallsberg (1991), verarbeitet. Dabei wurden folgende zentrale Ergebnisse gewonnen:
Die Mutter wunschen sich systematische Nachuntersuchungen und Begleitung durch
Gesundheitsfachpersonen, bis sie sich sicher fuhlen, ihr Kind selbststandig zu ernah-
ren. Zudem wunschen sie sich einfache und spezifische Informationen. Ein Mangel an
Erfahrung und Fachwissen seitens der Gesundheitsfachpersonen wurde beobachtet so-
wie das Angebot einer Stillberatung und Unterstutzung bei der Ernahrung mittels Fla-
sche vermisst. Das Stillen an der Brust, insbesondere bei Kindern mit einer Gaumen-
spalte, wurde als herausfordernd beschrieben. Es zeigte sich, dass die Mithilfe des
Kindsvaters und die wertefreie, empathische und ermutigende Unterstitzung durch Ge-
sundheitsfachpersonen einen starken Einfluss auf den Bewaltigungsprozess der Mutter
haben. Das spiegelt sich auch in der Studie als Einflussfaktor fur eine erfolgreiche Er-
nahrung wider. Daraus abgeleitet wird den Gesundheitsfachpersonen nahegelegt, die
Ressourcen der Mutter zu starken sowie die Vater aktiv miteinzubeziehen. Bezlglich

der Ernahrungsmethoden wird weitere Forschung empfohlen.

4.3.2 Wirdigung

Lindberg und Berglund (2014) formulieren keine Forschungsfrage, diese lasst sich je-
doch von der Zielformulierung ableiten. Die Zielsetzung wird prazise formuliert und die
Durchfuhrung der Studie erscheint sinnvoll. Die Praxisrelevanz der Thematik wird an-
hand der vorhandenen Forschungsliteratur verstandlich illustriert. Laut den Forschen-
den wurde die Erfahrung der Mutter bezuglich der Ernahrung ihres LKGS-Kindes noch
nicht umfassend untersucht. Daher ist das Erreichen des Forschungsziels bedeutsam,
um betroffene Familien bezlglich der Herausforderungen besser begleiten und unter-
stutzen zu konnen.

Das gewahlte Design wird nicht begrundet und die Validitat bleibt ungepruft. Halbstruk-
turierte Interviews, die jeweils von derselben Person durchgefuhrt werden, sind eine ge-

eignete qualitative Messmethode, um die Erfahrungen von Muttern bei moglichst
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gleichen Voraussetzungen zu erfassen. Dadurch sind die Reliabilitat und Objektivitat
gegeben. Durch im Vorfeld durchgefuhrte Test-Interviews wird die Glaubwurdigkeit be-
starkt.

Die Stichprobe wird prazise beschrieben und wurde unter Beachtung einer Vielfalt von
Spalttypen gezielt gewahlt. Jedoch ist die Stichprobe zu klein, um anhand der Erfahrun-
gen von zwoOlf Mattern auf die Gesamtpopulation schliessen zu kbnnen. Zudem wurden
ausschliesslich Frauen aus einem industrialisierten westlichen Land befragt, welche mit
dem Kindsvater zusammenleben und mindestens einen Sekundarschulabschluss auf-
weisen. Dies stellt womoglich nicht die durchschnittliche Population dar, wodurch die
externe Validitat eingeschrankt ist. Aufgrund der Freiwilligkeit an der Studienteilnahme
entsteht ein Sampling-Bias. Es kann davon ausgegangen werden, dass einige Teilneh-
merinnen aus ahnlicher Motivation, beispielsweise aufgrund positiver oder negativer
Extremerfahrungen, an der Studie teilnahmen, was die Objektivitat einschrankt. Drop-
Outs werden keine angegeben. Da die Befragten direkt von der Problematik betroffen
sind, erweist sich die gewahlte Stichprobe als sinnvoll.

Das Vorgehen bei der Datenauswertung wird ausfuhrlich beschrieben. Da es sich um
einen Vergleich von wortlichen Zitaten handelt, kann die Prazision durch die subjektive
Betrachtung der Forschenden vermindert sein. Bezlglich der sorgfaltigen Auswertung
der Trankskripte besteht jedoch Glaubwirdigkeit. Die Offenlegung der Datenanalyse
bestarkt die Reliabilitat.

Die Ergebnisse werden verstandlich in Fliesstextform und Tabellen prasentiert. Tabel-
len und Grafiken sind ausreichend beschriftet und nachvollziehbar dargestellt. Die Er-
gebnisse werden kritisch beurteilt, diskutiert und mit vorhandener Forschungsliteratur
verglichen. Schlussfolgernd werden nutzliche Empfehlungen fur Gesundheitsfachperso-
nen abgeleitet.

Ethische Genehmigungen wurden vom «Norwegian Social Science Data Services» und
«Research Committee for Medical Research Ethics for South Eastern Norway» einge-
holt sowie ethische Prinzipien und Guidelines beachtet. Die Studie wird der Evidenz-
stufe IV nach Stahl (2008) zugeordnet.
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4.4 Studie C: Martin & Greatrex-White (2014)
Folgend wird die Studie C zusammengefasst und gewiirdigt. Eine Ubersicht der Studie
gibt Tabelle 7.

Tabelle 7: Ubersicht der Studie C, eigene Darstellung

Titel An evaluation of factors influencing feeding in babies with a cleft palate
with and without a cleft lip

Autoren Martin, V., & Greatrex-White, S.

Jahr, Land, Sprache 2014, Vereinigtes Kdnigreich, Englisch

Evidenzstufe lIb

Ansatz, Design Mixed-Methods-Studie, Datenerhebung mittels sechswochiger Tagebuch-
fihrung

Stichprobe 50 Mutter von Kindern mit einer LKGS, welche in einem von fiinf ausge-

wahlten Spitalern geboren wurden

Hauptergebnisse o Es kann kein spezifischer Flaschentyp mit Erndhrungsproblemen in
Verbindung gebracht werden.

¢ Es wurde kein signifikanter Zusammenhang zwischen Gewichtsverlust
und verwendetem Flaschentyp gefunden.

o Die Art der Spalte hat die grosste Auswirkung auf die Gewichtszu-
nahme, unabhangig vom verwendeten Flaschentyp und dem Fla-
schenaufsatz.

o Kinder mit isolierten Gaumenspalten wichen nach sechs Wochen star-
ker von ihren urspriinglichen Gewichtsperzentilen ab als Kinder mit ei-
ner Lippen-Gaumenspalte.

e Zu Beginn der Datenerhebung erhielten fast alle betroffenen Kinder
(48/50) Visiten von Gesundheitsfachpersonen. Am Ende der Datener-
hebung ist eine leichte Tendenz zu sehen, dass Kinder mit isolierten
Gaumenspalten weniger Visiten erhielten (68%) als Kinder mit einer

Lippen-Gaumenspalte (74%).

4.4.1 Zusammenfassung

Bei der Studie von Martin und Greatrex-White (2014) handelt es sich um eine Mixed-
Methods-Studie, die im Vereinigten Konigreich durchgefuhrt wurde. Die Forschenden
untersuchten, ob die Verwendung einer bestimmten Trinkflasche zu einem verbesser-
ten Futterungsverhalten und einem geringeren Bedarf an Unterstutzung durch Gesund-

heitsfachpersonen fuhren kann. Dabei wurde die Hypothese aufgestellt, dass
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zusammendruckbare Flaschen zu einer besseren Gewichtszunahme fuhren. Fur die
Studie wurden 50 Mutter von Kindern mit einer Lippen-Gaumenspalte oder einer isolier-
ten Gaumenspalte rekrutiert, deren Kind sich an einem von funf ausgewahlten Spitalern
in Behandlung befand. Mutter von Kindern mit einem zusatzlichen Syndrom oder Atem-
schwierigkeiten wurden ausgeschlossen. Zur Datenerhebung fuhrten die Mutter Gber
einen Zeitraum von sechs Wochen ein Tagebuch, in dem die Mahlzeiten der Kinder do-
kumentiert wurden. Das Gewicht des Kindes wurde einmal wochentlich durch eine Ge-
sundheitsfachperson aufgezeichnet. Anhand von deskriptiven statistischen Verfahren
wurden folgende zentrale Ergebnisse gewonnen: Es kann kein spezifischer Flaschentyp
mit Ernahrungsproblemen in Verbindung gebracht werden. Weiter gibt es keinen signifi-
kanten Zusammenhang zwischen dem verwendeten Flaschentyp und dem Gewichts-
verlust des Kindes. Vielmehr ist die Art der Spalte von Bedeutung: Kinder mit isolierten
Gaumenspalten wichen nach sechs Wochen starker von ihren urspringlichen Ge-
wichtsperzentilen ab als Kinder mit einer Lippen-Gaumenspalte. Zudem zeigt sich, dass
zu Beginn der Datenerhebung fast alle betroffenen Kinder (48/50) Visite von Gesund-
heitsfachpersonen erhalten hatten. Am Ende der Datenerhebung erhielten Kinder mit
isolierten Gaumenspalten weniger Visiten (68%) als Kinder mit einer Lippen-Gaumen-
spalte (74%). Schlussfolgernd wird empfohlen, dass betroffene Familien bereits am Tag
der Geburt durch einen Spaltenspezialisten oder einer Spaltenspezialistin unterstitzt
und bezuglich der Ernahrung des Kindes aufgeklart werden. Eine weitere relevante Er-
kenntnis ist, dass Familien mit einem Kind mit einer isolierten Gaumenspalte dieselbe
oder sogar mehr Unterstutzung bendtigen als Familien, deren Kind eine sichtbare Lip-
pen- (mit oder ohne Gaumen-)Spalte aufweist. Die Forschenden zeigen weiteren For-
schungsbedarf bezuglich der Ernahrung bei isolierten Gaumenspalten im Vergleich zur

Ernahrung bei Lippen-Gaumenspalten auf.

4.4.2 Wirdigung

Martin und Greatrex-White (2014) nennen keine explizite Forschungsfrage. Diese lasst

sich jedoch eindeutig von der prazisen Zielformulierung ableiten. Nach Betrachtung der
Zielsetzung erscheint die Durchfuhrung der Studie sinnvoll. Die Praxisrelevanz der The-
matik wird anhand von Forschungsliteratur verstandlich aufgezeigt.

Die Forschenden bezeichnen ihre Studie als Mixed-Methods-Studie. Sie zeigt einen

quantitativen Ansatz mit deskriptivem Charakter. Ein qualitativer Teil ist in den Er-
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gebnissen jedoch nicht ersichtlich. Eine Begriundung der Wahl des Designs wird nicht
gegeben. Die Validitat wurde nicht Uberpruft.

Mit der Teilnahme von 50 Eltern handelt es sich um eine eher kleine Stichprobe fur eine
quantitative Befragung. Durch die nur knapp beschriebene Stichprobe kdonnen die Er-
gebnisse nicht allgemein Ubertragen werden, wodurch die externe Validitat einge-
schrankt ist. Drop-Outs werden keine angegeben. Die gezogene Stichprobe erscheint
angemessen, da die Befragten von der Problematik direkt betroffen sind.

Die Datenerhebung mithilfe von Tageblchern uber einen Zeitraum von sechs Wochen
uberzeugt. Da in den Tagebuchern nach denselben Angaben gefragt wurde, erscheint
die Messmethode intern valide. Allerdings ist der Umfang der Tagebucheintrage nicht
ersichtlich, was zu unterschiedlicher Datenqualitat fihrt. Das Kindsgewicht wurde ein-
mal wochentlich erhoben. Weitere Angaben dazu, ob immer dieselbe Waage benutzt
und unter denselben Bedingungen gemessen wurde, hatten die interne Validitat und so-
mit die Reliabilitat zusatzlich unterstutzt. Die Gewichtserhebung mittels Waage stellt
grundsatzlich eine valide Messmethode dar.

Methoden zur Datenauswertung werden genannt, teilweise jedoch mangelhaft beschrie-
ben. Die durchgefuhrten statistischen Verfahren entsprechen den vorausgesetzten Da-
tenniveaus. Zur Analyse von Storfaktoren wurde eine univariate Analyse durchgefuhrt,
die sinnvoll erscheint. Die Forschenden verwendeten den Mann-Whitney-U-Test, um
Korrelationen aufzuzeigen. Dies scheint eher ungeeignet, da dieser Test eigentlich Un-
terschiede aufzeigen soll (Field, 2018). Die Verwendung des Chi-Quadrat-Tests scheint
geeignet, da Haufigkeiten schiefverteilter Daten betrachtet werden (Field, 2018).

Die Ergebnisse werden im Fliesstext verstandlich prasentiert und durch Tabellen und
Grafiken Ubersichtlich erganzt. Da die Datenanalyse nur knapp beschrieben ist, sind die
Ergebnisse nicht immer nachvollziehbar. Die zentralen Ergebnisse werden mit vorhan-
dener Forschungsliteratur sinnvoll in Verbindung gebracht und ausfuhrlich diskutiert.
Ruckschlusse auf die Zielformulierung konnten aufgrund einer zu geringen Anzahl Kin-
der, bei welchen die jeweiligen Flaschen verwendet wurden, nicht gezogen werden. So-
mit wurde die zu Beginn aufgestellte Hypothese nicht Uberpruft.

In einem einzelnen Abschnitt nennen die Forschenden Starken und Schwachen der
Studie, dies jedoch nicht sehr selbstkritisch. Es wird lediglich kritisiert, dass eine gros-
sere Stichprobe die Ergebnisse bestarkt hatte.
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Schlussfolgernd nennen die Forschenden relevante Praxisempfehlungen. Diese mus-
sen jedoch mit Vorsicht betrachtet werden, da die externe Validitat aufgrund der eher
kleinen und ungeniugend beschriebenen Stichprobe sowie der genannten Kritikpunkte
an den statistischen Verfahren nicht gesichert ist.

Die Studie wurde vom «Multicenter Regional Ethics Committee» genehmigt. Weitere
ethische Fragen und Interessenskonflikte werden nicht diskutiert. Dadurch ist die Objek-
tivitat eingeschrankt.

Die Studie wird der Evidenzstufe lIb nach Stahl (2008) zugeordnet.

4.5 Studie D: Kucukguven et al. (2019)
Folgend wird die Studie D zusammengefasst und gewiirdigt. Eine Ubersicht der Studie
gibt Tabelle 8.

Tabelle 8: Ubersicht der Studie D, eigene Darstellung

Titel Assessment of nutrition and feeding interventions in Turkish infants with

cleft lip and/or palate

Autoren Kucukguven, A., Calis, M., & Ozgur, F.
Jahr, Land, Sprache 2019, Turkei, Englisch

Evidenzstufe 1l

Ansatz, Design Quantitative Studie, Befragung mittels Fragebogen

Stichprobe 200 Eltern von in der Turkei geborenen Kinder mit LKGS ohne zuséatzliche
Syndrome/Missbildungen, welche zwischen dem 1. Juli 2017 und dem 1.

Mai 2018 im «Cleft and Craniofacial Center, Ankara» operiert wurden

Hauptergebnisse o 42% der Kinder wurden anfangs mit einer Magensonde ernahrt.

o Kinder mit isolierten Lippenspalten hatten geringere Ernadhrungs-
schwierigkeiten als Kinder mit Gaumenspalten.

e 65% der Eltern konnten nicht erfolgreich stillen.

¢ Kinder mit Gaumenspalten hatten eine signifikant geringere Erfolgs-
rate beim Stillen als Kinder mit einer Lippenspalte.

¢ Von den Kindern mit Gaumenspalten verwendeten 31.9% eine Gau-
menplatte.

e Es wurde kein signifikanter Zusammenhang zwischen der Gaumen-
plattenanwendung und dem Wegfallen von Erndhrungsproblemen
festgestellt. Eltern bemerkten jedoch eine Verbesserung in der Nah-

rungsaufnahme.
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4.5.1 Zusammenfassung

Bei der Studie von Kucukguven, Calis und Ozgur (2019) handelt es sich um eine in der
Turkei am «Hacettepe Cleft and Craniofacial Center, Ankara» durchgefuhrte quantita-
tive Studie. Die Studie hat zum Ziel, die Ernahrungsherausforderungen von LKGS-Kin-
dern sowie Ernahrungspraktiken und Interventionen der praoperativen Phase zu unter-
suchen. Ein sekundares Ziel ist, alternative Ernahrungsinterventionen, wie das Einlegen
einer Magensonde und die Aufnahme auf eine Kinderintensivstation, zwischen ver-
schiedenen Spalttypen zu vergleichen. Damit sollen die bisher tblichen Vorgehenswei-
sen untersucht und aufgrund aktueller Evidenzen verbessert werden. Fur die Unter-su-
chung wurden Eltern von 200 in der Turkei geborenen Kindern mit einer LKGS ohne zu-
satzliche Syndrome oder Missbildungen rekrutiert, die im «Cleft and Craniofacial Cen-
ter» operiert worden waren. Die Eltern wurden wahrend einer routinemassigen Nach-
kontrolle ihres Kindes gebeten, einen Fragebogen auszufullen, der auf der Grundlage
klinischer Erfahrung entstanden war. Dieser erhebt Daten zur pranatalen Vorbereitung,
zu den praoperativen Prozessen und den Ernahrungsschwierigkeiten sowie den ver-
wendeten Ernahrungsmethoden. Zur Datenanalyse werden verschiedene Spaltentypen
bezuglich den Herausforderungen und Interventionen mithilfe deskriptiver statistischer
Verfahren verglichen. Die Ergebnisse werden im Fliesstext anhand von Prozent- und
Signifikanzangaben beschrieben und durch Tabellen erganzt. Im Folgenden werden die
zentralen Ergebnisse zusammengefasst: 42% der Kinder wurden anfangs mit einer Ma-
gensonde ernahrt. Kinder mit isolierten Lippenspalten haben generell geringere Ernah-
rungsschwierigkeiten, wahrend Kinder mit Gaumenspalten grossere Schwierigkeiten,
wie beispielsweise Aspiration oder unzureichendes Wachstum, zeigen. 65% der Eltern
gaben an, nicht erfolgreich zu stillen. Kinder mit Gaumenspalten haben eine signifikant
geringere Erfolgsrate beim Stillen als Kinder mit einer Lippenspalte. Von den 166 Kin-
dern mit Gaumenspalten verwendeten 31.9% eine Gaumenplatte. Es konnte keine Sig-
nifikanz bezuglich des Zusammenhangs zwischen der Gaumenplattenanwendung und
dem Wegfallen von Ernahrungsproblemen aufgezeigt werden. Gemass den Erfahrungs-
berichten der Eltern stellte sich jedoch eine verbesserte Nahrungsaufnahme ein.
Schlussfolgernd empfehlen die Forschenden nach der Diagnosestellung eine Standard-
Uberweisung an einen Spaltenspezialisten oder eine Spaltenspezialistin. Zudem raten
sie zu Schulungen der Gesundheitsfachpersonen und der betroffenen Eltern. Durch

diese Massnahmen sollten die Belastungen, die sich durch die
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Ernahrungsschwierigkeiten fur betroffene Familien ergeben, verringert und Gesund-
heitskosten gesenkt werden. Gemass den Forschenden besteht weiterhin Forschungs-
bedarf zur Thematik.

4.5.2 Wirdigung

Kucukguven et al. (2019) nennen keine Forschungsfrage. Diese kann jedoch von der
klaren Zielformulierung abgeleitet werden. Die Studie behandelt relevante Themen der
Berufspraxis sowie der vorliegenden Arbeit. Die Forschenden leiten anhand von beo-
bachteten Herausforderungen in die Thematik ein und begrinden die Praxisrelevanz
ausfuhrlich anhand verschiedener Forschungsliteratur. Der quantitative Forschungsan-
satz erscheint geeignet, wird jedoch nicht begriindet. Die zur Durchfuhrung der Studie
gezogene Stichprobe wirkt sinnvoll, da die Befragten von der Problematik direkt betrof-
fen sind. Die Stichprobengrosse wird nicht begrindet, passt jedoch zum Studiendesign.
Die Teilnehmenden werden nur knapp beschrieben, was die allgemeine Ubertragbarkeit
der Ergebnisse erschwert und die externe Validitat einschrankt. Es werden keine Drop-
Outs genannt.

Die Datenerhebung mittels Fragebogen ist nachvollziehbar. So konnten gezielte Fra-
gen, die auf den Erfahrungen der Forschenden beruhen, in der Praxis uberpruft wer-
den. Die Datenerhebung mittels schriftlicher Fragebdgen ermaoglichte allen Teilnehmen-
den die exakt selben Voraussetzungen, was die interne Validitat starkt und die Reliabili-
tat der Messmethode fordert. Der Fragebogen erscheint zudem valide, da er im Vorfeld
durch zehn Eltern, die nicht an der Studie teilnahmen, auf die Verstandlichkeit Uberpruft
worden war. Von den Forschenden selbst wird die Validitat nicht Gberpruft, was diese
selbst als Limitation angeben.

Zur Analyse der erhobenen Daten wurden fur numerische und kategoriale Variablen der
Mann-Whitney-U-Test und der Chi-Quadrat-Test angewandt und die Ergebnisse als
Haufigkeiten, Prozentsatze und Erfolgsraten angegeben. Median-, Minimal- und Maxi-
malwerte beschreiben die quantitativen Daten. Die Tests entsprechen den verlangten
Datenniveaus, weshalb die Auswahl des Tests als sinnvoll gewertet werden kann. Da
die Verfahren lediglich genannt und nicht ausfuhrlich beschrieben werden, kann keine
Aussage daruber gemacht werden, ob diese sinnvoll gewahlt wurden.

Die Ergebnisse werden prazise und verstandlich in Fliesstextform und tabellarischen

Erganzungen dargestellt. Durch die nur knapp beschriebene Datenanalyse sind die
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Ergebnisse nicht immer nachvollziehbar. Die Tabellen sind korrekt und ausreichend be-
schriftet. In der Diskussion greifen die Forschenden alle Ergebnisse nochmals auf, ver-

gleichen diese systematisch und leiten daraus sinnvolle und umsetzbare Praxisempfeh-
lungen ab. Die Forschenden nennen einzig die zuvor genannte Limitation bezuglich ih-

rer Untersuchung. Die Studie wurde vom «lInstitutional Review Board» genehmigt. Wei-
tere ethische Fragen und Interessenskonflikte werden nicht erwahnt, was die Objektivi-

tat einschrankt.

Die Studie wird der Evidenzstufe Ill nach Stahl (2008) zugeordnet.

4.6 Review E: Nelson et al. (2012)
Folgend wird das Review E zusammengefasst und gewlirdigt. Eine Ubersicht der Stu-
die gibt Tabelle 9.

Tabelle 9: Ubersicht des Reviews E, eigene Darstellung

Titel Parents’ experiences of caring for a child with a cleft lip and/or palate: a
review of the literature

Autoren Nelson, P., Glenny, A.-M., Kirk, S., & Caress, A.-L.

Jahr, Land, Sprache 2012, Vereinigtes Kdnigreich, Englisch

Evidenzstufe la

Ansatz, Design Review, Verwendung von 57 Publikationen

Einschlusskriterien Studien, welche sich mit den Erfahrungen von Eltern mit einem LKGS-
Kind beziglich der Betreuung befassen, in englischer Sprache und nicht

alter als aus dem Jahre 1980 sind

Hauptergebnisse o Eltern hatten ihre Gefiihle gerne geteilt und Unterstiitzung von spezia-

lisierten LKGS-Fachpersonen erhalten.

e Eltern schildern einen Mangel an leicht zuganglichen Informationen.

e Eltern bevorzugen die Informationen personlich von Gesundheitsfach-
personen zu erhalten.

e  Eltern méchten mehr in den Entscheidungsfindungsprozess miteinbe-
zogen werden.

e Eltern erwahnen, dass Gesundheitsfachpersonen oft mangelndes
Wissen aufzeigen.

e Eltern wiinschen sich Gesundheitsfachpersonen, welche gut kommu-
nizieren und sensibel sind.

e Eltern wiinschen sich Kontinuitét in der Betreuung.
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4.6.1 Zusammenfassung

Beim Review von Nelson, Glenny, Kirk und Caress (2012) handelt es sich um eine ge-
neralisierte, narrative Zusammenfassung mehrerer qualitativer und quantitativer Stu-
dien. Das Review verfolgt das Ziel, einen umfassenden Uberblick (iber die Literatur, die
die Erfahrungen von Eltern bezuglich der Betreuung eines Kindes mit einer LKGS un-
tersucht, darzustellen. Dabei sollen Schlusselergebnisse herausgearbeitet werden, um
Ahnlichkeiten, Unterschiede sowie Wissensliicken aufzuzeigen. Die Forschenden
durchsuchten Datenbanken des Fachbereichs Gesundheit gezielt nach Studien, die
sich mit den Erfahrungen von Eltern bezlglich der postpartalen Betreuung befassen, in
englischer Sprache und nicht alter als von 1980 sind. Insgesamt wurden 57 passende
Publikationen analysiert. Die verwendeten Studien wurden in verschiedenen europai-
schen und nordamerikanischen Landern, hauptsachlich in den USA und im vereinigten
Konigreich, durchgefuhrt. Die Ergebnisse geben unter anderem die Erfahrungen der El-
tern bezuglich der Begleitung durch Gesundheitsfachpersonen wieder. Dabei ergeben
sich folgende zentrale Ergebnisse: Viele Eltern hatten zum Zeitpunkt der Diagnosestel-
lung ihre Gefuhle gerne geteilt und Unterstitzung von Spaltenspezialisten und Spalten-
spezialistinnen erhalten. Zudem wird ein Mangel an leicht zuganglichen Informationen
geschildert. Die Eltern winschen sich Informationsvermittlung in einem personlichen
Gesprach durch Gesundheitsfachpersonen und mochten starker in den Entscheidungs-
findungsprozess miteinbezogen werden. Sie dusserten den Eindruck, wonach Gesund-
heitsfachpersonen mangelndes Wissen aufweisen. Bezuglich der Betreuung winschen
sie sich Kontinuitat, gute Kommunikation und Sensibilitat. Nach dem umfassenden Ver-
gleich der 57 Studien ziehen die Forschenden folgende Schlussfolgerung: Trotz vieler
Forschungen beziehen sich die meisten Studien auf die Erfahrungen von Muttern, ohne
jene der Vater miteinzubeziehen und richten ihren Blickwinkel auf defizitare Aspekte.
Die Forschenden zeigen weiteren Forschungsbedarf, insbesondere in Bezug auf Erfah-
rungen der Eltern bezuglich Ernahrungsschwierigkeiten bei langfristigen und komplexen
Behandlungswegen sowie bezulglich der Entscheidungsfindung fur die passenden Inter-

ventionen.
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4.6.2 Wirdigung

Nelson et al. (2012) nennen keine Forschungsfrage, diese lasst sich jedoch von der kla-
ren Zielformulierung ableiten. Die Durchfuhrung der Studienanalysen und die Zusam-
menfassung der vorhandenen Forschungsarbeiten erscheinen angemessen. Die Pra-
xisrelevanz der Thematik wird verstandlich, jedoch anhand von Forschungsliteratur nur
knapp illustriert.

Die verwendeten Studien werden in einer ausfuhrlichen, korrekt beschrifteten Tabelle
ubersichtlich und anhand verschiedener Kriterien prazise dargestellt. Durch die inte-
grierten Studien aus verschiedenen europaischen und nordamerikanischen Landern,
konnen die Ergebnisse auf eine grosse Population Ubertragen werden, was die externe
Validitat fordert. Alle Studien weisen eine ahnliche Stichprobe und Methodik auf und
zeigen die Erfahrungen von Eltern mit LKGS-Kindern. Somit scheint es angemessen,
die Ergebnisse dieser Studien miteinander zu vergleichen. Die Forschenden fuhren fur
jede Studie spezifische Starken und Limitationen auf.

Kriterien, nach denen die verwendeten Publikationen ausgewahlt wurden, sind dem Re-
view nicht zu entnehmen. Dadurch wird die Reliabilitat eingeschrankt. Da alle Studien
Ahnlichkeiten in der Thematik und Methode aufweisen sowie hauptséchlich in westli-
chen Landern durchgefuhrt wurden, kann davon ausgegangen werden, dass alle rele-
vanten Studien in das Review miteinbezogen wurden. Allerdings wurden auch Studien
mit starken Limitationen, wie beispielsweise eine Antwort-Rate von 21%, in das Review
miteinbezogen. Dies lasst erkennen, dass die Qualitat der Studien zwar uberpruft
wurde. Dennoch wurden Studien trotz negativer Bewertung in das Review miteinbezo-
gen wurden.

Die Ergebnisse der Studien werden im Fliesstext einander gegenubergestellt und aus-
fuhrlich diskutiert. Tendenzen werden aufgezeigt. Aufgrund des Fehlens von konkreten
Zahlen oder Prozentangaben erscheinen diese jedoch wenig prazise. Insgesamt wur-
den viele Erfahrungen und Bedurfnisse betroffener Eltern beztglich der Betreuung
durch Gesundheitsfachpersonen reflektiert.

Die Forschenden formulieren eine knappe Schlussfolgerung und empfehlen gezielt wei-
tere Forschung bezuglich der Erfahrungen betroffener Eltern. Sie nennen selbst keine
Starken und Limitationen ihres Reviews.

Das Review wird der Evidenzstufe la nach Stahl (2008) zugeordnet.
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5. Diskussion

Das Ziel der vorliegenden Bachelorarbeit ist es, herauszufinden, wie Eltern von Kindern
mit LKGS die postpartale Betreuung durch Gesundheitsfachpersonen bezuglich der Er-
nahrung erleben und welche Wunsche daraus hervorgehen. Zur Beantwortung dieser
zwei Aspekte wurden vier Studien unterschiedlichen Designs sowie ein Review (vgl.
Kapitel 4) beigezogen, die im folgenden Kapitel kritisch einander gegenubergestellt und
erganzend in Verbindung gebracht werden. Die wichtigsten Erkenntnisse des theoreti-
schen Hintergrunds (vgl. Kapitel 3) werden erneut aufgegriffen.

Die Forschungsarbeiten wurden in industrialisierten Landern oder in Schwellenlandern
an einem Zentrumsspital durchgefuhrt und alle Kinder wurden in Spitalern behandelt.
Diesbezuglich ist ein Vergleich der Ergebnisse moglich. Eine bedingte Gegenuberstel-
lung resultiert aus den ungleichen Ein- und Ausschlusskriterien, den unterschiedlichen
Populationen, den teilweise unklaren Datenerhebungsverfahren und der abweichenden
Gute der Forschungsarbeiten. Diesen Punkten sollte bei der Gegenuberstellung der Er-
gebnisse Beachtung geschenkt werden.

Nicht alle beigezogenen Forschungsarbeiten lassen sich hinsichtlich beider Aspekte der
Fragestellung vorliegender Bachelorarbeit vergleichen. Jedoch beantwortet jede For-
schungsarbeit Teile der Fragestellung. Alle Forschungsarbeiten geben Antworten be-
zuglich der Erfahrungen der Eltern. Diese lassen sich in die Themenbereiche «Unter-
schiede der Spaltentypen», «Erndhrungsmethoden und Hilfestellungen», «Ernahrungs-
unterstutzung durch Gesundheitsfachpersonen» sowie «Wissensstand der Gesund-
heitsfachpersonen» (vgl. Kapitel 5.1-5.4) einteilen, was eine Gegenuberstellung ermdg-
licht. Die Untersuchungen von Costa et al. (2019), Lindberg und Berglund (2014) und
Nelson et al. (2012) lassen sich hinsichtlich der «Wunsche der Eltern» (vgl. Kapitel 5.5)
vergleichen.

Die funf analysierten Hauptforschungsarbeiten bringen zur Beantwortung der Fragestel-

lung der vorliegenden Bachelorarbeit wichtige Erkenntnisse.
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5.1 Unterschiede der Spaltentypen

Im folgenden Abschnitt werden die Erfahrungen der Eltern bezuglich der unterschiedli-
chen Spaltentypen diskutiert.

Kinder mit einer Lippen-(Kiefer-)Spalte weisen meist keine Probleme beim Trinken an
der Brust oder von der Flasche auf. Gaumenspalten und Lippen-Kiefer-Gaumen-Spal-
ten verursachen jedoch meist Schwierigkeiten bei der Ernahrung (Egelkraut, 2012).
Auch in den Studien von Lindberg und Berglund (2014), Martin und Greatrex-White
(2014) sowie Kucukguven et al. (2019) zeigt sich, dass Kinder mit Gaumenspalten mehr
Ernahrungsprobleme aufweisen. So hatten die Gaumenspalten-Kinder in der Studie von
Lindberg und Berglund (2014) lange Stillmahlzeiten und konnten nicht genugend Nah-
rung an der Brust zu sich nehmen. Gemass Kucukguven et al. (2019) zeigten Kinder
mit einer isolierten Lippenspalte geringere Ernahrungsschwierigkeiten, wahrend Kinder
mit einer Gaumenspalte, mit oder ohne Lippenspalte, mit grosseren Herausforderungen
zu kdmpfen hatten. Zudem zeigten Kinder mit einer Gaumenspalte eine signifikant ge-
ringere Erfolgsrate beim Stillen als Kinder mit einer Lippenspalte. Martin und Greatrex-
White (2014) beobachteten, dass Kinder mit Gaumenspalten innerhalb einer Zeitperi-
ode von sechs Wochen starker von ihren ursprunglichen Gewichtsperzentilen abwichen
als Kinder mit isolierten Lippenspalten. Auch wurde aufgezeigt, dass der Spaltentyp die
grosste Auswirkung auf die Gewichtszunahme hat, unabhangig vom verwendeten Fla-
schentyp.

Martin und Greatrex-White (2014) dokumentieren, dass Kinder mit einer isolierten Gau-
menspalte nach sechs Wochen weniger Visiten von Fachpersonen erhielten als Kinder
mit Lippen-Gaumenspalten. Eine mogliche Erklarung dafur ist, dass eine isolierte Gau-
menspalte optisch nicht auffallt und dadurch weniger Beachtung erhailt.

Dies kdonnte neben den anatomisch bedingten Problemen, die im theoretischen Hinter-
grund genannt wurden (vgl. Kapitel 3.3.4), die bei Gaumenspalten vermehrt auftreten-

den Probleme zuséatzlich verstarken.

5.2 Ernahrungsmethoden und Hilfestellungen

Folgend werden die Erfahrungen der Eltern hinsichtlich den Ernahrungmethoden und
Hilfestellungen diskutiert.

In der Literatur wird das Stillen von LKGS-Kindern empfohlen (Bovermann & Tegethoff,
2013; Egelkraut, 2012; Gollor, 2015; llling, 2018; Koster, 2017; Schwenzer-Zimmerer,
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2011). Dabei liegt der Fokus nicht primar auf der Ernahrung des Kindes. Vielmehr ste-
hen andere Vorteile, wie die Forderung des Bondings, der Gaumenentwicklung und der
Saugtechnik, im Vordergrund (vgl. Kapitel 3.4). Aus den Forschungsarbeiten geht her-
vor, dass die Stillrate bei LKGS-Kindern sehr gering ausfallt. In der Studie von Costa et
al. (2019) wurde evaluiert, wie die Kinder ernahrt wurden: 5% der Kinder wurden aus-
schliesslich gestillt, 13% wurden mit der Trinkflasche mit abgepumpter Muttermilch er-
nahrt, 13% erhielten abwechselnd Formula und abgepumpte Muttermilch per Trinkfla-
sche, 30% ausschliesslich Formula aus der Trinkflasche und weitere 13% wurden per
Magensonde mit zusatzlichen Mahlzeiten per Trinkflasche oder Stillmahlzeiten ernahrt.
In der Studie von Kucukguven et al. (2019) gaben 65% der Muitter an, dass sie nicht er-
folgreich stillen konnten. 42% der Kinder wurden anfanglich mit einer Magensonde er-
nahrt. Ein moglicher Grund fur die niedrige Stillrate konnte mangelndes Wissen seitens
der Gesundheitsfachpersonen sein. In der Studie von Kucukguven et al. (2019) geben
die befragten Mutter an, dass sie gerne gestillt hatten. Ihnen sei jedoch von Gesund-
heitsfachpersonen davon abgeraten worden.

Gemass den Ergebnissen von Costa et al. (2019) und Kucukguven et al. (2019) wird
die Magensonde haufig als Ernahrungshilfsmittel eingesetzt. Schwenzer-Zimmerer
(2011) zeigt ebenfalls auf, dass das Einlegen einer Sonde oft durchgefuhrt wird und be-
schreibt, dass LKGS-Kinder «[...] aus Unwissenheit, jedoch nicht aus medizinischer In-
dikation [...]» (S. 826) mittels Magensonde ernahrt werden. Auch Egelkraut (2012) be-
schreibt die Sondierung von LKGS-Kindern in vielen Fallen als unangemessenes Ver-
halten der Gesundheitsfachpersonen aufgrund mangelnder Erfahrung. Ausserdem kann
die Ernahrung mittels Magensonde eine Verlegung des Kindes auf die Kinderintensiv-
station zur Folge haben (Friedli, 2016). Die Trennung von Mutter und Kind stellt gemass
Bovermann und Tegethoff (2013) einen weiteren Nachteil dar, da so das Bonding nach
der Geburt gestort wird. Ist die Ernahrung mittels Magensonde unumganglich, sollte das
Kind gemass Muller (2007) zusatzlich oral stimuliert werden, was sich in den Ergebnis-
sen von Costa et al. (2019) durch die zusatzliche Flaschenernahrung oder Stillmahlzei-
ten bei den mit Magensonde ernahrten Kindern widerspiegelt. Aufgrund dieser Erkennt-
nisse sollte die Ernahrung mittels Magensonde, nach Maoglichkeit verhindert und die Er-
nahrung an der Brust oder per Flasche gefordert werden.

In der Literatur wird nicht beschrieben, welcher Flaschentyp die geeignetste Methode
fur die Ernahrung von LKGS-Kindern darstellt. Entscheidend ist, dass
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Gesundheitsfachpersonen mindestens einen Flaschentyp vorratig haben und mit der
Anwendung vertraut sind (Egelkraut, 2012).

Martin und Greatrex-White (2014) untersuchten, ob es einen bestimmten Flaschentyp
gibt, der zu geringeren Ernahrungsschwierigkeiten fuhrt. Da die Stichprobe (n = 50) e-
her klein ist, gab es keine signifikanten Ergebnisse bezlglich des verwendeten Fla-
schentyps. Es konnte kein signifikanter Zusammenhang zwischen dem Flaschentyp
und einem Gewichtsverlust durch mangelhafte Nahrungsaufnahme festgestellt werden.
Zudem konnte kein spezifischer Flaschentyp mit Ernahrungsproblemen, wie beispiels-
weise langer und ineffizienter Ernahrung, in Verbindung gebracht werden. Daher kann
vermutet werden, dass jeder Flaschentyp vergleichbare Qualitaten aufweist und es
keine spezifische Flasche gibt, die zur Ernahrung empfohlen werden kann. Entschei-
dend ist, dass spezielle Trinkflaschen fur LKGS-Kinder vorratig sind.

Gemass Koster (2017) dient eine Gaumenplatte als Hilfestellung beim Trinken, da sich
die Zungenlage normalisiert und keine direkte Verbindung mehr zum Nasen-Rachen-
Raum besteht. Die Platte sollte bei kompletten Gaumenspalten eingesetzt werden
(Schwenzer-Zimmerer, 2011). In der Studie von Kucukguven et al. (2019) verwendeten
31.9% der Kinder mit einer Gaumenspalte eine Gaumenplatte, wobei die Mehrheit da-
von von einer kompletten Gaumenspalte betroffen war. Dabei wurde kein signifikanter
Zusammenhang zwischen der Gaumenplatten-Anwendung und dem Wegfallen von Er-
nahrungsproblemen beobachtet. Die Eltern der betroffenen Kinder ausserten jedoch
eine Besserung. Hier ist allerdings fraglich, weshalb nur ein Drittel aller Kinder mit Gau-
menspalte eine Platte erhalten hatte. Da Kucukguven et al. (2019) nicht darauf einge-

hen, bleibt diese Frage offen.

5.3 Ernahrungsunterstiitzung durch Gesundheitsfachpersonen

Im Weiteren wird die Erfahrung der Eltern bezuglich der Ernahrungsunterstutzung durch
Gesundheitsfachpersonen diskutiert.

Bei der Ernahrung ist eine gute Unterstutzung durch Gesundheitsfachpersonen aus-
schlaggebend. Dies bestatigt Owens (2008) anhand der Aussage, dass Mutter ein ho-
hes Mass an Information und Ermutigung durch Gesundheitsfachpersonen bendtigen,
um entscheiden zu konnen, wie sie ihr Kind erndhren mochten. Auch Egelkraut (2012)
empfiehlt Gesundheitsfachpersonen, den betroffenen Paaren mit Zuversicht gegen-

Uberzutreten. Zudem legt sie den Eltern nahe, sich mit Gesundheitsfachpersonen in
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Verbindung zu setzen, die Erfahrungen mit LKGS-Kindern haben (Egelkraut, 2012).
Ausserdem sollten die Spitaler Ernahrungshilfen vorratig haben, um lange Wartezeiten
auf einen Spaltenspezialisten oder eine Spaltenspezialistin zu Uberbricken (Costa et
al., 2019).

Aus den Forschungsarbeiten geht hervor, dass Eltern Informationen und Unterstitzung
durch Gesundheitsfachpersonen bezlglich der Ernahrung vermissen. Im Review von
Nelson et al. (2012) schildern betroffene Eltern einen Mangel an leicht zuganglichen In-
formationen zum Zeitpunkt der Diagnose. Sie hatten diese Informationen gerne person-
lich von Gesundheitsfachpersonen erhalten. Ausserdem ausserten wenige Eltern, dass
keine moderne Ernahrungsausrustung zur Verfugung gestanden sei (Costa et al.,
2019). Auch die von Lindberg und Berglund (2014) befragten Mutter fuhlten sich von
Gesundheitsfachpersonen bei der Ernahrung mittels Flasche mangelhaft unterstutzt.
Diese Ergebnisse zeigen, dass ein Mangel an guter Unterstitzung durch Gesundheits-
fachpersonen bezlglich der Ernéhrung von LKGS-Kindern besteht. Um diese Mangel
im Berufsalltag zu beheben, sind Bewusstsein, Sensibilisierung und Fachkenntnis der
Gesundheitsfachpersonen bezuglich der Bedeutung und Adaquanz der Betreuung be-

troffener Familien erforderlich.

5.4 Wissensstand der Gesundheitsfachpersonen

Folgend wird die Erfahrung der Eltern in Bezug auf den Wissensstand von Gesund-
heitsfachpersonen diskutiert.

Das Vorhandensein einer Spalte, insbesondere einer Gaumenspalte, verursacht meist
Ernahrungsschwierigkeiten, die eine unterstitzende Begleitung und Anleitung bei der
Ernahrung erfordern (Schwenzer-Zimmerer, 2011). Lindberg und Berglund (2014) fan-
den heraus, dass nebst dem Kindsvater auch Gesundheitsfachpersonen, mit einer offe-
nen Einstellung, welche hilfsbereit, unterstutzend und ermutigend sind, einen starken
Einfluss auf den Bewaltigungsprozess der Mutter bezuglich der erschwerten Ernahrung
haben. Auch Egelkraut (2012) betont, dass eine Visite durch eine erfahrene Hebamme
in vielen Fallen eine Verlegung auf eine Kinderintensivstation verhindern kann.

In einer Untersuchung von Toledo Neto et al. (2015), in der Pflegefachpersonen bezlg-
lich ihres Wissens zur Ernahrung von LKGS-Kindern befragt wurden, gaben alle Befrag-
ten an, dass sie sich in Bezug auf das Stillen eines LKGS-Kindes nicht ausreichend

ausgebildet fuhlten. Eine grosse Mehrheit gab an, dass sie nicht genau wisse, welche
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Ernahrungsmaoglichkeiten sie anbieten konne. Eine ahnliche Einschatzung ausserten
teilweise auch Eltern in den Untersuchungen von Costa et al. (2019), Nelson et al.
(2012) und Lindberg und Berglund (2014). In der Studie von Costa et al. (2019) waren
59% der Eltern der Ansicht, dass sich die betreuenden Gesundheitsfachpersonen be-
wusst waren, was die Diagnose LKGS bezuglich der Ernahrung bedeutet. 61% waren
mit der gesamten diagnostischen Erfahrung zufrieden, 39% empfanden hingegen einen
Mangel an Sensibilitat, Wissen, Erfahrung und Einfuhlungsvermogen von Seiten der
Gesundheitsfachpersonen. 50 Eltern erhielten keine Informationen zur Diagnose und
moglichen Ernahrungshilfen. 15 Eltern dusserten, dass Gesundheitsfachpersonen bes-
ser zur Thematik LKGS und zur Ernahrung von LKGS-Kindern geschult und sensibili-
siert werden sollten. Im Review von Nelson et al. (2012) zeigt sich dieselbe Tendenz.
Eltern dusserten Bedenken, da Gesundheitsfachpersonen mangelndes Wissen aufzeig-
ten. Auch in der Untersuchung von Lindberg und Berglund (2014) erlebten Mutter in-
kongruente Informationen und brachten dies mit mangelhaften Erfahrungen der Ge-
sundheitsfachpersonen in Verbindung.

llling (2018) betont die Bedeutung einer sorgfaltigen Erstuntersuchung, um Gaumen-
spalten frihzeitig zu diagnostizieren. In der Studie von Costa et al. (2019) konnten 83%
der Kinder mit einer isolierten Gaumenspalte nicht effizient ernahrt werden, da die Diag-
nose der isolierten Gaumenspalte in 20% mehr als 24 Stunden nach der Geburt gestellt
und keine Massnahmen ergriffen worden waren. Dies konnte ebenfalls auf mangelnde
Erfahrung seitens der Gesundheitsfachpersonen zurtckzufihren sein.

All diese Ergebnisse zeigen, dass Gesundheitsfachpersonen noch besser bezuglich der
Ernahrung und Betreuung von LKGS-Kindern ausgebildet werden sollten, da die be-
troffene Familie durch eine kompetente Begleitung entastet und ein ungestoérteres Wo-

chenbett ermoglicht werden konnte.

5.5 Wunsche der Eltern

Im folgenden Abschnitt werden die Wunsche der Eltern diskutiert. Durch Divergenz der
Settings und Betreuung der Eltern in den Forschungsarbeiten, lassen sich zu den Wun-
schen der Eltern jedoch nur schwer verallgemeinernde Aussagen machen.
Grundsatzlich ist gemass Grundemann (1998) fur betroffene Eltern eine moglichst frihe

professionelle psychische und emotionale Beratung und Betreuung essentiell.
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Im Review von Nelson et al. (2012) ausserten Eltern, dass sie ihre Gefuhle gerne mit
Gesundheitsfachpersonen geteilt und sich zum Zeitpunkt der Diagnose Unterstutzung
durch Spaltenspezialisten und Spaltenspezialistinnen gewlnscht hatten. Auch ausser-
ten sie, dass sie starker in den Entscheidungsfindungsprozess eingebunden hatten
werden wollen und dass die Gesundheitsfachpersonen auf gute Kommunikation achten,
sensibel mit der Situation umgehen und eine Kontinuitat in der Betreuung gewahrleisten
sollten. So empfiehlt auch Egelkraut (2012), auf die Kommunikation zu achten und Be-
griffe wie «Missbildung», «Wolfsrachen» oder «Hasenscharte» zu vermeiden. Es sollte
vielmehr von «Fehlbildung», «Spalte» oder «Besonderheit» gesprochen werden. Auch
in der Studie von Lindberg und Berglund (2014) wiunschten sich Eltern eine professio-
nelle Kommunikation sowie einfache und spezifische Informationen. Zudem ausserten
sie einen Bedarf an systematischen Nachuntersuchungen durch Gesundheitsfachper-
sonen, bis die Mutter in der selbstandigen Ernahrung ihrer LKGS-Kinder Sicherheit er-
langt hatten. In der Studie von Costa et al. (2019) winschten sich einige Eltern bezlg-
lich der Thematik sensibilisiertere Gesundheitsfachpersonen und forderten, einen Vor-
rat an fur LKGS-Kinder angefertigte Spezialflaschen und -saugern in den Spitalern be-
reit zu halten. Dies, um die Wartezeit auf Spaltenspezialisten und Spaltenspezialistin-
nen zu Uberbrucken. Dieser Wunsch konnte auf einen Mangel an Vorbereitung des Spi-
tals hindeuten, wobei angenommen werden kann, dass in anderen Spitalern ein ausge-
reifteres System besteht.

Daraus lasst sich zusammenfassen, dass sich Eltern von LKGS-Kindern generell mehr
Betreuung und Unterstutzung durch Gesundheitsfachpersonen winschen. Dabei ist auf

eine angemessene Kommunikation und ein sensibles Auftreten zu achten.
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6. Theorie-Praxis-Transfer

LKGS kommen in Europa gemass Schwenzer-Zimmerer (2011) bei 1 von 500 Lebend-
geburten vor und gehdren zu den haufigsten angeborenen kraniofazialen Fehlbildun-
gen. Die Moglichkeit besteht, dass eine Hebamme auf die Situation stossen wird, in der
sie ein LKGS-Kind betreut. Dabei soll die Gesundheitsfachperson Ruhe vermitteln
(Egelkraut, 2012). Dies durfte problemlos maoglich sein, sofern sich die betreuende Ge-
sundheitsfachperson, insbesondere die betreuende Hebamme, den Winschen betroffe-
ner Eltern sowie der Handhabung verschiedener Ernahrungshilfsmitteln (vgl. Kapitel
3.5) und geeigneten Stillpositionen (vgl. Kapitel 3.4) bewusst ist. Aus der vorliegenden
Bachelorarbeit werden daher folgende Empfehlungen fur die Praxis abgeleitet: Kommt
ein Kind mit einer LKGS zur Welt, sollte die betreuende Hebamme Ruhe bewahren und
nach Ausschluss zusatzlicher Erkrankungen, die sofortiges Handeln erfordern, den El-
tern Normalitat vermitteln und den Fokus primar auf das Bonding legen. Voreilige Verle-
gungen auf die Kinderintensivstation und das Einlegen einer Magensonde sollten ver-
mieden werden. Indem das Kind an der Brust oder einer Trinkflasche saugt, erhalt es
die Moglichkeit, seine Gaumenentwicklung zu fordern. Wianschenswert ware ein kom-
petenter und sicherer Umgang der Gesundheitsfachpersonen mit Ernahrungshilfsmit-
teln (vgl. Kapitel 3.5) und den bei LKGS empfohlenen Stillpositionen (vgl. Kapitel 3.4).
Um dies zu gewahrleisten, empfiehlt es sich, die Ernahrung von LKGS-Kindern bereits
in die Hebammen- und Pflegeausbildung zu integrieren und spater Weiterbildungen zur
Thematik anzubieten sowie aktuelle spitalinterne Richtlinien und Merkblatter bereitzu-
halten. Weiter wird empfohlen, die Erstuntersuchung von Neugeborenen stets sehr
sorgfaltig durchzufuhren. So kann auch eine pranatal nicht diagnostizierte und ausser-
lich nicht sichtbare, isolierte Gaumenspalte fruhzeitig erkannt und eine angepasste Be-
treuung mit frihzeitigen Hilfestellungen gewahrleistet werden. Fir eine optimale Betreu-
ung empfiehlt sich eine enge Zusammenarbeit mit einem Spaltenzentrum, um allen
LKGS-Kindern einen zeithnahen Kontakt mit einem Spaltenspezialisten oder einer Spal-
tenspezialistin zu ermdglichen. Dies um bei Bedarf moglichst frih eine Gaumenplatte
anfertigen und die weitere Behandlung besprechen zu kdnnen. Es ware wunschens-
wert, dass in der Betreuung auf Kontinuitat geachtet wird. Die Begleitung sollte auch
Uber den Spitalsaustritt erfolgen, bis sich die Eltern sicher in der Ernahrung ihres Kin-
des fuhlen. Dabei sollten den Eltern spezifische und leicht verstandliche Informationen

abgegeben werden, die sich mit den Informationen der Spaltenspezialisten und
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Spaltenspezialistinnen decken. Nach einer ausfuhrlichen Aufklarung und Informations-
vermittlung ist es entscheidend, die Eltern in den Entscheidungsfindungsprozess be-
zuglich der Ernahrung miteinzubeziehen. Die betreuende Gesundheitsfachperson sollte
den Familien dabei stets mit besonders viel Empathie, Sensibilitat, Ermutigung und

Hilfsbereitschaft gegenubertreten.
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7. Schlussfolgerung
Folgend sollen Ruckschlusse auf die Fragestellung gezogen, Starken und Limitationen

der Arbeit aufgezeigt und ein abschliessendes Fazit prasentiert werden.

7.1 Beantwortung der Fragestellung und Zusammenfassung

Nach Betrachtung der anfanglich aufgestellten Fragestellung und Zielsetzung wird er-
sichtlich, dass das Ziel erreicht wurde und die Forschungsfrage beantwortet werden
konnte. Anhand aktueller Evidenzen konnten Erfahrungen und Wunsche betroffener El-
tern bezuglich der postpartalen Betreuung zur Ernahrung des Kindes aufgezeigt wer-
den. Es zeigt sich, dass Kinder mit isolierter Gaumenspalte gegenuber den Kindern mit
Lippenspalten haufig benachteiligt sind. Dies da isolierte Gaumenspalten teilweise erst
verspatet diagnostiziert werden, die Kinder aus anatomischen Griinden vermehrt
Schwierigkeiten bei der Nahrungsaufnahme zeigen und wegen der ausserlich nicht
sichtbaren Spalte weniger Beachtung durch Gesundheitsfachpersonen erhalten. Daher
ist es umso wichtiger, die Erstuntersuchung des Neugeborenen sorgfaltig durchzufuh-
ren. Obwohl in der Literatur die vielen Vorteile aufgezeigt werden, die sich durch das
Stillen von LKGS-Kindern ergeben, fallt die Stillrate in der Praxis gering aus. Einige Kin-
der werden anfanglich mittels Magensonde ernahrt, obwohl in der Literatur davon abge-
raten wird. Daher sind Hebammen gefordert, das Stillen zu foérdern. Der primare Fokus
liegt dabei nicht auf der Ernahrung des Kindes, sondern auf der Férderung der Mutter-
Kind-Bindung und der kindlichen Gaumenentwicklung. Die Ernahrung mittels Magen-
sonde gilt es zu vermeiden, die Ernahrung mittels Spezialflasche oder -sauger zu for-
dern und den Eltern zu lehren. Dabei spielt die Art der verwendeten Flasche weniger
eine Rolle. Vielmehr ist die korrekte Anwendung wichtig. Auch stellt die Gaumenplatte
ein nutzliches Ernahrungshilfsmittel dar, da das Eintreten von Flussigkeit in die Nase
verhindert wird. Da diese in der Praxis nicht bei allen Kindern mit Gaumenspalte ange-
wendet wird, ware es hilfreich, wenn die betreuende Gesundheitsfachperson fruhzeitig
eng mit einem Team aus Spaltenspezialisten und Spaltenspezialistinnen zusammenar-
beiten wirde. Dadurch kdnnte eine optimale Betreuung der betroffenen Familie gewahr-
leisten werden, dies auch unabhangig von der moglichst raschen Gaumenplattenanfer-
tigung. Um die genannten Empfehlungen umsetzen zu konnen, sind Wissen und Erfah-
rung von Gesundheitsfachpersonen bezuglich der Ernahrung von LKGS-Kindern erfor-

derlich. Gemass den Hauptforschungsarbeiten ist dies in der Praxis jedoch nicht immer
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der Fall. Es werden inkongruente, unspezifische, teils zu wenig oder unpersonliche In-
formationen abgegeben. Einige Eltern fihlen sich mit der Diagnose der LKGS und der
Ernahrung ihres Kindes allein gelassen. Daher wird auch in den Hauptforschungsarbei-
ten mehrfach empfohlen, Gesundheitsfachpersonen regelmassig zu schulen und wei-
terzubilden. Betroffene Eltern winschen sich einfache, spezifische Informationen sowie
eine kontinuierliche Betreuung, bis sie sich in der Ernahrung ihres Kindes sicher fuhlen.
Dabei mochten sie in den Entscheidungsfindungsprozess miteinbezogen werden und
es sollte ihnen stets sensibel, empathisch, hilfsbereit und ermutigend gegenubergetre-
ten werden.

Mit diesen Erkenntnissen besteht ein ausgepragtes Verstandnis der Erfahrungen und
Wunsche betroffener Eltern. So kdnnen Gesundheitsfachpersonen familienadaquat und
sensibilisiert bezuglich der Ernahrung begleiten. Weiterfuhrend stellt sich die Frage, wie
und unter welchen Bedingungen die von den Eltern gewunschte optimale Betreuung er-
maoglicht werden konnte. In den Hauptforschungsarbeiten wird zudem weiterhin For-
schung zur Thematik empfohlen, um ein ganzheitliches Verstandnis zu erlangen und
um Gesundheitsfachpersonen optimal auf die Betreuung bei der Ernahrung von LKGS-

Kindern vorzubereiten.

7.2 Selbstkritische Betrachtung der Bachelorarbeit

Folgend werden Starken und Limitationen der Bachelorarbeit aufgezeigt.

7.2.1 Starken

Mit der Fragestellung der vorliegenden Bachelorarbeit wurde ein fur die Praxis relevan-
tes Thema bearbeitet. Aufgrund der Inzidenz der LKGS scheint es wahrscheinlich, dass
eine Hebamme mit der Thematik konfrontiert wird. Indem sie Kenntnis uber die Erfah-
rungen und Wunsche der Eltern erlangt, kann eine Hebamme diese angemessen und
bedurfnisorientiert bezuglich der Ernahrung begleiten. Zur Beantwortung der Fragestel-
lung wurden aktuelle Studien beigezogen, welche Ubereinstimmende Ergebnisse erziel-
ten, wodurch die Aussagekraft der Ergebnisse der Bachelorarbeit gestarkt wird. Kon-

krete Handlungsempfehlungen werden abgegeben.

7.2.2 Limitationen
Als Limitation wird die eher knappe Studienlage gewertet. Die Hauptforschungsarbeiten

wurden in die Arbeit integriert, bevor die Validitat uberpruft wurde. Kritisiert werden
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kann, dass abgesehen von der Studie von Martin und Greatrex-White (2014), nur retro-
spektive Studien ohne Kontrollgruppen verwendet wurden. Zudem wurden in den Stu-
dien die Forschungsfragen teilweise nicht abschliessend geklart und die Forschenden
betonen daher selbst weiteren Forschungsbedarf. Aufgrund des Mangels an validen
Studien Uber die Erfahrungen von Eltern bezuglich verschiedenen Ernahrungshilfsmit-
teln (vgl. Kapitel 3.5) kdnnen diesbezuglich keine Aussagen gemacht werden, was je-
doch fur die Ableitung von Praxisempfehlungen gewinnbringend gewesen ware. Eine
weitere Limitation stellt das Zusammenfassen von Hebammen und Pflegefachpersonen
zu «Gesundheitsfachpersonen» dar und dass keine spezifischen Aussagen bezuglich
der Betreuung durch Hebammen, der Hauptzielgruppe vorliegender Arbeit, gemacht
werden konnten. Dies, da im untersuchten Setting sowohl Hebammen als auch Pflege-
fachpersonen tatig sind und die Forschungsarbeiten ihre Empfehlungen stets an beide
Berufsgruppen richten. Abschliessend kann bemangelt werden, dass zur Bearbeitung
der Inhalte des Glossars ab Marz 2020 nur noch teilweise auf evidenzbasierte Literatur,
hauptsachlich auf Internetquellen zugegriffen werden konnte, da aufgrund der COVID-

19-Pandemie* alle Bibliotheken geschlossen wurden.

7.3 Fazit

Abschliessend werden durch die vorliegende Bachelorarbeit folgende Erkenntnisse fur
Gesundheitsfachpersonen gewonnen: Als Gesundheitsfachperson ist es entscheidend,
die LKGS als «reine» Fehlbildung bei einem sonst gesunden Kind zu betrachten. Somit
darf der Familie in den ersten Lebensstunden des Kindes ein physiologischer Start er-
moglicht werden. Dabei gilt es, Ruhe zu bewahren, insbesondere wenn die LKGS erst
nach der Geburt diagnostiziert wird. Die betreuende Hebamme sollte mit dieser Ruhe
das Bonding und das Stillen unter guter Anleitung und fundiertem Fachwissen zu geeig-
neten Stillpositionen fordern, den Eltern die Flaschenanwendung lehren und weitere
Massnahmen mit Spaltenspezialisten und Spaltenspezialistinnen einleiten. So kann die
von den Eltern gewunschte sensible, empathische, informative und hilfsbereite Betreu-
ung optimal gewahrleistet werden.

Bezuglich der Thematik vorliegender Arbeit besteht weiter Forschungsbedarf, um prazi-
sere Praxisempfehlungen, wie beispielsweise bezuglich der Wahl und Anwendung von

Ernahrungshilfsmitteln, abgeben zu konnen.
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Anhang

Anhang A: Glossar

Alveolarfortsatz
Der Alveolarfortsatz ist der zahntragende Teil des kndchernen Kiefers (Universitatsspi-
tal Basel, 2018a).

Apert-Syndrom

Das Apert-Syndrom ist eine vererbbare Krankheit und fuhrt zu vielen Fehlbildungen.
Dies sind beispielsweise Fehlbildungen des Kopfes, Fehlbildungen des Gesichts mit
Gaumenspalten und Kieferfehlbildungen sowie der Hande und Fusse, Skoliosen, geis-
tige Retardierung, Schwerhdrigkeit und Fehlsichtigkeit (DocCheck Medical Services,
2016a).

COVID-19-Pandemie

Die COVID-19-Pandemie (syn. SARS-CoV-2, ursprunglich provisorische Bezeichnung
der WHO: 2019-nCoV) bezeichnet eine Infektionskrankheit, die durch den Coronavirus
verursacht wird (DocCheck Medical Services, 2020b) und seit dem 11. Marz 2020 ein
globales Ausmass angenommen hat und als Pandemie gewertet wird (World Health
Organisation [WHO], 2020).

Embryogenese

Die Embryogenese (syn. Embryonalentwicklung) bezeichnet den biologischen Entste-

hungsprozess des Embryos, der ungefahr acht Wochen ab der Befruchtung der Eizelle
dauert und mit dem Beginn der Fetogenese endet. Die Zeitperiode der Embryogenese
wird als Embryonalperiode bezeichnet (DocCheck Medical Services, 2020a).
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Embryonalwoche

Die Embryonalwoche (syn. Entwicklungswoche) gibt das Alter des Embryos in Wochen
an. Gerechnet wird dabei ab dem Zeitpunkt der Befruchtung. Diese Rechenweise ist
abzugrenzen von der Rechnung nach Schwangerschaftswochen, die ab der letzten
Menstruation («post menstruationem») erfolgt. Aufgrund des zeitlichen Abstands zwi-
schen der letzten Menstruation und der Befruchtung entstehen unterschiedliche Anga-
ben. Die 5. Schwangerschaftswoche entspricht dabei der 3. Embryonalwoche
(DocCheck Medical Services, 2008a).

Foramen incisivum
Das «Foramen incisivumy ist die kndcherne Offnung, die unmittelbar hinter den Schnei-
dezahnen («Incisivi») liegt. In sie mindet der rechte und linke «Canalis incisivus» des

vorderen Gaumens (DocCheck Medical Services, 2014a).

Gesichtsspalten

Gesichtsspalten kdnnen schrag oder quer auftreten. Bei der schragen Gesichtsspalte
verlauft der Spalt von der unteren Lidkante bis zum unteren Rand der Nasenoffnung.
Die quere Gesichtsspalte ist eine seitliche Verlangerung des Mundwinkels. Diese Sto-
rungen sind sehr selten (Egelkraut, 2012).

Goldenhar-Syndrom

Das Goldenhar-Syndrom ist ein angeborenes, nicht genetisch bedingtes Fehlbildungs-
syndrom. Durch eine intrauterine Unterbrechung der Blutversorgung kommt es zur
Thrombus-Bildung in jenen Geweben, die spater Ohren und Kiefer bilden. Es kommt zu
Missbildungen im Gesicht. Das Goldenhar-Syndrom tritt bei 1 von 3000 bis hin zu 1 von
5000 Neugeborenen auf (DocCheck Medical Services, 2017a).

Hemmungsfehlbildung

Eine Hemmungsfehlbildung ist eine Fehlbildung, die durch den vorzeitigen Stillstand der
Entwicklung eines Organs in der Embryonalentwicklung entsteht (DocCheck Medical
Services, 2018).
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Hypotrophie der Mundmuskulatur

Als Hypotrophie wird der Abbau respektive das verminderte Wachstum eines Gewebes
oder Organs bezeichnet. Ursache ist eine Abnahme des Zellvolumens, beispielsweise
aufgrund einer verminderten funktionellen Belastung (Muskelabbau) oder einer man-
gelnden hormonellen Stimulation. Die Hypotrophie der Mundmuskulatur meint somit

das verminderte Muskelgewebe des Mundes (DocCheck Medical Services, 2009a).

Kamptomele Dysplasie

Eine kamptomele Dysplasie ist eine seltene autosomal-dominant vererbbare Krankheit.
Charakteristische Symptome sind unterschiedliche Kombinationen von Skelettanoma-
lien und Anomalien ausserhalb des Skeletts, wie beispielsweise Gaumenspalten, inter-
sexuelle Genitalien sowie Hirn-, Herz- und Nierenfehlbildungen. Die kamptomele Dys-

plasie tritt bei 1 von 300°000 Kindern auf und endet meistens letal (Le Merrer, 2007).

Kraniofazial
Der Begriff «kraniofazial» meint «den Schadel (Cranium) und das Gesicht (Facies) be-
treffend» (DocCheck Medical Services, 2010).

Kutane Nerven
Der Begriff «kutane Nerven» («zur Haut (Cutis) gehérend») meint die zur Haut gehoren-
den Nerven (DocCheck Medical Services, 2014Db).

Mesenchym
Das Mesenchym ist ein Full- und Stutzgewebe, das in der Embryogenese entsteht
(DocCheck Medical Services, 2015a).

Multifaktorielle Vererbung

Eine multifaktorielle Vererbung bezeichnet das Zusammenspiel von genetischen und
exogenen Faktoren, die erst in Kombination bestimmte Merkmale hervorrufen
(DocCheck Medical Services, 2015b).
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Neuromuskular
Neuromuskular bedeutet «die Nerven und die Muskeln betreffend» (DocCheck Medical
Services, 2009b).

Noxen

Noxen (lat. «<noxa», fur «Schaden»; syn: Schadstoff) fasst alle Substanzen und Um-
stande zusammen, die beim Menschen oder bei anderen Lebewesen Schaden verursa-
chen. Diese konnen chemischer (z.B. Gift), physikalischer (z.B. radioaktive Strahlen),
biologischer (z.B. Viren, Bakterien, Pilze) oder psychosozialer (z.B. Stress) Natur sein
(DocCheck Medical Services, 2016b).

Orofaziale Muskulatur
Die orofaziale Muskulatur bezeichnet die «den Mund und das Gesicht betreffende»
Muskulatur (DocCheck Medical Services, 2016c).

Pierre-Robin-Syndrom

Das Pierre-Robin-Syndrom ist eine Fehlbildung, die mit einem zu kleinen Unterkiefer,
einem zuruckliegenden Kinn und einer Gaumenspalte einhergeht. Die Zunge ist auf-
grund des zu kleinen Unterkiefers nach hinten verlagert. Dadurch kann diese nach hin-
ten fallen, was die Atemwege verschliesst. Daher mussen solche Kinder zur Beobach-
tung auf die Neugeborenen-Intensivstation aufgenommen werden (Universitatsspital
Basel, 2018a).

Polygene Vererbung
Eine polygene Vererbung meint die Beteiligung mehrerer Gene bei der Vererbung eines

bestimmten biologischen Merkmals (DocCheck Medical Services, 2019b).

®

Das Symbol ® (syn. registrierte Marke) bezeichnet, dass eine Marke von der zustandi-
gen Behorde registriert ist. Diese Abkurzung hat ihren Ursprung im US-amerikanischen
Recht (Damm, 2020).
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Rotelnembryopathie

Die Rotelnembryopathie ist die Folge einer Infektion der Mutter mit dem Rotelnvirus in

der Schwangerschaft. Charakteristisch sind Sehfehler, Gehdrschaden, Herzfehler, mo-
torische und geistige Retardierungen und andere Schadigungen der Knochen und Or-

gane (Hofer, Stiefel, & Kluge, 2013).

Spondyloepiphysare Dysplasie

Eine spondyloepiphysare Dysplasie ist eine vererbbare Erkrankung, die Knorpeln und
Knochen befallt. Sie ist oft mit Zwergwuchs und zahlreichen orthopadischen Problemen
verbunden (Schaffer, 2007).

Sprechentwicklung

Die Sprechentwicklung meint die Entwicklung des Sprechens in Bezug auf die Bildung
von Lauten, die Sprechflussigkeit, die Betonung und den Stimmeinsatz (Deutscher Bun-
desverband fur Logopéadie, n.d.).

Stickler-Syndrom

Das Stickler-Syndrom ist eine autosomal-dominant vererbte Krankheit. Typische Symp-
tome sind Gesichtsanomalien, Augenschaden, Horverlust und Gelenkveranderungen.
Das Stickler-Syndrom betrifft ungefahr 1 von 9000 geborenen Kindern (DocCheck
Medical Services, 2014c).

Syndrom

Ein Syndrom ist verallgemeinert eine Konstellation von verschiedenen Stérungen, Ver-
anderungen oder Befunden. Diese sind vermutlich auf eine gemeinsame Ursache zu-
ruckzufuhren. Dabei sind Entstehung und Entwicklung der Krankheit zum Zeitpunkt der
Erstbeschreibung unbekannt (DocCheck Medical Services, 2019d).

Teratogene Chemikalien

Teratogene Chemikalien sind Chemikalien, die organische Fehlbildungen hervorrufen
(DocCheck Medical Services, 2008b).
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™

Das Symbol ™ (syn. «trade mark») bezeichnet das Schutzrecht einer Marke. Dabei
handelt es sich um eine anerkannte, jedoch nicht registrierte Marke (vgl. ®). Diese Ab-
kirzung hat ihren Ursprung im US-amerikanischen Recht (Damm, 2020).

Trisomie 13

Die Trisomie 13, auch Patau-Syndrom genannt, ist ein Fehlbildungssyndrom, bei dem
das Chromosom 13 dreifach statt zweifach vorhanden ist. Die Trisomie 13 kommt bei
etwa 1 von 10000 lebend geborenen Kindern vor. Typische Symptome sind Fehlbildun-
gen des Kopfes, der Augen und der Extremitaten. 90% aller Feten mit Trisomie 13 er-
reichen die Geburt nicht. 60% der lebend geborenen Kinder versterben innerhalb des 1.
Lebensjahres und nur 10% erreichen das 5. Lebensjahr (DocCheck Medical Services,
2019a).

Trisomie 18

Die Trisomie 18, auch Edwards-Syndrom genannt, ist ein Fehlbildungssyndrom, bei
dem das Chromosom 18 dreifach statt zweifach vorhanden ist. Die Trisomie 18 kommt
bei etwa einem von 5000 lebend geborenen Kindern vor. Typische Symptome sind ein
geringes Geburtsgewicht, Fehlbildungen des Kopfes und Fehlbildungen der Extremita-
ten. 90% aller Feten mit Trisomie 18 erreichen die Geburt nicht. Lebend geborene Kin-

der Uberleben durchschnittlich fur vier Tage (DocCheck Medical Services, 2011).

Van-der-Woude-Syndrom

Das Van-der-Woude-Syndrom ist eine seltene autosomal-dominant vererbbare Krank-
heit. Sie ist durch eine Lippen- und/oder Gaumenspalte in Kombination mit einer Unter-
lippenspalte charakterisiert. Das Van-der-Woude-Syndrom ist das haufigste Syndrom,
das im Rahmen einer LKGS auftritt (DocCheck Medical Services, 2017b).

Velokardiofaziales Syndrom

Das velokardiofaziale Syndrom, auch 22g11.2-Deletions-Syndrom genannt, ist eine
Chromosomenanomalie. Die haufigsten angeborenen Fehlbildungen sind Herzfehler,
Gaumen-Anomalien, faziale Auffalligkeiten, eine verzogerte Entwicklung sowie eine Im-
munschwache (McDonald-McGinn & Zackai, 2012).
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Verkirztes Zungenbandchen

Ein verklrztes Zungenbandchen (syn. «Ankyloglossie», Zungenverwachsung, Zungen-
fesselung; lat.: «Frenulum linguae») meint eine angeborene Verwachsung der Zunge
mit dem Boden der Mundhohle. Die Beweglichkeit der Zunge kann dadurch beschrankt
sein. Wenn das Kind schreit, bildet die Zunge die Form eines Herzens (Malzacher,
Keel, & Losa, 2010).

Wachstumszentren

Die Wachstumszentren (vgl. Abbildung 1) sind die funf «Gesichtsfortsatze» (nach alte-
rer Bezeichnung: die finf «Gesichtswilste») des Gesichts, aus denen sich das mensch-
liche Gesicht bildet (Hiss, 1892, 1901; Peter, 1913; Streeter, 1951; Tondury, 1955, zit.
nach Honigmann, 1998).

Zwischenkiefer

Der Zwischenkiefer, auch «Pramaxilla» genannt, ist ein Knochen, der vorne zwischen
den beiden Oberkieferknochen («Maxillae») liegt. Er tragt die vorderen oberen Schnei-
dezahne (DocCheck Medical Services, 2019c).
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Tabelle 10: Suchpfade der Literaturrecherche, eigene Darstellung

Datum der Datenbank Stichworter und Anzahl davon relevante Treffer
Recherche Schlagworter Treffer
12.05.2019 CINAHL cleft lip AND cleft 68 «Mothers’ experiences of feeding
Complete palate AND new- babies born with cleft lip and pal-
born AND feeding ate» (Lindberg & Berglund, 2014)
«Knowledge of graduated nursing
students on breast feeding newborns
with cleft lip and palate» (Toledo et.
al, 2015)
«ABM Clinical Protocol #18: Guide-
lines for Breastfeeding Infants with
Cleft Lip, Cleft Palate, or Cleft Lip
and Palate» (Reilly et. al, 2013)
15.09.2019 PubMed (cleftlip AND cleft 373 «Assessment of nutrition and

palate) AND (feed-
ing OR nutrition)
NOT Robin se-
quence NOT syn-

drome

feeding interventions in Turkish
infants with cleft lip and/or palate»
(Kucukguven, Calis, & Ozgur, 2019)

«Cleft lip and palates and breast-
feeding» (Mcguire, 2017)

«Promoting Breast Milk Nutrition in
Infants With Cleft Lip and/or Palate»
(Burca, Gephart, Miller, & Cote,
2016)

«ABM Clinical Protocol #18: Guide-
lines for Breastfeeding Infants with
Cleft Lip, Cleft Palate, or Cleft Lip
and Palate» (Reilly et. al, 2013)
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«Mothers’ experiences of feeding
babies born with cleft lip and pal-
ate» (Lindberg & Berglund, 2014)

«An evaluation of factors influenc-
ing feeding in babies with a cleft
palate with and without a cleft lip»
(Martin & Greatrex-White, 2014)

«Feeding interventions for growth
and development in infants with cleft
lip, cleft palate or cleft lip and palate»
(Bessel et. al, 2011)

— nach genauerer Betrachtung als

Hauptstudie ausgeschlossen

«ABM Clinical Protocol #17: Guide-
lines for Breastfeeding Infants with
Cleft Lip, Cleft Palate, or Cleft Lip
and Palate» (Boyce, Reilly, Skeat, &
Cahir, 2019)

11.11.2019

CINAHL
Complete

(cleft lip and or pal-
ate) AND (nutrition
or feeding) AND
(parents' experi-

ence or expertise)

8

«Parents’ experiences of diagno-
sis and care following the birth of
a child with cleft lip and/or palate»
(Costa, Williams, Martindale,Stock, &
The VTCT Foundation Research
Team, 2019)

«Mothers’ experiences of feeding
babies born with cleft lip and pal-
ate» (Lindberg & Berglund, 2014)

«Parents’ experiences of feeding a
baby with cleft lip and palate» (Ow-
ens, 2008)

— nach genauerer Betrachtung als

Hauptstudie ausgeschlossen
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«Parents’ experiences of having a
child with cleft lip and palate» (Jo-
hansson & Ringsberg, 2004)

— nach genauerer Betrachtung als

Hauptstudie ausgeschlossen

11.11.2019 CINAHL (cleft lip and pal- 10 «Parents’ experiences of having a
Complete ate) AND mother child with cleft lip and palate» (Jo-
hansson & Ringsberg, 2004)
Limiters: — nach genauerer Betrachtung als
Published Date: Hauptstudie ausgeschlossen
01.01.2000-
31.12.2019 «Mothers’ experiences of feeding
Geographic Sub- babies born with cleft lip and pal-
set: Europe Age ate» (Lindberg & Berglund, 2014)
Groups: Infant,
Newborn: birth-1
month
11.11.2019 CINAHL parents experience 26 «Parents’ experiences of caring
Complete AND (Cleft Lip OR for a child with a cleft

Cleft Palate)

care, health and development

lip and/or palate: a review of the
literature» (Nelson, Glenny, Kirk, &
Caress, 2012)

«Parents’ experiences of diagno-
sis and care following the birth of
a child with cleft lip and/or palate»
(Costa, Williams, Martindale, Stock,
& The VTCT Foundation Research
Team, 2019)

«Parents’ experiences of feeding a
baby with cleft lip and palate» (Ow-
ens, 2008)

— nach genauerer Betrachtung als

Hauptstudie ausgeschlossen
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«Parents’ experiences of having a
child with cleft lip and palate» (Jo-
hansson & Ringsberg, 2004)

— nach genauerer Betrachtung als

Hauptstudie ausgeschlossen

30.11.2019 MEDLINE

cleft lip and palate
AND feeding AND

assessment

32

«An evaluation of factors influenc-
ing feeding in babies with a cleft
palate with and without a cleft lip»
(Martin & Greatrex-White, 2014)

«The Nature of Feeding in Infants
With Unrepaired Cleft Lip and/or Pal-
ate Compared With Healthy Noncleft
Infants» (Masarei et. al, 2007)

— nach genauerer Betrachtung als

Hauptstudie ausgeschlossen

30.11.2019 CINAHL

Complete

(feeding OR
breastfeeding)
AND (cleft lip and

or cleft palate

116

«An evaluation of factors influenc-
ing feeding in babies with a cleft
palate with and without a cleft lip»
(Martin & Greatrex-White, 2014)

«Feeding interventions for growth
and development in infants with cleft
lip, cleft palate or cleft lip and palate»
(Bessel et. al, 2011)

— nach genauerer Betrachtung als

Hauptstudie ausgeschlossen

«Knowledge of graduated nursing
students on breast feeding newborns
with cleft lip and palate» (Toledo et.
al, 2015)

«Cleft lip and palates and breast-
feeding» (Mcguire, 2017)
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«ABM Clinical Protocol #18: Guide-
lines for Breastfeeding Infants with
Cleft Lip, Cleft Palate, or Cleft Lip
and Palate» (Reilly et. al, 2013)

«Parents’ experiences of feeding a
baby with cleft lip and palate» (Ow-
ens, 2008)

— nach genauerer Betrachtung als

Hauptstudie ausgeschlossen

«Promoting Breast Milk Nutrition in
Infants With Cleft Lip and/or Palate»
(Burca, Gephart, Miller, & Cote,
2016)

«ABM Clinical Protocol #17: Guide-
lines for Breastfeeding Infants with
Cleft Lip, Cleft Palate, or Cleft Lip
and Palate» (Boyce, Reilly, Skeat, &
Cahir, 2019)

«Parents’ experiences of diagno-
sis and care following the birth of
a child with cleft lip and/or palate»
(Costa, Williams, Martindale, Stock,
& The VTCT Foundation Research
Team, 2019)

«Mothers’ experiences of feeding
babies born with cleft lip and pal-
ate» (Lindberg & Berglund, 2014)

«Parents’ experiences of having a
child with cleft lip and palate» (Jo-
hansson & Ringsberg, 2004)

— nach genauerer Betrachtung als

Hauptstudie ausgeschlossen
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«The Nature of Feeding in Infants
With Unrepaired Cleft Lip and/or Pal-
ate Compared With Healthy Noncleft
Infants» (Masarei et. al, 2007)

— nach genauerer Betrachtung als

Hauptstudie ausgeschlossen

Fett markierte Studien: Zur Beantwortung der Fragestellung verwendete Studien und Reviews (Haupt-

studien A-E)

Grau eingefarbte Studien: Studien, welche zu Beginn als Hauptstudie relevant erschienen, nach genaue-

rer Betrachtung jedoch ausgeschlossen wurden

Keine hervorgehobene Schriftart: relevante Literatur zur Bearbeitung der Bachelorarbeit, als Hauptstudie

jedoch ausgeschlossen
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Anhang C: Anleitung zur Zusammensetzung von Spezialsaugern

Bei der Zusammensetzung des Saugers (vgl. Abbildungen 23-24) wird das Ventilplatt-
chen (Nr. 1) so gehalten, dass sich der erhohte Rand an der Oberseite befindet. Die
Membran (Nr. 2) wird innerhalb des erhdhten Randes auf das Ventilplatichen gelegt.
Das zusammengesetzte Ventil wird anschliessend mit dem Rand nach oben auf die
Flaschenoffnung (Nr. 3) des geflllten Schoppens gesteckt. Der Silikonsauger (Nr. 4)
wird auf das Ventilplatichen gesetzt, sodass der Rand durch den Sauger abgeschlos-
sen ist. Das Konstrukt wird abschliessend durch das Aufschrauben des Deckels (Nr. 5)
befestigt und verschlossen.

Specialneeds®-Sauger Softcup™-Spezialtrinkbecher

Deckel mit Loch 5 Deckel mit Loch >
Spitze des Mundstiicks >

Sauger 4 Kammer >
Silikonmundsttick >
Memb:

Membrane 2 lembran -

Ventilplattchen 1 Ventilplattchen >

(mit erhdhtem Rand auf der Oberseite) (mit erhohtem Rand auf der Oberseite)

Milchflasche Milchflasche

v

Abbildung 23: Specialneeds®-Sauger (eigene Abbildung 24: Softcup™-Spezialtrinkbecher (ei-
Darstellung, modifiziert nach Medela, 2016c). gene Darstellung, modifiziert nach Medela,
2016b).
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Anhang D: Studienanalyse

Beurteilungsinstrumente - AICA, CASP, Evidenzstufen nach Stahl (2008)

Arbeitsinstrument fir ein Critical Appraisal (AICA)
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Critical Appraisal Skills Programme (CASP)

, www.casp-uk.net
) info@ casp-uk.net
" . Summertown Pavilion, Middle
Critical Appralsal ) Way Oxford OX2 7L.G
Skills Programme

CASP Checklist: 10 questions to help you make sense of a Systematic Review

How to use this appraisal tool: Three broad issues need to be considered when appraising a
systematic review study:

l\ Are the results of the study valid? (Section A)
l\ What are the results? (Section B)
l\ Will the results help locally? (Section C)

The 10 questions on the following pages are designed to help you think about these issues
systematically. The first two questions are screening questions and can be answered quickly.
If the answer to both is “yes”, it is worth proceeding with the remaining questions. There is
some degree of overlap between the questions, you are asked to record a “yes”, “no” or
“can’t tell” to most of the questions. A number of italicised prompts are given after each
question. These are designed to remind you why the question is important. Record your

reasons for your answers in the spaces provided.

About: These checklists were designed to be used as educational pedagogic tools, as part of a
workshop setting, therefore we do not suggest a scoring system. The core CASP checklists
(randomised controlled trial & systematic review) were based on JAMA 'Users’ guides to the
medical literature 1994 (adapted from Guyatt GH, Sackett DL, and Cook DJ), and piloted with
health care practitioners.

For each new checklist, a group of experts were assembled to develop and pilot the checklist
and the workshop format with which it would be used. Over the years overall adjustments
have been made to the format, but a recent survey of checklist users reiterated that the basic
format continues to be useful and appropriate.

Referencing: we recommend using the Harvard style citation, i.e.: Critical Appraisal Skills
Programme (2018). CASP (insert name of checklist i.e. Systematic Review) Checklist. [online]
Available at: URL. Accessed: Date Accessed.

©CASP this work is licensed under the Creative Commons Attribution — Non-Commercial-
Share A like. To view a copy of this license, visit http://creativecommons.org/licenses/by-nc-
sa/3.0/ www.casp-uk.net

Critical Appraisal Skills Programme (CASP) part of Oxford Centre for Triple Value Healthcare Ltd www.casp-uk.net
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ChSP

Critical Appraisal
Skills Programme

Paper for appraisal and reference:

Section A: Are the results of the review valid?

1. Did the review address a Yes HINT: An issue can be ‘focused’ In terms of
clearly focused question? e the population studied
Can’t Tell e the intervention given
e the outcome considered
No
Comments:
2. Did the authors look for the Yes HINT: ‘The best sort of studies” would
right type of papers? ) e address the review’s question
Can’t Tell e have an appropriate study design
No (usually RCTs for papers evaluating
interventions)
Comments:
Is it worth continuing?

3. Do you think all the Yes HINT: Look for
important, relevant studies  which bibliographic databases were
were included? Can’t Tell used

e follow up from reference lists
No

e personal contact with experts
e unpublished as well as published studies
e non-English language studies

Comments:
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ChSP

Critical Appraisal
Skills Programme

4. Did the review’s authors do Yes HINT: The authors need to consider the
enough to assess quality of rigour of the studies they have identified.
the included studies? Can’t Tell Lack of rigour may affect the studies’

results (“All that glisters is not gold”
No Merchant of Venice — Act Il Scene 7)
Comments:
5. If the results of the review Yes HINT: Consider whether
have been combined, was it e results were similar from study to study
? ’ ) :

reasonable to do so* Can’t Tell e results of all the included studies are
clearly displayed

No

e results of different studies are similar

e reasons for any variations in results are
discussed

Comments:

Section B: What are the results?

6. What are the overall results of the review?

HINT: Consider

e |f you are clear about the review’s
‘bottom line” results

e what these are (numerically if
appropriate)

e how were the results expressed (NNT,
odds ratio etc.)

Comments:
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ChSP

Critical Appraisal
Skills Programme

7. How precise are the results?

HB.17a

HINT: Look at the confidence intervals, if
given

Comments:

Section C: Will the results help locally?

8. Can the results be applied to Yes HINT: Consider whether
the local population? e the patients covered by the review
Can’t Tell could be sufficiently different to your
population to cause concern
No e your local setting is likely to differ much
from that of the review
Comments:
9. Were all important outcomes Yes HINT: Consider whether
considered? e there is other information you would
Can’t Tell like to have seen
No
Comments:
10. Are the benefits worth the Yes HINT: Consider
harms and costs? e even if this is not addressed by the
Can’t Tell review, what do you think?
No

Comments:
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Hierarchie der wissenschaftlichen Evidenzen nach Stahl (2008)

Evidenzstufe
| a

I b

[l a

Il'b

Vi

Evidenz-Typ

Evidenz aufgrund von Meta-Analysen von systematischen
Reviews randomisierter, kontrollierter Studien (RCTs)
Evidenz aufgrund mindestens einer randomisierten,
kontrollierten Studie

Evidenz aufgrund mindestens einer gut angelegten,
kontrollierten Studie ohne Randomisierung

Evidenz aufgrund einer gut angelegten,
quasi-experimentellen Studie

Evidenz aufgrund gut angelegter, nicht-experimenteller
deskriptiver Studien (zum Beispiel Vergleichsstudien,
Korrelationsstudien, Fall-Kontroll-Studien)

Evidenz aufgrund von Berichten/Meinung von Experten-

HB.17a

kreisen, Konsensuskonferenzen und/oder klinischer Erfahrung

anerkannter Autoritaten
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Studie A: Costa et al. (2019)

Tabelle 11: AICA Zusammenfassung Studie A (qualitativer Teil)

Einleitung

Problembeschreibung Bezugsrahmen Forschungsfrage

Um welches Phdanomen handelt es sich?
Es handelt sich um die postpartale Diagnosestellung einer LKGS und die anschlies-

sende Betreuung durch Gesundheitsfachpersonen.

Wie ist das Phdanomen beschrieben, definiert und mit Literatur erlautert?
Die Forschenden definieren die LKGS, beschreiben Probleme und Schwierigkeiten,
welche sich daraus ergeben und belegen dies mit bereits vorhandener Forschungsli-

teratur.

Wie lautet die Forschungsfrage?

Es wird keine explizite Forschungsfrage definiert. Aus der Problemdarstellung und
der Zielsetzung kann jedoch folgende Forschungsfrage abgeleitet werden: “Wie erle-
ben Eltern eines Kindes mit LKGS die postpartale Diagnosestellung und die an-

schliessende Betreuung durch Gesundheitsfachpersonen?”

Welches Ziel, welcher Zweck des Forschungsvorhabens wird benannt?

Ziel der Forschenden ist es, Erfahrungen einer Vielzahl von Eltern mit Kindern mit ei-
ner LKGS beziglich der postpartalen Diagnosestellung und der anschliessenden
Neugeborenenversorgung aufzuzeigen. Die Erfahrungsberichte betroffener Eltern
soll Gesundheitsfachpersonen sensibilisieren. Gesundheitsfachpersonen (insbes.
Hebammen) sollten daraus abgeleitet lernen, betroffene Paare/Familien adaquat und

empathisch zu betreuen.

Methode

Ansatz/Design
Um welchen Ansatz, welches Design handelt es sich?

Mixed-Methods.

Wie wird die Wahl des Ansatzes/Designs begriindet?

Die Wahl des Ansatzes/Designs (Mixed-Methods) wird nicht begriindet.

Stichprobe
Um welche Population handelt es sich?
Eltern von Kindern mit einer LKGS.
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Welches ist die Stichprobe?
— Wer? Wieviel? Charakterisierungen?
470 freiwillige Mitter und Vater von Kindern mit einer LKGS. In der Stichprobe sind

hauptsachlich weisshautige britische Frauen enthalten.

Wie wurde die Stichprobe gezogen?

— Probability sampling?

— Non-probability sampling?

Teilnehmende wurden willklrlich Gber die Homepage der CLAPA, E-Newsletter und
Social Media angeworben. Freiwillige wurden rekrutiert — Non-probability sampling.
Die Forschenden beschrankten sich auf diejenigen Eltern, welche die Diagnose post-
partal erhielten, andere Freiwillige wurden von der Untersuchung ausgeschlossen.

Dieses Ausschlusskriterium wird nicht durch die Forschenden begrindet.

Gibt es verschiedene Studiengruppen?
Nein, im qualitativen Teil der Studie werden keine Studiengruppen unterschieden

(einzelne, freiwillige befragte Eltern LKGS-Kinder).

Wird die Auswahl der Teilnehmenden beschrieben und begriindet?
Ja, die Forschenden haben sich auf diejenigen Teilnehmenden beschrankt, welche

die Diagnose erst postpartal erhielten. Eine Begrindung ist nicht dargestellt.

Datenerhebung
Welche Strategien / Vorgehensweisen wurden bei der Datenerhebung verwen-

det?

— Interview

— Beobachtung

— Fokus Gruppe

— Schriftstiicke & Kunstformen

Fragebogen (Mixed-Methods): Demografische Fragen zur Beschreibung der Stich-

probe, quantitative und qualitative Fragen.

Wie haufig wurden Daten erhoben?

Einmalige Datenerhebung: Der Fragebogen wurde durch Teilnehmende jeweils ein-
malig ausgefullt und eingereicht.

Eltern von LKGS-Kindern wurden von Oktober 2016 bis Januar 2017 uUber die
CLAPA-Website, in E-Newslettern und lber sozialen Medien rekrutiert und online be-

fragt.
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Wie wurden die Daten verarbeitet (z. B. verbatime Transkription)?
Qualitative Daten: inductive content analysis (Neuendorf, 2017).

Methodologische Reflexion

Wie wird der gewahlte qualitative Ansatz mit der entsprechenden methodi-
schen Vorgehensweise durch die Forschenden selber diskutiert?

— Phanomenologie, Grounded Theory, Ethnographie etc., oder ,,qualitativ-de-
skriptiv“, ,,qualitativ-explorativ” - mit Bezug zu einer allgemein akzeptierten
Vorgehensweise oder Begriindung weshalb anders.

Der qualitative Ansatz wird von den Forschenden nicht diskutiert.

Datenanalyse
Welche Strategien/Vorgehensweisen wurden bei der Datenanalyse verwendet?

— inductive content analysis (Neuendorf, 2017)

Antworten des qualitativen Teils wurden mehrmals gelesen. Daraus kristallisierten
sich acht Kategorien, in welche die Aussagen der Eltern eingeteilt wurden. Es wurde
gezahlt, wie oft Aussagen gemacht wurden und Beispielzitate zur Konkretisierung

ausgewahlt.

Inwiefern nehmen die Forschenden Stellung zur Qualitdt der Datenanalyse?

Zur Qualitat der Datenanalyse nehmen die Forschenden keine Stellung.

Ethik

Welche ethischen Fragen werden von den Forschenden diskutiert und werden
entsprechende Massnahmen durchgefiihrt?

Es wurden keine ethischen Fragen diskutiert. Die Forschenden haben die Teilneh-
menden lediglich darlber informiert, dass die Beteiligung freiwillig ist und sie jeder-
zeit bis zur vollendeten Auswertung der Daten wieder von der Studienteilnahme ab-

treten konnen.

Falls relevant ist eine Genehmigung einer Ethikkommission eingeholt worden?
Die Studie wurde von der ethischen Fakultat der University of the West of England

genehmigt.

Ergebnisse

Was sind die Ergebnisse? Themen, Kategorien, gemeinsamen Elemente, Kon-
zepte, Modelle etc.?

1. demografische Ergebnisse zur Charakterisierung der Stichprobe (in Tabelle 2 der
Studie sichtbar)
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2. qualitative Ergebnisse unterteilt in acht Untergruppen (in Tabelle 3 der Studie
sichtbar)

Emotionale Reaktion nach der Diagnosestellung: 9 Pers. gaben an, dass es fiir
sie ein traumatisierendes Erlebnis war bei der Geburt zu erfahren, dass ihr Kind
eine LKGS hat.

Verpasste Diagnosemdglichkeiten

Diagnose Lippenspalte: 13 Pers. gaben an, dass sie erstaunt dartiber waren,

dass trotz mehrfachen US-Untersuchungen, die Diagnose erst nach der Geburt
gestellt wurde. Wenn die Diagnose in der SS gestellt worden ware, ware Zeit, um

sich vorzubereiten und zur Informationsbeschaffung geblieben.

Diagnose Gaumenspalte: 8 Pers. gaben an, dass mehrere Padiater die Diagnose

Gaumenspalte verpasst haben, da sie den Gaumenverschluss nur unzureichend
gepruft haben. Gemass ihnen muss diese Praxis/Untersuchung verbessert wer-
den.

Unzufriedenheit bezlglich der Unterstiitzung durch nicht spezialisierte Gesund-
heitsfachpersonen

Mangel an Wissen und Erfahrung: 50 Pers. gaben an, dass Gesundheitsfachper-

sonen nicht bezuglich LKGS informiert waren. In den Spitélern, in welchen sie ge-
boren hatten, konnten keine Informationen zum Thema abgeben werden und sie
waren nicht Uber die Ernahrungsmaéglichkeiten informiert. Sie verwendeten nor-

male Trinkflaschen und forcierten die Frauen zu stillen.

Unempfindlichkeit: 37 Personen ausserten, dass die Unterstiitzung im Spital un-

empfindlich/schrecklich war und sie sich schuldig fiihlten. Die Hebammen/Ge-

sundheitsfachpersonen verwendeten veraltete Begriffe wie «Hasenscharte».

Notwendigkeit, Schulungen der Gesundheitsfachpersonen: 15 Pers. dusserten,
dass Mitarbeitende der Geburtshilfe/Wochenbettstation besser auf LKGS und die

Ernahrung von LKGS-Kindern aufmerksam gemacht/geschult werden sollten.

Herausforderungen der Informationsvermittlung

Zu viele Informationen: 12 Pers. dusserten, dass sie mit Informationsbroschiiren

Uberhauft wurden, welche sie tiberforderten und ihnen die Lust nahm diese zu le-
sen. Sie empfanden die Aufklarung durch Spaltenspezialisten und Spaltenspezia-
listinnen bezuglich den Operationsméglichkeiten zu frih durchgefiihrt, zu ausfihr-

lich und zu schnell.
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Ein Mangel an Informationen: 54 Pers. dusserten, dass sie nichts zu LKGS wuss-

ten und ihnen auch niemand etwas dazu erklart hat. Auch gaben sie an, dass sie
nicht mit anderen betroffenen Muttern/Eltern in Kontakt gebracht wurden und sie

niemanden zum Sprechen hatten.

Falsche Informationen: 13 Pers. dusserten, dass ihnen falsche Informationen ge-

geben wurden, wie zum Beispiel, dass sich die Spalte auswachsen wiirde. Ande-
ren Betroffenen wurde falschlicherweise mitgeteilt, dass ihr Kind eine Gaumen-

platte bendtigt.

Eltern warten auf mehr Informationen und Unterstiitzung: 23 Pers. ausserten, sie

hatten langer auf Informationen und Unterstitzung warten miissen, da zum Bei-
spiel am Wochenende weniger Gesundheitsfachpersonen zur Verfligung stan-
den. Auch auf Spaltenspezialisten und Spaltenspezialistinnen mussten einige El-

tern mehrere Tage warten (in einem Zitat ist von 3 Tagen die Rede).

Eltern suchen alleine nach weiteren Informationen: 8 Personen dusserten, dass

sie das Internet (Google) nutzten, um weitere Informationen zu erhalten.

Trennung von Eltern und Kind: 26 Pers. gaben an, dass ihr Kind nach der Geburt
auf eine Neonatologie verlegt wurde und sie auf eine Wochenbettstation mit an-
deren Frauen und deren Kinder. Sie dusserten, dass es ihnen sehr schwer fiel
damit umzugehen.

Schwierigkeiten beziiglich der Ernahrung des Kindes (praktisch und emotional):
27 Pers. ausserten, dass es flr sie emotional und praktisch sehr anstren-
gend/schwierig war, ihr Kind zu erndhren. Beispielsweise Kolostrum in einer
Spritze aufzuziehen und das Kind damit zu erndhren. Andere berichten von be-
sonderen Schwierigkeiten in der Nacht, wenn sie alleine waren (ohne die Unter-
stlitzung des Mannes). Weitere Beschwerden (z.B. Sectiofolgen) wurden ge-
nannt, welche der Umgang mit dem Kind erschwerte. Frauen ausserten Schuld-

gefiihle, dass sie nicht stillen konnten.

Mangel an Ernahrungshilfen: 4 Pers. ausserten einen Mangel an Erndhrungshil-
fen. Eltern gaben an, dass die Spitaler nicht Uber eine moderne Ernahrungsaus-
ristung verfugten. Sie ausserten, dass ein Vorrat an fir LKGS-Kinder angefer-
tigte Spezialflaschen und -sauger bereitgehalten werden sollte, um das Warten

auf Spezialisten zu Uberbriicken.
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o Positive Erfahrung beziiglich der Diagnose und Betreuung: 84 Pers. gaben an,
dass sie positive Erfahrungen beziiglich der Diagnose und der Betreuung ge-
macht haben. Einige lobten das Vorgehen des Spitals und den beruhigenden Um-
gang in der Situation. Sie empfanden die Betreuung und Informationen sensibel
und hilfreich. Sie empfanden die Spaltenspezialisten und Spaltenspezialistinnen

«brillanty.

3. quantitative Ergebnisse als Prozentzahlen in Fliesstextform aufgelistet

Wie sind die Ergebnisse prasentiert? Zitate, Paradigmafalle, Teilnehmerge-
schichten?

Quantitative und demografische Daten werden tabellarisch dargestellt und Haufigkei-
ten werden aufgezeigt. Die qualitativen Daten werden anhand von Beispielzitaten
dargestellt und in Kategorien aufgeteilt. Haufigkeiten der vergleichbaren Antworten

werden angegeben.

Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

Wie beurteilen die Forschenden selber die Ergebnisse?

— Wie beleuchten oder erkldren die Ergebnisse das Phanomen?

— Wie kann aufgrund der Daten die Forschungsfrage beantwortet werden?

— Wie stehen die Ergebnisse zur bereits existierenden Forschungsliteratur in
Bezug?

Das Phanomen: «Missstand an Wissen seitens der Gesundheitsfachpersonen» wird
sehr ausflhrlich herausgearbeitet und diskutiert (aus bereits bestehender Forschung
sowie als Erkenntnis der aktuellen Befragung). Die Forschungsfrage selbst kann
nicht beantwortet werden, da keine Forschungsfrage formuliert wurde. Jedoch kann
von den Ergebnissen eine Handlungsempfehlung (regelmassige Schulungen) abge-
leitet werden. Die Ergebnisse werden ausflhrlich mit vorhandener Forschungslitera-

tur in Zusammenhang gebracht und diskutiert.

Schlussfolgerung Anwendung und Verwertung in der Pflegepraxis

Welche Implikationen fiir die Praxis, Theorien und zukiinftige Forschung sind
beschrieben?

Empfehlung fir Gesundheitsfachpersonen, welche regelmassig mit Kindern im Kon-
takt sind: stets Schulungen zum Thema LKGS zu besuchen, um mit dem aktuellen

Wissen betroffene Eltern adaquat betreuen zu kénnen.
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Tabelle 12: AICA Zusammenfassung Studie A (quantitativer Teil)

Einleitung

Problembeschreibung Bezugsrahmen Forschungsfrage (Hypothese)

Um welche Konzepte/Problem handelt es sich?
Es handelt sich um die postpartale Diagnosestellung einer LKGS und die anschlies-

sende Betreuung durch Gesundheitsfachpersonen.

Was ist die Forschungsfrage, -zweck bzw. das Ziel der Studie?

Es wird keine explizite Forschungsfrage definiert. Aus der Problemdarstellung und
der Zielsetzung kann jedoch folgende Forschungsfrage abgeleitet werden: “Wie erle-
ben Eltern eines Kindes mit LKGS die postpartale Diagnosestellung und die an-
schliessende Betreuung durch Gesundheitsfachpersonen?”

Ziel der Forschenden ist es, Erfahrungen einer Vielzahl von Eltern mit Kindern mit ei-
ner LKGS beziiglich der postpartalen Diagnosestellung und der anschliessenden
Neugeborenenversorgung aufzuzeigen. Die Erfahrungsberichte betroffener Eltern
sollten Gesundheitsfachpersonen sensibilisieren. Gesundheitsfachpersonen (insbes.
Hebammen) sollte daraus abgeleitet lernen, betroffene Paare/Familien adaquat und

empathisch zu betreuen.

Welchen theoretischen Bezugsrahmen weist die Studie auf?

LKGS bringt im Friihwochenbett viele Probleme mit sich (Ernahrungsprobleme;
Stress der Kindseltern; eigene Vorwirfe der Eltern, ihr Kind nicht erndhren zu kén-
nen usw.), wenn die Diagnose nicht rechtzeitig gestellt wird, die Eltern nicht ausrei-
chend Uber die Fehlbildung und das weitere Vorgehen informiert werden und keine
Ernahrungshilfen angeboten werden. Eine professionelle Betreuung durch Gesund-
heitsfachpersonen ist daher sehr wichtig fur die Beziehung und das Vertrauen zwi-
schen den Eltern und den Gesundheitsfachpersonen, den Bindungsaufbau zu ihrem

Kind sowie eine geeignete Ernahrungsmdglichkeit.

Mit welchen Argumenten wurde der Forschungsbedarf begriindet?

Vorherige Forschung zeigt Mangel an Wissen bezuglich einer geeigneten Betreuung
durch Gesundheitsfachpersonen — die Studienautoren wollten ein besseres Ver-
standnis bezliglich der Erfahrungen der Eltern bei Gesundheitsfachpersonen fordern,
um pragmatische Empfehlungen zur Verbesserung der Praxis vorzuschlagen. Dies

anhand einer grossen (reprasentativen) Stichprobe.

Methode

Design
Um welches Design handelt es sich?
Mixed-Methods.
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Wie wird das Design begriindet?
Das gewahlte Studiendesign wird nicht begriindet.

Stichprobe
Um welche Population handelt es sich?

Eltern von Kindern mit einer LKGS.
Eltern, welche die Diagnose bereits in der Schwangerschaft erhielten, wurden von

der Untersuchung ausgeschlossen.

Welches ist die Stichprobe?
— Wer? Wieviel? Charakterisierungen?
470 freiwillige Mitter und Vater, von Kindern mit LKGS. In der Stichprobe sind haupt-

sachlich weisshautige britische Frauen enthalten.

Wie wurde die Stichprobe gezogen?

— Probability sampling?

— Non-probability sampling?

Teilnehmende wurden willklrlich Gber die Homepage der CLAPA, E-Newsletter und
Social Media angeworben. Freiwillige wurden rekrutiert — Non-probability sampling.
Die Forschenden beschrankten sich auf diejenigen Eltern, welche die Diagnose post-

partal erhielten, andere Freiwillige wurden von der Untersuchung ausgeschlossen.

Wird die Auswahl der Teilnehmenden beschrieben und begriindet?
Ja, die Forschenden beschrankten sich auf diejenigen Eltern, welche die Diagnose
postpartal erhielten, andere Freiwillige wurden von der Untersuchung ausgeschlos-

sen. Eine Begriindung dafiir wird nicht angegeben.

Gibt es verschiedene Studiengruppen?

Gruppenvergleich zwischen Eltern, die die Diagnose vor der Publikation der Guide-
lines (RCPCH) erhalten haben und denen, die die Diagnose erst nach der Publika-
tion gestellt bekommen haben (t-Test).

Betrachtung aller Teilnehmenden und der separaten Anschauung der Eltern, welche

ein Kind mit einer Gaumen-Spalte haben.

Datenerhebung
Welche Art von Daten wurde erhoben?

— physiologische Messungen
— Beobachtung

— schriftliche Befragung,
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— Interview
Demografische Fragen, zur Beschreibung der Stichprobe, quantitative und qualitative

Fragen, um Erfahrungen der Eltern zu eruieren.

Wie haufig wurden Daten erhoben?

Einmalige Datenerhebung: Der Fragebogen wurde durch Teilnehmende jeweils ein-
malig ausgefiillt und eingereicht.

Eltern von LKGS-Kindern wurden von Oktober 2016 bis Januar 2017 auf der CLAPA-

Website, in E-Newslettern und in sozialen Medien angeworben.

Messverfahren & oder Intervention

Welche Messinstrumente wurden verwendet (Begriindung)?
Online-Mixed-Methods-Fragebogen. Die Wahl des Messinstrumentes wurde nicht

begrindet.

Welche Intervention wird getestet?
Retrospektiv: Die Diagnosestellung und Betreuung durch Gesundheitsfachpersonen

(aus Erinnerung der Eltern von LKGS-Kindern) — CAVE: Recall-Bias

Datenanalyse
Welches Datenniveau weisen die erhobenen Variablen auf?

Elternteil (Mutter od. Vater) nominal
Ethnizitat (white-british od. other) nominal
Religion nominal
Zivilstand nominal
Alter bei der Diagnose ordinal

Art der LKGS nominal
isolierte od. kombinierte (mit Syndrom) LKGS nominal
Primiparitat ja/nein nominal
allgemeine Zufriedenheit mit der Betreuung intervall
Jahr der Diagnose ordinal

Ubermittler der Diagnose nominal
Wartezeit zwischen Diagnosestellung und Informa- nominal

tion: in ersten 24 Std. oder spater
verwendeter Begriff fir Diagnose (veralteter abwer- nominal
tender/neuer fachlicher)

Haufigkeiten nominal
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Welche statistischen Verfahren wurden zur Datenanalyse verwendet (deskrip-
tive und/oder schliessende)?
Deskriptive Datenanalyse (Prozentangaben).

Wurde ein Signifikanzniveau festgelegt?
Nein.

Ethik
Welche ethischen Fragen werden von den Forschenden diskutiert und werden
entsprechende Massnahmen durchgefiihrt?

Es werden keine ethischen Fragen diskutiert. Die Forschenden haben die Teilneh-
menden lediglich darlber informiert, dass die Beteiligung freiwillig ist und sie jeder-
zeit bis zur vollendeten Auswertung der Daten wieder von der Studienteilnahme ab-
treten kdnnen.

Falls relevant ist eine Genehmigung einer Ethikkommission eingeholt worden?
Die Studie wurde von der ethischen Fakultat der University of the West of England
genehmigt.

Welche Ergebnisse werden prasentiert?
demografische Daten: tabellarisch aufgelistet (vgl. Tabelle 2 der Studie)

Varlable %
Participating parent Mother 92.0
Father 80
Ethnicity White British 92.0
Other 8.0
Religlon Christian 60.0
None 34.0
Other 3.0
Rather not say 3.0
Marital status Married 69.0
Cohabiting 23.0
single 7.0
Civil partnered 1.0
Age at diagnosis Under 16 20
16-19 2.0
20-24 13.0
24-29 25.0
30-34 34.0
35-39 19.0
40-44 4.0
45+ 1.0
Child’s cleft type Cleft palate only 375
Cleft lip and palate 30.5
Cleft palate and related 19.0
condition/syndrome
Cleft lip 10.0
Submucous cleft palate 3.0
Conditions, syndromes or  No 63.0
spectrum disorders = 5%
Not sure/rather not say 7.0
First pregnancy No 51.0
Yes 45.5
Rather not say 35
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Alle Antworten:
o Zufriedenheit bezlglich der diagnostischen Erfahrungen: 15% sehr zufrieden,
20% zufrieden, 26% neutral, 19% unzufrieden, 20% sehr unzufrieden

— Mehrheit 61% (sehr) zufrieden oder neutral; 39% (sehr) unzufrieden

o Art und Weise der Bekanntgabe der Diagnose: 32% sehr empfindlich, 38% emp-
findlich, 16% nicht sensitiv, 11% sehr unsensibel

— Mehrheit 70% der Diagnosen wurden (sehr) empfindlich gestellt

e Einschatzung der Eltern beziiglich des Fachwissens der Gesundheitsfachperso-
nen (zu LKGS)
— 50% waren der Ansicht, dass Gesundheitsfachpersonen beziiglich LKGS Be-
scheid wussten
— 59% waren der Ansicht, dass Gesundheitsfachpersonen sich bewusst waren,

was diese Diagnose bezogen auf die Ernahrung bedeutet

o verwendeter Begriff fir LKGS (Fachbegriff od. veralteter, abwertender Name)
— 67% gaben an, dass Gesundheitsfachpersonen den korrekten Begriff «LKGS»

verwendeten

¢ Kind bei Mutter geblieben oder verlegt: 23% NG wurde aus dem Zimmer genom-
men, obwohl keine zusatzlichen Komplikationen beobachtet wurden

— 46% verbrachten wenig Zeit mit ihrem Kind (aufgrund der Diagnose)

e Zeitraum zwischen Diagnose und Aufklarung der Bedeutung der Diagnose: 12%
sofort, 8% innerhalb 1 Stunde nach der Diagnose, 29% langer als 1 Stunde, 27%
langer als 1 Tag, 9% langer als 3 Arbeitstage

e Aufklarende Gesundheitsfachpersonen: 54% spezialisierte Fachpersonen

(Pflege), 9% andere Facharzteschaft (z.B. Spaltenchirgurgie)

¢ Umfang der Information zum Diagnosezeitpunkt: 50% richtige Menge an Informa-
tionen erhalten, 41% zu wenig Informationen erhalten, 3% zu viele Informationen

erhalten, 6% wissen es nicht mehr

¢ Informationsinhalt: 40% waren der Ansicht, dass die Information alle wichtigen
Themen enthielten und ihre Fragen beantworteten
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Information Uber weitere Informationsquellen und Unterstiitzung: 70% Spalten-
spezialisten/Spaltenspezialistinnen, 30% CLAPA-Website, 29% CLAPA-Bro-
schire

— 70% erhielten Informationen zu weiteren Informationsquellen und Unterstiit-

zung

Art der Ernahrung: 5% ausschliesslich gestillt (obwohl dies urspriinglich 55% woll-
ten), 13% abgepumpte Milch aus Flaschen, 13% abwechselnd abgepumpte Milch
und Formula, 30% Formula, 13% Magensonde in Kombination mit Stillen oder

Flasche

Antworten von nur Gaumen-Spalten-Patienten:

Zeitpunkt der Diagnosestellung (24 Std. bis 3 Wochen): 76% innerhalb von 24
Std. nach der Geburt, 15% zw. 24 Std. und 3 Wochen nach der Geburt, 5% mehr
als 3 Wochen nach der Geburt

Ubermittler der Diagnose: 51% Gesundheitsfachpersonen (Hebamme oder
Pflege)

Folgen/Probleme vor verspateten Diagnosestellung (> 24 Std. nach der Geburt)
83% keine effiziente Ernahrung moglich vor der verspateten Diagnosestellung
72% fuhlten sich daflr personlich verantwortlich

54% Entlassung aus dem Spital vor Diagnosestellung

58% ausserten Bedenken und wurden beruhigt

72% ausserten, dass mehrere Gesundheitsfachpersonen die Spalte libersahen

Allgemeine Zufriedenheit vor/nach Veréffentlichung der RCPCH-Guidelines
(2014)

— Keinen signifikanten Unterschied in der Gesamtzufriedenheit zwischen Eltern,
die vor der Veroffentlichung der RCPCH (2014) -Richtlinien eine Diagnose erhal-

ten haben und denen die Diagnose nach der Veroffentlichung erhielten

Welches sind die zentralen Ergebnisse der Studie?

Zentrale Ergebnisse zu den quantitativen Fragen

61% waren mit ihrer gesamten diagnostischen Erfahrung zufrieden, 39% &ausserte
sich jedoch unzufrieden. Sie empfanden ein Mangel an Sensibilitat, Wissen, Er-
fahrung und Einfihlungsvermogen von Seiten der nicht spezialisierten Angehori-
gen der Gesundheitsberufe.
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o 59% (208/356) waren der Ansicht, dass sich Gesundheitsfachpersonen bewusst
waren, was die Diagnose bezogen auf die Ernahrung bedeutet.

e Art der Ernahrung: 5% (23/457) haben ausschliesslich gestillt. 13% (59/457) Fla-
sche mit abgepumpter Muttermilch. 13% (60/457) Flasche mit Formula und. Mut-
termilch abwechslungsweise. 30% (135/457) Flasche mit Formula. 13% (58/457)
Magensonde + Flasche oder Stillen. (55% der Frauen wollten urspriinglich stillen)

o Bei den NG mit einer isolierten Gaumenspalte wurde die Diagnose in 20% ver-
spatet gestellt (> 24 Stunden nach der Geburt)

o 83% (93/112) erhielten keine effiziente Fltterung durch verspatete Diagnosestel-

lung (Folge der verspateten Diagnose, > 24 Std. nach der Geburt).

Zentrale Ergebnisse zu den qualitativen Fragen

e 50 Pers. gaben an, dass Gesundheitsfachpersonen nicht beziiglich LKGS infor-
miert waren (sie erhielten keine Informationen zu LKGS und méglichen Erndh-
rungshilfen

e 15 Pers. dusserten, dass Mitarbeitende der Geburtshilfe/\WWochenbettstation bes-
ser auf LKGS und die Erndhrung von LKGS-NG aufmerksam gemacht und ge-
schult werden sollten.

e 4 Personen ausserten einen Mangel an Ernahrungshilfen und wiinschten sich,
dass die Spitéler einen Vorrat an fur LKGS-Kinder angefertigte Spezialflaschen
und -sauger bereithalten wiirden, um das Warten auf Spaltenspezialisten und

Spaltenspezialistinnen zu Uberbriicken.

Werden die Ergebnisse verstandlich prasentiert (Textform, Tabellen, Grafi-
ken)?

Ja, die Ergebnisse sind in Textform und in Tabellen verstandlich dargestellt.

Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

Werden signifikante und nicht signifikante Ergebnisse erklart? Wie interpretie-
ren die Forschenden die Ergebnisse?

Die Forschenden erwahnen einen nicht signifikanten Unterschied zwischen den
Gruppen welche vor- beziehungsweise nach der Veroffentlichung der Guidelines
(Zufriedenheit mit der Diagnosestellung/Betreuung) betreut/behandelt wurden.

Es wurde ein signifikanter Unterschied beziiglich Sorgen der Eltern rund um das
Thema Ernahrung bei friiher- respektive spater Diagnose festgestellt.

Diese Beispiele werden nachvollziehbar erklart und interpretiert. Bei weiteren Ergeb-
nissen wird die Signifikanz nicht angegeben.

Kann die Forschungsfrage aufgrund der Daten beantwortet werden?

Nicht beantwortbar, da keine explizite Forschungsfrage vorhanden ist.
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Werden Limitationen diskutiert?
Ja.

Werden die Ergebnisse mit dhnlichen Studien verglichen?
Ja.

Diskutierte Resultate

o 39% der Studienteilnehmenden gaben an, dass mit der diagnostischen Ge-
samterfahrung unzufrieden oder sehr unzufrieden sind.
— Qualitat der Diagnosestellung und der Informationen sind von entscheidender
Bedeutung des langfristigen elterlichen Wohlbefindens. (Maes et al., 1998;
Matthews et al., 1998; Chuacharoen et al., 2009; Vanz und Ribeiro, 2011)

o Verspatete Diagnose einer Gaumenspalte — Auswirkungen: familidrere Stress,
beeintrachtige Erndhrung des Kindes und verminderte Gewichtszunahme, gestor-
ter Bindungsaufbau zw. Eltern und dem Kind; Zudem verstarkte Erndhrungs-
Probleme und Folgeprobleme bei nicht diagnostizierten Gaumenspalten (Habel et
al., 2006; Tierney et al., 2015)

o Keine geeignete Erndhrungshilfen in den Spitalern vorhanden - Die nationalen
Richtlinien (NHS England, 2013) legen fest, dass Kinder vor der Einflihrung der
assistierten Ernahrung einer umfassenden Ernahrungsuntersuchung durch einen

Spezialisten fir klinische Spaltfutter unterzogen werden missen.

¢ Angehdrige von Gesundheitsberufen miissen sich der potenziellen psychologi-
schen Auswirkungen bewusst sein, die eine Diagnose bei der Geburt haben kann
(keine Vorbereitung moéglich, Schock)

— sensibel klare Informationen abgeben

¢ Gesundheitsfachpersonen ohne Spezialisierung - Unzufriedenheit beziglich der
Interaktionen von nicht spezialiserten Gesundheitsfachpersonen (Johansson und
Ringsberg, 2004; Knapke et al., 2010;, McCorkell et al., 2012; Stock und Rumsey,
2015)
— Schwierigkeit, Gesundheitsfachpersonen kdnnen nicht auf jedes Krankheits-
bild spezialisiert sein — bekannte Problematik aus der anderen Forschungsarbei-
ten zu Behinderungen oder chronische Erkrankungen. (Anderson et al., 2007;
Smith et al., 2015)
— Bewusstsein, Eltern sind evtl. verzweifelt und desorientiert und wiinschen/be-
nétigen Erfahrung und Kompetenz (durch spezialisiert Fachpersonen) (Schuth et
al., 1994; Lalor et al., 2008)
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Wunsch nach spezialisierten/professionellen Gesundheitsfachpersonen

— Diskutierte L6sung: Thematisierung auf Bachelorstufe der Ausbildung (z.B.:

Umgang mit herausfordernden Situationen, angemessen aufklaren) (Lalor et al.,

2008)

— Forschungsarbeit: Aktualitat zu gewahrleisten und

— enge Zusammenarbeit mir Spaltenspezialisten/Spaltenspezialistinnen und ort-

lichen Spitalern (Wissensliicken aufarbeiten, rechtzeitige Bereitstellung zuverlas-

siger Informationen) (Johansson und Ringsberg, 2004, Berggren et al., 2012;

Stock und Rumsey, 2015)

Starken und Einschrénkungen

Starken

Mixed-Methods-Studie

CLAPA ist die einzige engagierte
nationale LKGS- Wohltatigkeitsorga-
nisation und verfligt Gber eine be-
trachtliche Mitgliederbasis

Grosse Datenerhebung

Einschrankungen

Rekrutierungen via CLAPA-Website
und die Social Media-Plattformen —
Erreichbarkeit: nur Eltern welche mit
CLAPA in Verbindung stehen (keine
vollstandige Reprasentation der Be-
volkerung)

Freiwillige Teilnahme (evtl. hnliche
Motivation, Einstellung, Merkmale
usw.) — Gefahr von Extremdarstel-
lungen (Bekannt aus Studien)
Stichprobe bestand vorwiegend aus
weissen Muttern

Recall-Bias

Unvollstandige Daten (nicht alle Be-

teiligten, beantworteten alle Fragen)

Schlussfolgerung Anwendung und Verwertung in der Pflegepraxis

beschrieben?

Welche Implikationen fiir die Praxis, Theorien und zukiinftige Forschung sind

Empfehlung fiir Gesundheitsfachpersonen, welche regelmassig mit Kindern im Kon-
takt sind: stets Schulungen zum Thema LKGS zu besuchen, um mit dem aktuellen

Wissen betroffene Eltern adaquat betreuen zu kénnen.
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Einleitung | Problembeschreibung Bezugsrahmen Forschungsfrage
Beantwortet die Studie eine wichtige Frage der Berufspraxis?
Es wird der Frage nachgegangen, wie Eltern eines Kindes mit LKGS die postpartale
Diagnosestellung und die anschliessende Betreuung durch Gesundheitsfachperso-
nen erleben. Die Beantwortung dieser Frage ist wichtig, damit Gesundheitsfachper-
sonen sensibilisiert werden und betroffene Eltern in Zukunft adaquat und individuell
betreuen kann.
Ist die Beschreibung des Phianomens klar und relevant fiir die Berufspraxis?
Ja. Das Phanomen wird anhand bereits vorhandener Literatur beschrieben, die Pra-
xisrelevanz wird aufgezeigt.
Ist das Ziel der Forschungsarbeit explizit dargestellt?
Ja, die Forschenden méchten den Gesundheitsfachpersonen aufzeigen, wie be-
troffene Eltern die Betreuung erleben und diese dazu ermutigen, die Eltern adaqua-
ter zu betreuen.
Sind die Forschungsfragen klar formuliert?
Es wird keine explizite Forschungsfrage formuliert. Die Forschenden erwahnen ledig-
lich die Praxisrelevanz der Thematik und leiten daraus eine Zielformulierung ab.
Wird das Thema mit vorhandener Literatur eingefiihrt?
Das Thema wird mit vorhandener Literatur eingefiihrt. Abgeleitet davon wird die Pra-
xisrelevanz begriindet.
Wird die Signifikanz der Arbeit stichhaltig diskutiert?
Bezuglich des qualitativen Teils der Studie wird keine Signifikanz erwahnt/diskutiert.

Methode Ansatz/Design

Ist die Verbindung zwischen der Forschungsfrage und dem gewahliten An-
satz/Design logisch und nachvollziehbar?

Nicht beurteilbar, da keine Forschungsfrage vorliegt. Jedoch kann man sich die For-
schungsfrage aus der Zielformulierung ableiten: «Wie erleben betroffene Eltern die
postpartale Diagnosestellung und die anschliessende Betreuung durch das Gesund-
heitsfachpersonen?». Somit wéare der Ansatz einer Befragung betroffener Eltern/Fa-

milien mittels Fragebogen logisch und nachvollziehbar.
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Stichprobe
Ist die Stichprobe reprasentativ fiir die Population?

Eher nein. Die Stichprobe beschrankt sich auf betroffene Eltern, welche mit der
CLAPA in Verbindung stehen und freiwillig an der Befragung teilgenommen haben.

Es haben vorwiegend weiss-britische Frauen an der Befragung teilgenommen.

- Auf welche Population konnen die Ergebnisse libertragen werden?
Hauptsachlich weisse Mitter aus Grossbritannien, welche ein Kind mit LKGS haben.
Da die Teilnehmenden aus Grossbritannien stammen, kdnnen die Ergebnisse auf die

westlichen Kulturen/Lander Ubertragen werden.

Ist die Stichprobengrosse angemessen? Wie wird sie begriindet?

Far den qualitativen Teil der Befragung ist die Stichprobengrésse (n = 470) gross. Da
bereits viele Studien zur Thematik vorhanden sind, wollten die Forschenden nun eine
Studie mit einer grossen Stichprobe durchfihren, um méglichst viele Erfahrungsbe-

richte in einer Studie zusammenfassen zu kénnen.

Sind das Setting und die Teilnehmenden reichhaltig beschrieben?

Es wird keine Aussage beziiglich des Settings gemacht. Da es sich um einen Online-
Fragebogen handelt, kann davon ausgegangen werden, dass die Teilnehmenden die
Fragen an einem beliebigen Ort durchgefiihrt haben. Durch die im Fragebogen ent-
haltenen demografischen Fragen werden die Teilnehmenden ausfuhrlich (Ethnie,
Geschlecht, Religion, Zivilstatus, Alter, Auspragung der Spalte des Kindes) beschrie-

ben und in tabellarischer Form dargestellt.

Sind die ausgewahlten Teilnehmenden als “Informanten” geeignet, um Daten
fiir die Forschung bereitzustellen?
Da die Forschenden explizit Erfahrungen von betroffenen Eltern aufzeigen méchten,

sind betroffene Eltern als Teilnehmende optimal.

Erleben die Teilnehmenden das zu beforschende Phdnomen?

Ja, deshalb haben sie an der Befragung teilgenommen.

Datenerhebung

Geht es bei der Datenerhebung um menschliches Erleben, Muster, Verhalten,
soziale Prozesse, Kulturen?
Ja, die Eltern werden bezulglich ihres Erlebens, der Diagnosestellung und anschlies-

sender Betreuung und Unterstiitzung durch Gesundheitsfachpersonen befragt.
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Sind die Vorgehensweisen bei der Datenerhebung explizit dargestellt und klar
beschrieben?

Es wird beschrieben, dass die Teilnehmenden den Fragebogen auf einer Online-
Plattform beantworten konnten und dass die Teilnehmenden via Zeitschriften, Social
Media und der Website der CLAPA rekrutiert wurden. Der Fragebogen selbst wird im
Forschungsartikel dargestellt. Zum Schluss des Methodenteils gibt es einen Ab-
schnitt zur Datenanalyse, worin beschrieben wird, wie welche Fragen (qualitativ,

quantitativ, demografisch) analysiert wurden.

Wird die Datensattigung diskutiert?

Nein.

Wird die Selbstbestimmung bei Teilnehmenden diskutiert?
Die Teilnehmenden wurden darauf aufmerksam gemacht, dass sie vdllig freiwillig an
der Befragung teilnehmen, die Daten vertraulich behandelt werden und sie jederzeit

von der Befragung zurticktreten kénnen, dies bis zur Vollendung der Datenanalyse.

Methodologische Reflexion

Ist der philosophische Hintergrund der Forschungsarbeit und der Standpunkt
der Forschenden dargestellt?

Nein.

Wie ist die Kongruenz beziiglich Ontologie-Epistemologie-Methodologie?
Es besteht Kongruenz zwischen der Ontologie, der Epistemologie und der Methodo-

logie.

Stimmt das methodische Vorgehen mit dem gewéhlten Forschungsansatz
liberein?

Es handelt sich um eine Mixed-Methods-Studie, da im Fragebogen nebst den quali-
tativen, offenen Fragen auch quantitative und demografische Fragen gestellt werden.
Diese sind sinnvoll, um die Stichprobe moglichst genau beschreiben zu kdnnen.
Hauptsachlich geht es in der Studie um die Antworten der Eltern bezliglich der quali-

tativen und quantitativen Fragen. Daher ist eine solche Befragung geeignet.

Folgt der gewahite methodologische Ansatz logisch aus der Fragestellung? Ist
die Methode fiir das Phanomen geeignet?

Nicht beurteilbar, da keine Fragestellung vorhanden ist. Jedoch ist die Befragung
mittels Fragebogen geeignet, um Erfahrungen betroffener Eltern aufzuzeigen, was

wiederum der Zielformulierung entspricht.
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Datenanalyse
Ist das Vorgehen bei der Datenanalyse klar und nachvollziehbar beschrieben?

Es wird in einem eigenen Abschnitt zur Datenanalyse beschrieben, mit welchen Me-
thoden vorgegangen wurde.

Analysemethode nach ,,so und so“, werden entsprechende Referenzierungen
gemacht?

Zum Teil. Die qualitativen Fragen wurden nach “inductive content analysis” nach
Neuendorf (2017) analysiert.

Werden die analytischen Schritte genau beschrieben?
Es werden lediglich die analytischen Methoden erwahnt, jedoch nicht genau be-

schrieben.

Ist die Datenanalyse prézise und glaubwiirdig?

Ja und Nein. Die Zitate wiederspiegeln eine Tendenz, sind aber keine absoluten
Aussagen, da nicht alle Teilnehmenden die Frage genau gleich beantwortet haben.
Daher nicht prazise, dennoch gibt es eine Glaubwiurdigkeit, aufgrund sorgfaltiger
Auswahl der Zitate.

Wie wurde die Glaubwiirdigkeit der Analyse sichergestellt (trustworthiness -
being true to the data)?

Die Antworten wurden mehrmals von mehreren Forschenden gelesen und die Bei-

spielzitate wurden nach gemeinsamer Diskussion sorgfaltig ausgewahit.
Sind analytische Entscheidungen dokumentiert und tiberpriifbar (z. B. reflexive
journal, decision diary, memos, etc.)?

Nein.

Ethik

Inwiefern sind alle relevanten ethischen Fragen diskutiert und entsprechende
Massnahmen durchgefiihrt worden? Unter anderem zum Beispiel auch die Be-
ziehung zwischen Forschenden und Teilnehmenden?

Die Forschenden hatten eine Genehmigung zur Durchfiihrung der Studie vom Fa-
culty Ethics Committee at the University of the West of Enlgand. Ausserdem wurde
der Datenaustausch zwischen der CLAPA und der University of the West of England
genehmigt. Ethische Fragen wurden insofern diskutiert, dass die Teilnehmenden da-
rauf aufmerksam gemacht wurden, dass sie freiwillig an der Befragung teilnahmen
und jederzeit davon zuriicktreten kdnnen. Die Autoren verneinen Interessenskon-
flikte.
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Ergebnisse

Demonstrieren die Ergebnisse ,,artfulness”, ,,versatility“ und ,,sensitivity to
meaning and context®, d.h. sind aufgrund einer prazisen und , kunstvollen*
Analyse entstanden?

Die Ergebnisse sind aufgrund einer prazisen Analyse entstanden.

Reflektieren die Ergebnisse die Reichhaltigkeit der Daten?
Schwer zu beurteilen, da nur die ausgewahliten Beispiel-Zitate verdffentlicht sind.

Sind die Ergebnisse im Kontext verankert und prézis in ihrer Bedeutung?
Die Ergebnisse aus den quantitativen und qualitativen Fragen werden in Prozentsat-
zen in tabellarischer Form dargestellt. Leider sind die Antworten der qualitativen Fra-

gen auf wenige Beispiel-Zitate beschrankt.

Stimmen die Konzeptualisierungen der Forschenden mit den Daten liberein?
Ja, jedoch ist noch zu beachten, dass nur 383 Teilnehmende von den insgesamt 470
die qualitativen Fragen beantwortet haben.

Sind die Kategorien, Konzepte etc. mit Zitaten und Geschichten (d.h. Daten) il-
lustriert und bestatigt?

Ja, aus den Antworten kristallisierten sich acht Kategorien heraus. Zu jedem Thema

werden ein bis drei Zitate genannt.

Beleuchten und erklidren die Kategorien, Konzepte etc. das Phdnomen als Gan-
zes?

Ja, bei den Kategorien handelt es sich um Themen, welche die betroffenen Eltern
beschaftigen und welche Gesundheitsfachpersonen bewusst sein sollten, um diese

Eltern adaquat betreuen zu kénnen.

Sind die Kategorien, Konzepte etc. logisch konsistent & inhaltlich unterscheid-
bar?

Ja.

Sind Beziehungen zwischen den Kategorien fundiert und leisten die gegebe-
nenfalls entwickelten Modelle eine plausible Interpretation der Daten?
Eher nein. Es werden lediglich Beispiel-Zitate dargestellt und daraus abgeleitet eine

allgemeine Empfehlung flr Gesundheitsfachpersonen abgegeben.
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Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

Leistet die Interpretation einen Beitrag zum besseren Verstehen des Phéno-
mens und dessen Eigenschaften?

Ja, es wird dargestellt, mit welchen Problemen und Konflikten die Eltern zu “kamp-
fen” haben. So kann die Problematik besser verstanden werden und die Betreuung

solcher Eltern angepasst werden.

Inwiefern kann die Forschungsfrage mit den Ergebnissen beantwortet werden?
Nicht beurteilbar, da keine Forschungsfrage formuliert wurde. Ziel der Arbeit war es,

Erfahrungen der Eltern aufzuzeigen. Dies wurde mit den Ergebnissen erreicht.

Werden die Ergebnisse in Bezug auf konzeptionelle und empirische Literatur
zum Phdnomen gesetzt und diskutiert?
Ja, die Forschenden diskutieren ihre Ergebnisse und vergleichen diese mit vorhan-

dener Literatur.

Sind die Ergebnisse fiir die Pflege relevant und brauchbar (i.e. ist Bedeutung
fiir die Pflege diskutiert)?

Ja, aus den Ergebnissen wird eine Praxisempfehlung fir Gesundheitsfachpersonen
abgeleitet (= Ziel der Arbeit).

Schlussfolgerung Anwendung und Verwertung in der Pflegepraxis

Bieten die Schlussfolgerungen, Implikationen und Empfehlungen einen Kon-
text, in dem sich die Befunde benutzen lassen?
Ja, Gesundheitsfachpersonen konnen sich den Wiinschen und Problemen der Eltern

bewusstwerden und die Behandlung dementsprechend anpassen.

Spiegeln die Schlussfolgerungen die Ergebnisse der Studie?
Die Schlussfolgerung ist eher kurz. Die wichtigsten Ergebnisse werden kurz wieder-

holt und daraus eine Praxisempfehlung abgeleitet.

Welches ist der Evidence-Level der Studie?
Evidenzlevel lll gemass Stahl (2008).
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Tabelle 14: AICA Wiirdigung Studie A (quantitativer Teil)
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Einleitung

Problembeschreibung Bezugsrahmen Forschungsfrage (Hypothese)

Beantwortet die Studie eine wichtige Frage der Berufspraxis/ BA-Fragestel-
lung?

Es wird der Frage nachgegangen, wie Eltern eines Kindes mit LKGS die postpartale
Diagnosestellung und die anschliessende Betreuung durch Gesundheitsfachperso-
nen erleben. Die Beantwortung dieser Frage ist wichtig, damit Gesundheitsfachper-
sonen sensibilisiert werden und betroffene Eltern in Zukunft adaquat und individuell

betreuen konnen.

Sind die Forschungsfragen klar definiert? Ev. durch Hypothesen erganzt?

Es wird weder eine klare Forschungsfrage noch eine Hypothese formuliert.

Wird das Themal/das Problem im Kontext von vorhandener konzeptioneller und
empirischer Literatur logisch dargestellt?
Das Thema wird mit vorhandener Literatur eingefiihrt und somit die Praxisrelevanz

aufgezeigt.

Methode

Design

Ist die Verbindung zwischen der Forschungsfrage und dem gewahlten Design
logisch und nachvollziehbar?

Nicht beurteilbar, da keine Forschungsfrage vorliegt. Jedoch kann man sich die For-
schungsfrage aus der Zielformulierung ableiten: «Wie erleben betroffene Eltern die
postpartale Diagnosestellung und die anschliessende Betreuung durch Gesundheits-
fachpersonen?» Somit ware der Ansatz der Befragung betroffener Eltern mittels Fra-

gebogen logisch und nachvollziehbar.

Werden die Gefahren der internen und externen Validitiat kontrolliert?

Nein.

Stichprobe
Ist die Stichprobenziehung fiir das Design angebracht?

CLAPA = einzige solche Organisation in England — Personen am ehesten erreich-
bar. Dadurch, dass sich die Personen freiwillig melden konnten, besteht die Gefahr,
dass die Teilnehmenden alle eine ahnliche Motivation hatten (Unzufriedenheit) —
Verfalschung der Ergebnisse. Fir die quantitative Stichprobe ist es eine angebrachte
Anzahl an Teilnehmenden. Fir ein umfassendes Verstandnis ist es passend, dass

die qualitativen Antworten die quantitativen erganzen.
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Ist die Stichprobe repréasentativ fiir die Zielpopulation?

— Auf welche Population konnen die Ergebnisse libertragen werden?

Eher nein. Die Stichprobe beschrankt sich auf betroffene Eltern, welche mit der
CLAPA in Verbindung stehen und freiwillig an der Befragung teilgenommen haben.

Es handelt sich hauptsachlich um weiss-britische Mutter (92%).

Ist die Stichprobengrésse angemessen? Wie wird sie begriindet? Beeinflussen
die Drop-Outs die Ergebnisse?

Ja, die Stichprobengrdsse ist angemessen. Die Forschenden wollten aufzeigen, wie
betroffene Eltern die Diagnose und Betreuung erleben. Mit einer mdglichst grossen
Stichprobengrosse kann dies besser auf die Allgemeinheit ibertragen werden. Drop-
Outs beeinflussen die Ergebnisse nicht, da diese nicht in die Datenanalyse miteinbe-

zogen wurden.

Wie wurden die Vergleichsgruppen erstellt? Sind sie dhnlich?

Fir den Hauptteil der Studie gab es keine Vergleichsgruppen. Es wurden lediglich
Haufigkeitszahlungen zu gewissen Erfahrungen der Eltern gemacht. In einem kurzen
Abschnitt werden diejenigen Eltern, welche die Diagnose vor der Veréffentlichung
der RCPCH Guidelines (2014) erhielten, mit denjenigen welche sie danach erhielten
verglichen. Jedoch wurden zwischen diesen Gruppen beziiglich der allgemeinen Zu-

friedenheit keine signifikanten Unterschiede gefunden.

Werden Drop-Outs angegeben und begriindet?
Der Fragebogen wurde insgesamt 1044 Mal ausgefiillt. Die Forschenden beschrank-
ten sich jedoch auf diejenigen Eltern, welche die Diagnose postpartal erhielten. Eine

Begriindung wird nicht angegeben.

Datenerhebung
Ist die Datenerhebung fiir die Fragestellung nachvollziehbar?

Nicht beurteilbar, da keine Forschungsfrage vorliegt. Jedoch kann die Forschungs-
frage aus der Zielformulierung ableitet werden: «Wie erleben betroffene Eltern die
postpartale Diagnosestellung und die anschliessende Betreuung durch Gesundheits-
fachpersonen?» Somit ist die Befragung betroffener Eltern mittels Fragebogen lo-

gisch und nachvollziehbar.

Sind die Methoden der Datenerhebung bei allen Teilnehmern gleich?
Ja.
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Sind die Daten komplett, d.h. von allen Teilnehmern erhoben?
Nein, es wurden nicht alle Fragen von allen Teilnehmenden beantwortet. Die Ergeb-

nisse sind in Prozentangaben dargestellt (100% = Anzahl der beantworteten Fra-

gen).

Messverfahren & oder Intervention

Sind die Messinstrumente zuverlassig (reliability)?
Ja, alle haben durch den Fragebogen dieselben Voraussetzungen mit exakt densel-
ben Fragestellungen.

Sind die Messinstrumente valide (validity)?
Ja.
Wird die Auswahl der Messinstrumente nachvollziehbar begriindet?

Nein, die Wahl des Messinstrumentes bleibt unbegriindet.

Sind mogliche Verzerrungen/Einfliisse auf die Intervention erwahnt?

Teilweise ja.

z.B.: Intervention = Diagnosestellung/Betreuung. In einem kurzen Abschnitt werden
diejenigen Eltern, welche die Diagnose vor der Veroffentlichung der RCPCH Guide-
lines (2014) erhielten, mit denjenigen welche sie danach erhielten verglichen. Jedoch
wurden zwischen diesen Gruppen bezliglich der allgemeinen Zufriedenheit keine sig-

nifikanten Unterschiede gefunden.

Datenanalyse
Werden die Verfahren der Datenanalyse klar beschrieben?

Es wird in einem eigenen Abschnitt zur Datenanalyse beschrieben, mit welchen Me-
thoden vorgegangen wurde (Haufigkeitszahlung und deskriptive Darstellung der Da-

ten).

Wurden die statistischen Verfahren sinnvoll angewendet?
Statistisches Verfahren: deskriptives Verfahren (t-Test) anhand von Haufigkeitszéh-

lungen. Sinnvolles Vorgehen.

Entsprechen die verwendeten statistischen Tests den Datenniveaus?

Das Datenniveau scheint passend.
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Erlauben die statistischen Angaben eine Beurteilung?
Ja, mit dem Hinweis, dass die Prozentzahlen an die Anzahl beantworteter Fragen
angepasst wurden und stets ersichtlich ist, welche Frage von wie vielen Teilnehmen-

den beantwortet wurde.

Ist die Hohe des Signifikanzniveaus nachvollziehbar und begriindet?

Es wurde kein Signifikanzniveau festgelegt.

Ethik
Inwiefern sind alle relevanten ethischen Fragen diskutiert und entsprechende

Massnahmen durchgefiihrt worden? Unteranderem zum Beispiel auch die Be-
ziehung zwischen Forschenden und Teilnehmenden?

Die Forschenden hatten eine Genehmigung zur Durchfiihrung der Studie vom «Fa-
culty Ethics Committee at the University of the West of Enlgand». Ausserdem wurde
der Datenaustausch zwischen der CLAPA und der University of the West of England
genehmigt. Ethische Fragen wurden insofern diskutiert, dass die Teilnehmenden da-
rauf aufmerksam gemacht wurden, dass sie freiwillig an der Befragung teilnahmen
und jederzeit davon zurticktreten konnten. Die Autoren verneinen Interessenskon-
flikte.

Ergebnisse

Sind die Ergebnisse prazise?
Quantitativer/Demografischer Teil: Ja, die Ergebnisse werden tabellarisch oder in

Fliesstextform in Prozent angegeben.

Wenn Tabellen / Grafiken verwendet wurden, entsprechen diese folgenden Kri-
terien?

— Sind sie prézise und vollstindig (Titel, Legenden..)

— Sind sie eine Ergdnzung zum Text?

Die Studie enthalt drei Tabellen und eine Grafik. Die Grafik gibt Auskunft dariber,
wie viele Teilnehmende zu welchem Zeitpunkt (in Jahren angegeben) die Diagnose
erhielten. Tabelle 1 der Studie zeigt den Fragebogen inkl. Angaben, ob es sich um
eine demografische, quantitative oder qualitative Frage handelt. Tabelle 2 der Studie
zeigt die charakteristischen Eigenschaften der Teilnehmenden anhand der demogra-
fischen Antworten in Prozent. Hier ware die Angabe, wie viele die Frage beantwortet
haben (n), noch spannend zu wissen. Tabelle 3 der Studie zeigt die aus den qualita-
tiven Antworten herausgegangen acht Kategorien mit 1-3 Beispielzitaten sowie die
Angabe, wie viele Personen diese oder ahnliche Aussagen gemacht haben. Die Ta-
bellen sind ausreichend beschriftet und werden im Fliesstext eigefiihrt. Die Inhalte

der Tabellen werden jedoch nicht weiter ausformuliert.
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Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse
Werden alle Resultate diskutiert?

Die demografischen Resultate werden nicht diskutiert. Quantitative und qualitative

Ergebnisse werden teils zu einer Gesamtzahl zusammengefasst und diskutiert.
Stimmt die Interpretation mit den Resultaten iiberein?
Ja.

Werden die Resultate in Bezug auf die Fragestellung / Hypothesen, Konzepte
und anderen Studien diskutiert und verglichen?
Die Resultate werden anhand bereits vorhandener Literatur diskutiert und verglichen.

Rickschlisse auf die Zielformulierung werden gezogen.

Wird nach alternativen Erklarungen gesucht?

Nein.

Schlussfolgerung Anwendung und Verwertung in der Pflegepraxis

Ist diese Studie sinnvoll? Werden Starken und Schwachen abgewogen?

Die Studie scheint sinnvoll, da diese einen Missstand an Wissen seitens der Ge-
sundheitsfachpersonen anhand einer grossen Stichprobenzahl (n = 470) aufzeigt.
Starken und Limitationen werden in einem separaten Abschnitt aufgezeigt und einan-

der gegenubergestellt.

Wie und unter welchen Bedingungen sind die Ergebnisse in die Praxis umsetz-
bar?

Regelmassige Schulungen scheinen sinnvoll, jedoch beziiglich den anfallenden Kos-
ten und fraglicher Relevanz (da LKGS doch nicht sehr haufig vorkommt), schwierig

umzusetzen.

Wire es moglich diese Studie in einem anderen klinischen Setting zu wieder-
holen?
Ja.
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Einleitung

Problembeschreibung Bezugsrahmen Forschungsfrage

Um welches Phanomen handelt es sich?
Die Studie befasst sich mit Ernahrungsproblemen, welche bei Kindern mit einer
LKGS bestehen, mit den Erfahrungen der Mitter und damit, wie die Mtter diese Er-

nahrungsprobleme und -Schwierigkeiten bewaltigen.

Wie ist das Phanomen beschrieben, definiert und mit Literatur erlautert?
Die Forschenden erlautern bekannte Schwierigkeiten, welche bei der Ernahrung ei-
nes Kindes mit LKGS bestehen sowie Informationen zur Stillpraxis und belegen

diese mit bereits zum Thema durchgefiihrten Studien und Literatur.

¢ Solche Schwierigkeiten sind beispielsweise orale und motorische Funktionssté-
rungen, schlechte Ernahrungseffizienz und das Herauslaufen der Nahrung aus
der Nase.

o Es besteht ein signifikanter Unterschied zwischen Spalt-Typ und Ernahrungs-
schwierigkeiten: Kinder mit einer Gaumen-Spalte haben am meisten Schwierig-
keiten bei der Nahrungsaufnahme. Kinder mit einer Lippen-Spalte haben kaum
Probleme, direkt von der Brust zu trinken, wahrend Kinder mit einer (Lippen-)Kie-
fer-Spalte selten gestillt werden konnten.

e Zusammendriickbare Flaschenaufsatze erwiesen sich in der Anwendung einfa-
cher als steife Flaschenaufsatze.

¢ Eltern von betroffenen Kindern benétigen beziglich der Ernahrung Information

und Unterstutzung.

Wie lautet die Forschungsfrage?

Es wird keine explizite Forschungsfrage formuliert.

Welches Ziel, welcher Zweck des Forschungsvorhabens wird benannt?

Die Forschenden verfolgen zwei Ziele:

o Das Beschreiben der Erfahrungen von Miittern eines LKGS-Kindes bezuglich der
Ernahrung.

e Bewaltigungsstrategien der Mutter bezuglich der Schwierigkeiten bei der Ernah-

rung zu erlautern.
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Methode

Ansatz/Design
Um welchen Ansatz, welches Design handelt es sich?

Die Forschenden wahlen das qualitative Studiendesign mittels phdnomenografi-
schem Ansatz nach Marton und Booth (1997).

Wie wird die Wahl des Ansatzes/Designs begriindet?
Der phanomenografische Ansatz ist eine anerkannte Methode der Pflegeforschung.
Sie beschreibt, wie Menschen verschiedene Aspekte der Welt verstehen und wie sie

dartber informiert wurden.

Stichprobe
Um welche Population handelt es sich?

Es handelt sich um Miitter von Kindern, welche mit einer LKGS geboren wurden.

Welches ist die Stichprobe?

— Wer? Wieviel? Charakterisierungen?

12 Mutter (im Alter zwischen 24 und 34 Jahren), mit einem Kind mit einer LKGS (ver-
schiedene Auspragungen und Formen ohne zusatzliche Anomalien und/oder Syn-
drome; im Alter zwischen 3 und 13 Monaten). Alle 12 Mutter leben mit dem Kindsva-
ter zusammen und befinden sich zur Zeit der Befragung entweder im Mutterschafts-

urlaub oder im Studium.

Wie wurde die Stichprobe gezogen?

— Probability sampling?

— Non-probability sampling?

Die Forschenden rekrutierten die Mitter aus einem Kurs fiir Familien mit LKGS-Kin-
dern, welcher durch das Oslo University Hospital angeboten wird. Die Mitter wurden
Uber die Studie informiert und konnten sich freiwillig als Teilnehmende melden —

non-probability sampling.

Gibt es verschiedene Studiengruppen?

Nein.

Wird die Auswahl der Teilnehmenden beschrieben und begriindet?

Es wird beschrieben, wie die Teilnehmenden rekrutiert wurden. Es wird erwahnt,
dass sie nach gewissen Ein- und Ausschlusskriterien ausgewahlt wurden. Diese Kri-
terien werden jedoch nicht genauer beschrieben. Bei der Rekrutierung wurde auf
eine Vielfalt der Spaltentypen geachtet. Eine Begriindung dafir wird nicht abgege-

ben.
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Datenerhebung

Welche Strategien / Vorgehensweisen wurden bei der Datenerhebung verwen-
det?

— Interview

— Beobachtung

— Fokus Gruppe

— Schriftstiicke & Kunstformen

Die Teilnehmenden wurden mittels halbstrukturierten thematischen Interviews (of-
fene Fragen) von einer der Forschenden (Nina Lindberg) befragt. Die Interviews fan-
den je nach Wahl der Mutter, bei der Befragten zu Hause oder im Spital statt und
dauerten zwischen 30 bis 60 Minuten lang. Die Antworten wurden digital aufgenom-

men und anschliessend wortlich transkribiert.

Wie haufig wurden Daten erhoben?

Jede Mutter wurde einmal interviewt.
Wie wurden die Daten verarbeitet (z. B. verbatime Transkription)?
Die Daten (digital aufgenommene Interviews) wurden mittels verbatim Transkription

verarbeitet.

Methodologische Reflexion

Wie wird der gewahlte qualitative Ansatz mit der entsprechenden methodi-
schen Vorgehensweise durch die Forschenden selber diskutiert?

— Phanomenologie, Grounded Theory, Ethnographie etc., oder ,,qualitativ-de-
skriptiv“, ,,qualitativ-explorativ” - mit Bezug zu einer allgemein akzeptierten
Vorgehensweise oder Begriindung weshalb anders.

Die Forschenden wahlten das qualitative Studiendesign mittels phanomenografi-
schem Ansatz nach Marton und Booth (1997). Die Forschenden wahlten diese Me-
thode, da diese in der pflegerischen Forschung akzeptiert ist. Die Methode wird be-
schrieben und erklart. Die Wahl der Methode jedoch nicht diskutiert.

Datenanalyse
Welche Strategien / Vorgehensweisen wurden bei der Datenanalyse verwen-

det?

Die Datenanalyse ist in acht Schritte gegliedert, inspiriert durch Dahlgren und Falls-

berg (1991):

1. Einarbeitung mittels verbatim Transkription, mehrmaliges Durchlesen der Ant-
worten, um einen allgemeinen Uberblick (iber die Thematik zu erhalten

2. Zusammenstellung der Antworten, um die wichtigsten Ergebnisse zu bestimmen
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3. Reduktion der insgesamt 714 Statements bezuglich den Erfahrungen der Ernah-
rung

Statements vergleichen, ordnen und gruppieren

Gruppierung der Statements in 14 Themen

weitere Gruppierung in 6 Unterkategorien

Benennen der Kategorien

®© N o o b

Gegenuberstellen der Kategorien und Unterteilung in zwei Hauptgruppen = End-

ergebnis (in Grafik 1 der Studie ersichtlich)

Inwiefern nehmen die Forschenden Stellung zur Qualitéit der Datenanalyse?
Die Forschenden beschreiben ihre Datenanalyse als glaubwiirdig, Gberprifbar, an-
gemessen und logisch. Die Glaubwiirdigkeit wird geméass den Forschenden zudem
erhoht, indem zuvor Pilotinterviews durchgefiihrt wurden und indem die im Ergebnis-
teil gebildeten Kategorien mit Zitaten veranschaulicht wurden. Durch die Verfolgung
des phanomenografischen Analyseprozesses wurde die Nachvollziehbarkeit erreicht.
Die Angemessenheit begriinden die Forschenden durch die gezielte Stichprobenzie-

hung der Teilnehmenden.

Ethik

Welche ethischen Fragen werden von den Forschenden diskutiert und werden
entsprechende Massnahmen durchgefiihrt?

Es werden keine ethischen Fragen diskutiert. Die Forschenden geben lediglich an,
dass die Studie nach ethischen Grundséatzen der Humanforschung durchgefiihrt
wurde und die ethischen Prinzipien und Guidelines nach dem «ICN code of ethics for
nurses» beachtet wurden. Die Teilnehmenden erhielten schriftliche und mindliche
Informationen beziglich des Ziels und des Designs der Studie und wurden uber die

freiwillige Teilnahme und Vertraulichkeit aufgeklart.

Falls relevant ist eine Genehmigung einer Ethikkommission eingeholt worden?
Die Genehmigung zur Durchfiihrung der Studie wurde 2009 vom Leiter der Abteilung
fur plastische und rekonstruktive Chirurgie des Universitatsspitals in Oslo erteilt.
«The Norwegian Social Science Data Services» und «The Research Committee for
Medical Research Ethics» bewerteten und genehmigten die Studie. Die Forschenden
beachteten zudem die ethischen Prinzipien und Guidelines nach dem «ICN code of

ethics for nurses».

Ergebnisse

Was sind die Ergebnisse? Themen, Kategorien, gemeinsamen Elemente, Kon-
zepte, Modelle etc.?

Die Ergebnisse wurden in zwei Haupt- und sechs Unterkategorien eingeteilt (in Gra-
fik 1 ersichtlich).
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eigene Ubersetzung und Darstellung:

Uberkategorie I: «Eine fahige und Ernahrungskompetenz (mutterl. Bedirf-
gute Mutter sein» nisse nach Information und Unterstiitzung)

Ernédhrung des Kindes (verschiedene Me-

thoden und auftretende Schwierigkeiten)

(beeintrachtigte) Mutter-Kind-Bindung

Wunsch, das Beste flir das Kind zu tun

Uberkategorie Il: Bewaltigungsstra-  eigene miitterl. Ressourcen

tegien bezuglich der erschwerten Verhalten der Gesundheitsfachpersonen

Ernahrung

Erndhrungskompetenz:

o Miitter haben begrenzte Kenntnisse tGiber LKGS und dariiber, wie man ein sol-
ches Kind ernahrt.

e begrenzte Kenntnisse tiber mogliche zusatzliche Schwierigkeiten bei der Erndh-
rung (Atmung, Schlucken, Auslaufen von Milch durch die Nase) sind vorhanden.

e Es besteht Bedarf an systematischen Nachuntersuchungen durch Gesundheits-
fachpersonen mit Erfahrungen, bis die Mitter gentigend Selbstvertrauen haben,
das Kind selbst zu ernahren.

¢ Gesundheitsfachpersonen hatten nicht geniigend Erfahrung, um die Bediirfnisse
der Mutter zu stillen.

o Mdtter erhielten verschiedene Informationen, die sich nicht deckten (z.B.: kein
Problem zu stillen vs. Stillen ist nicht méglich).

o Die Mutter ausserten, zu wenig Unterstiitzung bei der Ernahrung mittels Flasche
erhalten zu haben. Auch hier: verschiedene Empfehlungen durch verschiedene
Gesundheitsfachpersonen («All | wanted was to go home to find out on my
owny).

Erndhrung des Kindes:

¢ Mitter hatten Bedenken, ihren Kindern Formulamilch zu geben, da Muttermilch
doch so viele Vorteile habe.

¢ verschiedene Erfahrungen bezuglich Stillen: einerseits sehr herausfordernd, an-
dererseits wurde das Stillen als recht einfach erlebt (abgesehen davon, dass sich
das Saugen anders anfuhlt als beim Geschwisterkind).

¢ Insbesondere bei Kindern mit Gaumenspalten (mit oder ohne Lippenspalten)
wurde das Stillen an der Brust als herausfordernd beschrieben: lange Stillzeiten
und trotzdem konnte das Kind nicht gentigend Nahrung zu sich nehmen.

o Mitter, welche beim Stillen erfolglos blieben, erzahlten von emotionalen Gefiihlen

wie Trauer und Verlust.
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e Erndhrung mit der Flasche wurde unterschiedlich erlebt: einerseits unkompliziert,
andererseits wurde es als langer und stressiger Prozess empfunden.
o Viele Mutter waren gestresst und hatten Bedenken, nicht gentigend Milch zu ha-

ben da die Brust nur mangelhaft angeregt wurde.

Mutter-Kind-Bindung:

o Es bestanden Unsicherheiten beziiglich des Bondings und die Befiirchtung, dass
kein Bonding stattfinden kann, wenn das Kind nicht gestillt wird.

¢ Diese Geflihle (Unsicherheit bezlglich des Bondings) konnten nach der Geburt
verworfen werden, da das Kind auch wahrend der Erndhrung mittels Flasche
nahe am Korper der Mutter ist.

¢ Die Mitter hatten bezliglich der Flaschenernahrung gemischte Gefiihle, da im
Gegensatz zum Stillen auch Andere das Kind ernahren konnten: Freiheit vs. Ver-

lust der Mutter-Kind-Bindung.

Waunsch, das Beste fiir das Kind zu tun:

o Der starke Wunsch, das Beste flr das Kind, sich selbst und die Familie zu tun,
wurde von den Muttern beschrieben.

o Es bestand ein innerer Konflikt: Milhsames, anstrengendes Pumpen vs. gesunde
Muttermilch fir das Kind.

e Es bestand auch ein Konflikt mit der Gesellschaft: Viele mussten sich gegeniber
Anderen rechtfertigen, weshalb sie ihr Kind mit der Flasche erndhrten (obwohl

Muttermilch in der Flasche war).

Eigene mutterl. Ressourcen:

¢ Kontrolle tbernehmen (mit oder ohne der Hilfe von Gesundheitsfachpersonen)
als Ressource: Informationen sammeln und dann selbst entscheiden, was davon
angewendet werden will.

o Vorbereitung bereits in Schwangerschaft (bei pranataler Diagnose) als Res-
source: Man ist vorbereitet und kann die Dinge besser verarbeiten.

o Vater und andere Familienmitglieder als Ressource: Alle kbnnen das Kind erndh-
ren, man wird so ein gleichberechtigtes Team und kann sich gegenseitig unter-

stitzen.

Verhalten der Gesundheitsfachpersonen:

¢ Gesundheitsfachpersonen mit einer offenen Einstellung, welche hilfsbereit waren
und Verantwortung Gbernahmen, hatten einen starken Einfluss auf den Bewalti-
gungsprozess der Mtter.

¢ Den Mittern war es wichtig, einfache und spezifische Informationen zu erhalten.
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¢ Stillberatung und -Begleitung war fiir die Mutter wichtig. Denn dies fihrte bei den-
jenigen Muttern, bei denen das Stillen nicht klappte, zu Akzeptanz.

¢ Ermutigung und Unterstiitzung seitens der Gesundheitsfachpersonen war von
Bedeutung und filhrte zu einem Verstandnis fiir die eigenen Reaktionen («I have
recieved positive feedback on what | have managed, and it's good to see, okay, if

I’'m tired, there’s a reason why»).

Wie sind die Ergebnisse prasentiert? Zitate, Paradigmafille, Teilnehmerge-
schichten?

Neben der Ubersicht (iber die entstandenen Kategorien (Figur 1 der Studie) wird jede
der sechs Unterkategorien in Fliesstextform beschrieben, zusammengefasst und mit

Beispiel-Zitaten erganzt.

Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

Wie beurteilen die Forschenden selber die Ergebnisse?

— Wie beleuchten oder erkldren die Ergebnisse das Phanomen?

— Wie kann aufgrund der Daten die Forschungsfrage beantwortet werden?

— Wie stehen die Ergebnisse zur bereits existierenden Forschungsliteratur in

Bezug?

Die Forschenden greifen erhaltene Ergebnisse auf, diskutieren diese und stellen sie
bereits vorhandener Forschungsliteratur gegenutber. Es konnten einige Erfahrungen
und Bewaltigungsstrategien aufgezeigt werden. Jedoch erwahnen die Forschenden

selbst, dass anhand der Erfahrungen von 12 Miittern nicht auf die Gesamtpopulation

geschlossen werden kann.

e Das Bedurfnis, eine gute Mutter zu sein, ist ein signifikantes Ergebnis dieser Stu-
die: Mutter stellen die Bedurfnisse ihrer Kinder vor die Eigenen (Brown et al.,
1997). In diesem Zusammenhang kampften die Mutter damit, ihr Kind eigentlich
stillen zu wollen, auch wenn es nicht mdéglich ist. Im Verlauf realisierten sie je-
doch, dass Stillen nicht das Einzige ist was es benétigt, um eine gute Mutter zu

sein.

o Der Einfluss der Ernahrung auf das Bonding sollte in die Beratung von Gesund-
heitsfachpersonen einfliessen, da in einer anderen Studie (Maris et al., 2000) her-
ausgefunden wurde, dass LKGS-Kinder in ihren ersten zwei Lebensjahren eine

verminderte Bindung zu ihrer Mutter haben kénnen.
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¢ Die Mitter erhielten mehrheitlich mangelhafte Unterstitzung und Informationen
durch Gesundheitsfachpersonen, was zu Verwirrung und Verunsicherung flhrte.
Dies wurde bereits auch in vorherigen Studien (Johansson & Ringsberg, 2004,
Owens, 2008) bestatigt. Daher ist eine kompetente Betreuung durch Gesund-

heitsfachpersonen essentiell.

¢ Das mangelhafte Wissen der Gesundheitsfachpersonen kommt vermutlich daher,
dass dieses wenig Erfahrung mit LKGS-Kindern hat, sofern das Kind in einem
Regionalspital zur Welt gekommen ist. Die Forschenden empfehlen daher, dass
spezialisierte Pflegefachpersonen, mit einem interdisziplindren Team, die Betreu-

ung von betroffenen Familien bereits in der Schwangerschaft iibernehmen.

e Offenbar gibt es einen Zusammenhang zwischen Art der Spalte und den Ernah-
rungsschwierigkeiten (Reid et al., 2006, Garcez & Giogliani, 2005): Kinder mit ei-
ner Gaumenspalte haben vermehrt Probleme bei der Nahrungsaufnahme. Die
Forschenden weisen darauf hin, dass noch weitere Forschung beziiglich des Er-
nahrungsmechanismus bei Gaumenspalten notwendig ist, um den Prozess voll-

umfanglich zu verstehen.

¢ Unterstiitzung von Seiten des Kindsvaters und weiteren Familienmitgliedern
zeigte sich als Ressource fir die Mutter. Das aktive Miteinbeziehen des Vaters in
den Ernahrungsprozess starkt ebenfalls das Selbstwertgefiihls des Vaters (Prem-
berg et al., 2008) und sollte von Gesundheitsfachpersonen als Ressource genutzt

werden.

Schlussfolgerung Anwendung und Verwertung in der Pflegepraxis

Welche Implikationen fiir die Praxis, Theorien und zukiinftige Forschung sind
beschrieben?

Die Forschenden empfehlen den Gesundheitsfachpersonen, die eigenen Ressour-
cen der Miitter zu bestarken sowie die Vater aktiv miteinzubeziehen, um die Situation
besser bewaltigen zu kénnen.

Weitere Forschung bezlglich der Ernahrungsmethoden wird empfohlen.
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Tabelle 16: AICA Wiirdigung Studie B (qualitativer Teil)

Einleitung

Problembeschreibung Bezugsrahmen Forschungsfrage

Beantwortet die Studie eine wichtige Frage der Berufspraxis?

Es wird den Fragen nachgegangen, welche Erfahrungen betroffene Mitter bezliglich
der Erndhrung ihres LKGS-Kindes gemacht haben und wie sie mit der Herausforde-
rung (Erndhrung) umgegangen sind. Die Beantwortung dieser Fragen ist wichtig, da-
mit Gesundheitsfachpersonen kiinftig betroffene Mitter/Eltern individuell und profes-

sionell beraten und begleiten kann.

Ist die Beschreibung des Phianomens klar und relevant fiir die Berufspraxis?
Ja. Das Phanomen wird anhand bereits vorhandener Literatur beschrieben, die Pra-
xisrelevanz wird anhand der Auftretenshaufigkeit («haufiger Geburtsfehler») aufge-

zeigt.

Ist das Ziel der Forschungsarbeit explizit dargestellt?

Ja, die Forschenden verfolgen folgende zwei Ziele:

e Erfahrungen von Miittern eines LKGS-Kindes beziiglich der Ernahrung zu be-
schreiben

o Bewaltigungsstrategien der Mitter beziiglich der Schwierigkeiten bei der Ernah-

rung aufzuzeigen

Sind die Forschungsfragen klar formuliert?

Es wird keine explizite Forschungsfrage formuliert.

Wird das Thema mit vorhandener Literatur eingefiihrt?
Die Forschenden leiten anhand von Studien und Literatur, beziglich mdglicher
Schwierigkeiten der Ernahrung von LKGS-Kindern sowie moglicher Stillpraxis, in das

Thema ein.

Wird die Signifikanz der Arbeit stichhaltig diskutiert?

Nein, es findet keine stichhaltige Diskussion zur Signifikanz statt.

Die Forschenden begriinden den Forschungsbedarf jedoch darin, dass die eigenen
Erfahrungen der Mitter von LKGS-Kindern bisher nicht umfangreich untersucht wur-

den.
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Methode

Ansatz/Design
Ist die Verbindung zwischen der Forschungsfrage und dem gewahliten An-

satz/Design logisch und nachvollziehbar?
Nicht beurteilbar, da keine Forschungsfrage vorliegt. Jedoch kann der Ansatz einer
Befragung betroffener Frauen mittels halbstrukturiertem Interviewleitfaden nach Be-

trachtung der Zielformulierungen als logisch und nachvollziehbar beurteilt werden.

Stichprobe

Ist die Stichprobe reprasentativ fiir die Population?

Gesamthaft eher nicht.

Die Stichprobe scheint reprasentativ fur betroffene Familien mit LKGS-Kindern ohne
weitere Fehlbildungen/Grunderkrankungen (Ausschluss von Familien mit Kindern mit
zusatzlichen Anomalien und Syndromen) in industrialisierten westlichen Landern, da
die Teilnehmerinnen aus einer Gruppe betroffener Familien mit einem LKGS-Kind
unter der Leitung eines Spitals in Nordeuropa rekrutiert wurden. Bei der Rekrutierung
wurde auf eine Vielfalt der Spaltentypen geachtet, wodurch die Stichprobe fiir még-
lichst alle Spalt-Auspragungen reprasentativ ist. Jedoch sind die weiteren Ein- und
Ausschlusskriterien nicht ersichtlich. Die Teilnahme war freiwillig. Die Stichprobe ist

jedoch nicht auf alle betroffenen Familien weltweit Gbertragbar.

Auf welche Population konnen die Ergebnisse tibertragen werden?

Auf betroffene Familien mit LKGS-Kindern ohne weitere Fehlbildungen/Grunderkran-
kungen in industrialisierten westlichen Landern, welche in einer intakten Familien-
konstellation leben (Vater lebt in allen befragten Familien zusammen mit Frau und

Kind) und die Mutter mindestens einen Sekundarschulabschluss hat.

Ist die Stichprobengrosse angemessen? Wie wird sie begriindet?
Bei Betrachtung der Auftretenshaufigkeit von LKGS sind zwolf Mitter eine eher

kleine Stichprobe. Zur Stichprobengrésse wird keine Begriindung abgegeben.

Sind das Setting und die Teilnehmenden reichhaltig beschrieben?

Die Interviews wurden von einer der beiden Forschenden im Spital oder bei der Fa-
milie zu Hause durchgefiihrt, je nach Wahl der teiinehmenden Mitter. Der Studie
sind folgende Informationen bezuglich der Teilnehmenden zu entnehmen: Alter der
Mutter (24-34 Jahre), Hochster Ausbildungsabschluss (Sekundarschule, College o-
der Universitat), aktuelles Setting/Beschaftigung (Mutterschaftsurlaub oder Studium),
Alter des betroffenen Kindes zum Interviewzeitpunkt (3-13 Monate) und das Geburts-
gewicht des Kindes (2.5-4.6 kg), Geschlecht des Kindes (m/w), Spalt-Typ, Zeitpunkt
der Diagnose (Pra-/Postpartal), Anzahl Geschwister-Kinder sowie Informationen
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dariiber, wie die Kinder (oder Geschwisterkinder) erndhrt wurden: Geschwisterkind
gestillt (ja/nein), Stillversuch (ja/nein), gestillt (ja/nein + Dauer), erhaltene Unterstiit-
zung im Stillen (ja/nein), Gabe von gepumpter Milch (Dauer) und Flaschentyp.
Sind die ausgewahlten Teilnehmenden als “Informanten” geeignet, um Daten
fiir die Forschung bereitzustellen?

Da die Forschenden explizit Erfahrungen von betroffenen Mittern aufzeigen méch-
ten, sind betroffene Mutter als Teilnehmende optimal. Jedoch werden ungebildete
Frauen und alleinerziehende Mutter ausgeschlossen, was die Ergebnisse verzerren
wirde (z.B. Kindsvater als optimale Ressource bei alleinerziehenden Miittern nicht

moglich).

Erleben die Teilnehmenden das zu beforschende Phdnomen?

Ja, sie sind direkt betroffen.

Datenerhebung
Geht es bei der Datenerhebung um menschliches Erleben, Muster, Verhalten,

soziale Prozesse, Kulturen?
Ja, die Miitter werden beziglich ihrer Erfahrungen/ihres Erlebens und dem Um-
gang/Verhalten beziglich der Herausforderungen bei der Ernahrung ihres Kindes be-

fragt.

Sind die Vorgehensweisen bei der Datenerhebung explizit dargestellt und klar
beschrieben?

Ja, es werden halbstrukturierte Interviews (Interviewleitfaden mit offenen Themen)
durch eine der beiden Forschenden geflhrt, digital aufgezeichnet, die Antworten
wortlich transkribiert, mehrmals gelesen und in gebildete Haupt- und Unterkategorien
eingeteilt. Im Vorfeld wurden zwei Test-Interviews durchgefiihrt. Ein Interview dau-

erte zwischen 30-60 Minuten.

Wird die Datensattigung diskutiert?

Nein.

Wird die Selbstbestimmung bei Teilnehmenden diskutiert?

Ja, die Mitter konnten freiwillig teilnehmen nach Aufklarung beziiglich des Studien-

ziels und weiteren miindlichen und schriftlichen Informationen.
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Methodologische Reflexion

Ist der philosophische Hintergrund der Forschungsarbeit und der Standpunkt
der Forschenden dargestellt?

Die Forschenden begriinden den Forschungsbedarf darin, dass die eigenen Erfah-

rungen der Mutter von LKGS-Kindern bisher nicht umfangreich untersucht wurden.

Der Standpunkt der Forschenden wird nicht einzeln dargestellt.

Wie ist die Kongruenz beziiglich Ontologie-Epistemologie-Methodologie?

Es besteht Kongruenz zwischen Ontologie, Epistemologie und Methodologie.

Stimmt das methodische Vorgehen mit dem gewaéhlten Forschungsansatz
liberein?

Ja, ein halbstrukturiertes Interview ist eine geeignete Mdglichkeit der Bearbeitung ei-
ner qualitativen Studie. Zudem ist der phanomenografische Ansatz in der pflegeri-
schen Forschung eine akzeptierte Methode. Sie beschreibt, wie Menschen etwas

Bestimmtes sehen und wie sie diese Erfahrungen interpretieren.

Folgt der gewahite methodologische Ansatz logisch aus der Fragestellung? Ist
die Methode fiir das Phanomen geeignet?

Nicht beurteilbar, da keine Fragestellung vorhanden ist. Jedoch ist die Befragung
mittels halbstrukturiertem Interviewleitfaden geeignet, um Erfahrungen und Bewalti-
gungsstrategien betroffener Mtter aufzuzeigen, was wiederum der Zielformulierung

entspricht.

Datenanalyse
Ist das Vorgehen bei der Datenanalyse klar und nachvollziehbar beschrieben?

Ja, es wird in einem eigenen Abschnitt zur Datenanalyse beschrieben, mit welchen
Methoden vorgegangen wurde. Einzelne Handlungsschritte sind genau beschrieben

und erklart.

Analysemethode nach ,,so und so“, werden entsprechende Referenzierungen
gemacht?

Die Methode zur Datenanalyse ist von Dahlgren und Fallsberg (1991) inspiriert. Dies
wird von den Forschenden direkt im Datenanalyse-Abschnitt erwahnt und referen-

ziert.
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Werden die analytischen Schritte genau beschrieben?
Die analytischen Methoden werden genannt und Schritt fir Schritt (familiarisation,
compilation, condensation, comparison, grouping, labelling, contrasting) genau be-

schrieben.

Ist die Datenanalyse prazise und glaubwiirdig?
Da es sich um den Vergleich von wortlichen Zitaten handelt, kann die Datenanalyse
nicht zu 100% prazise sein. Es besteht jedoch Glaubwirdigkeit aufgrund sorgfaltiger

Auswertung der Transkripte.

Wie wurde die Glaubwiirdigkeit der Analyse sichergestellt (trustworthiness -
being true to the data)?
Die Transkripte wurden mehrmals sorgfaltig gelesen und anschliessend schrittweise

analysiert.

Sind analytische Entscheidungen dokumentiert und tiberpriifbar (z. B. reflexive
journal, decision diary, memos, etc.)?

Nein.

Ethik

Inwiefern sind alle relevanten ethischen Fragen diskutiert und entsprechende

Massnahmen durchgefiihrt worden? Unter anderem zum Beispiel auch die Be-
ziehung zwischen Forschenden und Teilnehmenden?

Die Genehmigung zur Durchfliihrung der Studie wurde 2009 vom Leiter der Abteilung
fur plastische und rekonstruktive Chirurgie des Universitatsspitals in Oslo erteilt.
«The Norwegian Social Science Data Services» und «The Research Committee for
Medical Research Ethics» fir Siidostnorwegen bewerteten und genehmigten die
Studie. Die Forschenden beachteten zudem die ethischen Prinzipien und Guidelines

nach dem «ICN code of ethics for nurses».

Ergebnisse

Demonstrieren die Ergebnisse ,,artfulness”, ,,versatility“ und ,,sensitivity to
meaning and context®, d.h. sind aufgrund einer prazisen und , kunstvollen*
Analyse entstanden?

Die Ergebnisse sind aufgrund einer prazisen Analyse entstanden.

Reflektieren die Ergebnisse die Reichhaltigkeit der Daten?

In den Ergebnissen wird nicht konkret auf die Vielfalt der Spaltentypen eingegangen.
Die Daten werden eher generalisiert dargestellt. Daher reflektieren die Ergebnisse
die Reichhaltigkeit eher nicht.
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Sind die Ergebnisse im Kontext verankert und prézise in ihrer Bedeutung?
Ja. Es gibt zu jeder Unterkategorie eine Zusammenfassung der Ergebnisse mit Bei-

spiel-Zitaten, welche die Ergebnisse festigen.

Stimmen die Konzeptualisierungen der Forschenden mit den Daten liberein?

Ja, soweit der Studie zu entnehmen.

Sind die Kategorien, Konzepte etc. mit Zitaten und Geschichten (d.h. Daten) il-
lustriert und bestatigt?

Ja, die Kategorien wurden anhand der Antworten gebildet. Es entstanden zwei
Haupt- und sechs Unterkategorien. Zu jeder Thematik wurden Erfahrungen und Zi-

tate der Mutter genannt.

Beleuchten und erklidren die Kategorien, Konzepte etc. das Phanomen als Gan-
zes?

Ja, beide Hauptkategorien «eine fahige und gute Mutter zu sein» und «Umgang mit
den Herausforderungen der Erndhrung» zeigen, was die Mutter beschéaftigt, welche
Erfahrungen sie gemacht haben und wie sie damit umgegangen sind (Bewaltigungs-

strategien).

Sind die Kategorien, Konzepte etc. logisch konsistent & inhaltlich unterscheid-
bar?

Ja, die gebildeten Kategorien sind logisch, relevant und inhaltlich voneinander unter-
scheidbar.

Sind Beziehungen zwischen den Kategorien fundiert und leisten die gegebe-
nenfalls entwickelten Modelle eine plausible Interpretation der Daten?
Ja.

Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

Leistet die Interpretation einen Beitrag zum besseren Verstehen des Phano-
mens und dessen Eigenschaften?

Ja. Es wird dargestellt, mit welchen Herausforderungen sich betroffene Mitter/Fami-
lien beschaftigen missen und wie sie damit umgehen. Diese Erfahrungsberichte ver-
anschaulichen das Phanomen und helfen, ein besseres Versténdnis dafiir zu erhal-

ten.
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Inwiefern kann die Forschungsfrage mit den Ergebnissen beantwortet werden?
Nicht beurteilbar, da keine Forschungsfrage formuliert wurde. Die Ziele der Studie

wurden erreicht und im Ergebnisteil dargestellt.

Werden die Ergebnisse in Bezug auf konzeptionelle und empirische Literatur
zum Phd@nomen gesetzt und diskutiert?
Ja, die Forschenden diskutieren ihre Ergebnisse, vergleichen und untermauern diese

mit vorhandener Literatur.

Sind die Ergebnisse fiir die Pflege relevant und brauchbar (i.e. ist Bedeutung
fiir die Pflege diskutiert)?
Ja, aus den Ergebnissen werden relevante Praxisempfehlungen fiir Gesundheits-

fachpersonen abgeleitet.

Schlussfolgerung Anwendung und Verwertung in der Pflegepraxis

Bieten die Schlussfolgerungen, Implikationen und Empfehlungen einen Kon-
text, in dem sich die Befunde benutzen lassen?

Ja, Gesundheitsfachpersonen kdénnen sich den gegebenen Herausforderungen und
Ressourcen der Mitter bewusstwerden und die Frauen/Familien so besser begleiten

und unterstitzen.

Spiegeln die Schlussfolgerungen die Ergebnisse der Studie?

Ja, die Schlussfolgerungen sind von den Ergebnissen abgeleitet.

Welches ist der Evidence-Level der Studie?
Evidence-Level IV nach Stahl (2008).

130



Sophie Boegli, Sharon Dopslaff

Studie C: Martin & Greatrex-White (2014)

Tabelle 17: AICA Zusammenfassung Studie C (quantitativer Teil)

HB.17a

Einleitung

Problembeschreibung Bezugsrahmen Forschungsfrage (Hypothese)

Um welche Konzepte / Problem handelt es sich?

Es handelt sich um Ernahrungsschwierigkeiten bei Kindern mit Gaumenspalten (mit

oder ohne Lippenspalten) und den daraus resultierenden Folgen.

Was ist die Forschungsfrage, -zweck bzw. das Ziel der Studie?

Herauszufinden, ob die Verwendung einer bestimmten Trinkflasche zu einem ver-
besserten Fiitterungsverhalten und einem geringeren Bedarf an Unterstiitzung
durch Gesundheitsfachpersonen flihren kann.

Herauszufinden, ob eine bestimmte Fitterungsmethode zu einem gesteigerten

Selbstwertgeflhl der Mutter und einer besseren Wahrnehmung ihres Kindes fiihrt.

Und ob die Mutter so ihrer Idealvorstellung ndherkommt (bezogen auf die Erwar-

tung an das Kind und sich selbst).

Welchen theoretischen Bezugsrahmen weist die Studie auf?

Seit Uber 55 Jahren werden Ernahrungsprobleme bei LKGS-Kindern in der Litera-
tur beschrieben.

Ein Grossteil der Mutter von LKGS-Kindern geben Ernahrungsschwierigkeiten
(lange Futterungszeiten, Aspiration, Nahrungsverweigerung, Frustration der Mut-
ter, Geflihl des Versagens) an.

Folgen dieser Ernahrungsprobleme wie z.B. verminderte Gewichtszunahme,
Energieverlust, Untererndhrung, verminderte kognitive Entwicklung und mutterli-
che Depression werden aufgezeigt.

Diese Problematiken werden verstarkt, wenn die Diagnose bei einer isolierten
Gaumenspalte erst spat gestellt wird.

Zwei Studien (Brine et al., 1994 und Shaw et al., 1999) haben zuvor zusammen-
driickbare mit steifen Trinkflaschen verglichen und herausgefunden, dass die Zu-
sammendrickbaren effizienter sind.

Empfehlungen seitens der Gesundheitsfachpersonen sind unterschiedlich und wi-
dersprichlich. Teilweise wird gar keine Empfehlung abgegeben und die Eltern

werden bezuglich der Wahl der Flasche allein gelassen.
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Mit welchen Argumenten wurde der Forschungsbedarf begriindet?
Die Ernahrungsschwierigkeiten bei LKGS-Kindern fiihren zu vielen Folgen wie miit-
terliche Depression, Unterernahrung des Kindes, Gewichtsverlust und verminderter

kognitiver und sprachlicher Entwicklung.

Methode

Design
Um welches Design handelt es sich?

Die Forschenden beschreiben den gewahlten Ansatz einer Mixed-Methods-Studie.

= Da es sich in der Datenerhebung und -analyse hauptsédchlich um quantitative Me-
thoden mit deskriptivem Charakter handelt und ein qualitativer Teil in den Ergeb-
nissen nicht ersichtlich ist, wird der Arbeit kein AICA-Raster zu den qualitativen

Fragen angefiigt.

Wie wird das Design begriindet?
Die Wahl des genannten Designs «Mixed-Methods» wird nicht begrindet.

Stichprobe
Um welche Population handelt es sich?

Es handelt sich um Kinder mit Gaumenspalten (mit oder ohne Lippenspalten) ohne

zusatzliche Syndrome oder Atemschwierigkeiten und deren Miitter.

Welches ist die Stichprobe?

— Wer? Wieviel? Charakterisierungen?

50 Mutter von Kindern, welche mit einer einseitigen Lippen-Gaumenspalte (24 kom-
plett, 7 inkomplett) oder einer isolierten Gaumenspalte (12 komplett, 7 inkomplett)
geboren wurden. Die Kinder waren zum Zeitpunkt der ersten Befragung durchschnitt-
lich eine Woche alt. Die Daten wurden im Zeitraum von November 1997 bis Septem-

ber 2000, in fiinf ausgewahlten Krankenhausern erhoben.

Wie wurde die Stichprobe gezogen?
— Probability sampling?
— Non-probability sampling?

Non-probability sampling.

Wird die Auswahl der Teilnehmenden beschrieben und begriindet?
Die Mutter wurden aus verschiedenen an der Studie teiinehmenden Krankenhauser,
in denen ihr Kind in Behandlung ist, rekrutiert. Sie konnten freiwillig an der Studie

teilnehmen. Kinder mit zusatzlichen Syndromen oder Atemschwierigkeiten wurden
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von der Studie ausgeschlossen. Eine Begriindung dafir wird nicht abgegeben. Aus
der Studie ist weder ersichtlich, wo sich die Krankenhauser befinden, in denen die
Kinder in Behandlung waren noch um welche Art von Spital (Zentrumspital, Bezirks-

spital, Spaltzentrum, etc.) es sich handelt.

Gibt es verschiedene Studiengruppen?

Es werden je nach Datenerhebung verschiedene Studiengruppen betrachtet:

e Finf Spitaler, welche unterschiedliche Flaschen verwendeten.

¢ Die Kinder wurden je nach Spaltauspragung in folgende vier Gruppen eingeteilt:
e komplette isolierte Gaumenspalten (24)
¢ inkomplette isolierte Gaumenspalten (7)
o komplette unilaterale Lippen-Gaumenspalten (12)

¢ inkomplette unilaterale Lippen-Gaumenspalten (7)

Datenerhebung
Welche Art von Daten wurde erhoben?

— physiologische Messungen
— Beobachtung
- schriftliche Befragung,
— Interview
e Fragebogen mit demographischen Fragen zur Schwangerschaft, Geburt, Famili-
enstruktur und Angaben dazu, wie die Mutter ihr Kind einschatzt/wahrnimmt (an-
hand vorgegebener Adjektive)
¢ kontinuierliche Tagebuchfiihrung wahrend sechs Wochen mit folgenden Anga-
ben:
¢ Anzahl Mahlzeiten pro Tag (Zielmenge wurde zuvor anhand des Geburtsge-
wichts berechnet)
¢ Dauer einer Mahlzeit
e getrunkene Menge pro Mahlzeit (Zielmenge wurde zuvor anhand des Geburts-
gewichts berechnet)
e Verhalten zwischen den Mahlzeiten («schlaft meistens» / «wach und zufrie-
den» / «gereizt» / «beruhigt sich nur im Arm» / «schreit die ganze Zeit»)
e 1x wochentliche Gewichtskontrolle des Kindes durch eine Gesundheitsfachper-
son
e Am Ende der sechs Wochen wurde ein weiterer Fragebogen mit zwei Paaren von
Likert-Skalen (anhand 11 sich gegenUlberstehenden Adjektiven) ausgefiillt:
¢ Wie nimmt die Mutter ihr Kind wahr?
¢ Wie wirde sie sich ihr Kind wiinschen?

e Wie nimmt sie sich selbst wahr?
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¢ Wie wirde sie sich selbst wiinschen?

e Zusatzlich fillten die Mutter den Edinburgh Postnatal Depression Scale (EPDS)
aus (Selbsteinschatzung)

¢ Anhand eines Freitextes konnten sie weitere positive und negative Erfahrungen
beziiglich der Ernahrung und Betreuung durch Gesundheitsfachpersonen schil-

dern (qualitativer Teil) — wird in den Resultaten nicht wieder erwahnt

Wie haufig wurden Daten erhoben?

Es wurden insgesamt vier Mal Daten erhoben:

e Fragebogen mit Fragen zur Schwangerschaft etc. zu Beginn (einmalig)

¢ Kkontinuierliche Tagebucheintrage wahrend 6 Wochen (longitudinale Datenerhe-
bung)

¢ Gewichtkontrolle durch Fachperson 1x wochentlich (longitudinale Datenerhe-
bung)

o Likert-Skala, EPDS, offener Text am Schluss (qualitativer Teil) (einmalig)

Messverfahren & oder Intervention

Welche Messinstrumente wurden verwendet (Begriindung)?
e Fragebogen

e Tagebuch mit vorgegebenen Inhalten

e Waage zur Gewichtskontrolle

o Likert-Skalen

e EPDS

o Freitext (qualitativer Teil)

Eine Begriindung dafiir wird nicht abgegeben.

Welche Intervention wird getestet?

Auswirkung bestimmter Trinkflaschen und Unterstiitzung der Gesundheitsfachperso-
nen bezogen auf die Gewichtsentwicklung des Kindes und den Gemiutszustand der
Mutter.

Datenanalyse
Welches Datenniveau weisen die erhobenen Variablen auf?

Auspragung der Spalte nominal
Geschlecht des Kindes nominal
Angaben zur Schwangerschaft es ist nicht ersichtlich, was fiir Angaben

dies sind, vermutl. nominal

Angaben zu Geburt es ist nicht ersichtlich, was fiir Angaben

dies sind, vermutl. nominal
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Angaben zur Familienstruktur es ist nicht ersichtlich, was fiir Angaben
dies sind, vermutl. nominal
Einschatzung des Kindes anhand vor- nominal, evil. ordinal, nicht klar ersicht-
gegebener Adjektive lich
Anzahl Mahlzeiten/Tag proportional
Dauer pro Mahlzeit proportional
zu sich genommene Menge/Mahizeit proportional
Gewichtszunahme des Kindes proportional
Likert-Skala fur das Kind ordinal
Likert-Skala fur die Mutter ordinal
EPDS ordinal

Welche statistischen Verfahren wurden zur Datenanalyse verwendet (deskrip-
tive und / oder schliessende)?

Folgende Statistische Verfahren wurden angewendet: Berechnungen mit der Stan-
dardabweichung, Kreuztabellieren von Daten, Multiple Regressionsanalyse, Univari-
atsanalyse, Chi-Quadrat-Test, Mann-Whitney-U-Test

=> Deskriptive Statistik: Beschreibung und Darstellung von Daten, Mittelwert, Me-

dian, Standardabweichung (Streuungsmass) — vgl. Figur 1 und 2 der Studie.

Wurde ein Signifikanzniveau festgelegt?
Ein Signifikanzniveau (P = 0.05) wurde bei der Analyse der Gewichtszunahme (Ab-

weichung von >1 Perzentile) festgelegt.

Ethik

Welche ethischen Fragen werden von den Forschenden diskutiert und werden
entsprechende Massnahmen durchgefiihrt?

Die Forschenden diskutieren keine ethischen Fragen.

Falls relevant ist eine Genehmigung einer Ethikkommission eingeholt worden?
Eine Ethik-Genehmigung wurde vom «Multicenter Regional Ethics Committee» er-
teilt.

Ergebnisse

Welche Ergebnisse werden prasentiert?

Was sind die Ergebnisse? Themen, Kategorien, gemeinsamen Elemente, Kon-
zepte, Modelle etc.?

Erndhrungseigenschaften und Verhalten der Kinder (Ergebnisse aus den Tagebi-
chern):

e 7/50 Kindern benétigten langer als 40min fur eine Mahlzeit.
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¢ 6/50 Kindern nahmen weniger Volumen als die berechnete Zielmenge zu sich.
= Es konnte keine spezifische Flasche mit diesen Problemen in Verbindung ge-

bracht werden.

e bezlglich des Verhaltens zwischen den Mahlzeiten kreuzten in Woche eins 10
Mutter «gereizt», «beruhigt sich nurim Arm» oder «schreit die ganze Zeit» an. In
Woche sechs waren es 15 Mitter, die diese Eigenschaften ankreuzten.

o Von diesen 15 Kindern in Woche sechs waren es jeweils 2 Kinder mit einer in-
kompletten isolierten Gaumenspalte, 2 mit kompletter Lippen-Gaumenspalte und
2 mit inkompletter Lippen-Gaumenspalte und 9 hatten eine komplette isolierte
Gaumenspalte. Diese «gereizten» bis «schreien die ganze Zeit» - Kinder hatten
eine geringere Gewichtszunahme, benétigten 60 Minuten oder langer flr eine
Mahlzeit und nahmen weniger als das zuvor berechnete Volumen pro Mahlzeit zu

sich.

Unterstitzung/Besuche durch Gesundheitsfachpersonen:

¢ in Woche eins erhielten alle ausser 2 von 50 Familien einen Besuch von einer
Hebamme oder einer Gesundheitsfachperson wahrend in Woche sechs noch
66% Besuch von einer Gesundheitsfachperson erhielten.

¢ ein/e LKGS-Spezialist/in besuchte in Woche eins 76% der Befragten, in Woche
sechs nur noch 40% der Befragten.

o 74% aller Mitter mit einem Kind mit einer Lippen-Gaumenspalte erhielten in Wo-
che sechs noch Besuch von Gesundheitsfachpersonen.

o 68% aller Mitter mit einem Kind mit einer isolierten Gaumenspalte erhielten in

Woche sechs noch Besuch von Gesundheitsfachpersonen.

= In Woche eins gab es beziiglich den Visiten durch Gesundheitsfachpersonen kei-
nen Unterschied zwischen den Spalt-Typen. In Woche sechs zeigt sich eine
leichte Tendenz (74% der Lippen-Gaumenspalten, 68% der isolierten Gaumen-
spalten), dass Kinder mit isolierter Gaumenspalte weniger Besuch durch Gesund-

heitsfachpersonen erhielten.

Evaluation der Gewichtszunahme:

= Es wurde kein signifikanter Zusammenhang zwischen Gewichtsverlust und ver-
wendetem Flaschentyp gefunden.

= Resultat der Tabelle 3: zeigt ein Uberblick folgender Resultate:

e Am Ende der Studie hatten 27/50 Kinder eine angemessene Gewichtszunahme

(Gewichtsverlust von weniger als 1 Perzentile)
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e Am Ende der Studie hatten 16/50 Kindern eine ungenigende Gewichtszunahme
(Abweichung um 1-2 Perzentilen)

¢ Am Ende der Studie hatten 7/50 Kindern eine mangelhafte Gewichtszunahme
(Abweichung von >2 Perzentilen)

= Resultat der Figur 1:

o Die Art der Spalte hat die grosste Auswirkung auf die Gewichtszunahme, unab-
hangig vom verwendeten Flaschentyp und dem Flaschenaufsatz (zu grosse
Streuung/Differenz der Standardabweichung der Gewichtsperzentilen).

= Resultat der Figur 2: Isolierte Gaumenspalten weichen im Median verstarkt (bis
um -1.38 Standardabweichungen) von ihren urspriinglichen Perzentilen (in Wo-
che eins) ab, wahrend Lippen-Gaumenspalten geringer abweichen (um -0.41

Standardabweichungen).

Mitterliche Einschatzung ihrer Kinder (Likert-Skala):

e 12 Mitter derjenigen Kinder mit einer isolierten Gaumenspalte (insgesamt 31)
hatten eine geringere Wahrnehmung ihres Kindes.

e 6 Mutter derjenigen Kinder mit einer Lippen-Gaumenspalte (insgesamt 19) hatten
eine geringere Wahrnehmung ihres Kindes.

Mitterliche Einschatzung von sich selbst (Likert-Skala):

o 25 Mitter derjenigen Kinder mit einer isolierten Gaumenspalte (insgesamt 31)
hatten eine geringere Wahrnehmung von sich selbst.

¢ 11 Mitter derjenigen Kinder mit einer Lippen-Gaumenspalte (insgesamt 19) hat-
ten eine geringere Wahrnehmung von sich selbst.

Edinburgh Postnatal Depression Scale (EPDS):

¢ von allen Miittern, die eine Form von Depression aufzeigten (9/12 bei kompletten
Lippen-Gaumenspalten / 0/7 bei inkompletten Lippen-Gaumenspalten / 1/7 bei in-
kompletten isolierten Gaumenspalten / 13/24 bei kompletten isolierten Gaumen-
spalten = insgesamt 23 Miitter), hatten 18 eine schlechte Wahrnehmung ihrer

selbst und 9 hatten eine schlechte Wahrnehmung ihres Kindes.

Mitterliche Selbsteinschitzung, Depression und kindlicher Gewichtsverlust:

o Es besteht ein Zusammenhang zwischen tiefem muitterlichem Selbstwertgefiihl,
Depression und kindlichem Gewichtsverlust.

¢ Bei den Muttern von Kindern mit isolierter Gaumenspalte (insgesamt 31) hatten
25 davon eine tiefe Selbsteinschatzung, 5 davon Kinder in der ungeniigenden
Gewichtszunahme-Kategorie, 1 davon ein Kind in der mangelhaften Gewichtszu-

nahme-Kategorie.
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Bei den Miittern von Kindern mit Lippen-Gaumenspalten (insgesamt 19) hatten
11 davon eine tiefe Selbsteinschatzung, 1 davon ein Kind in der ungeniigenden
Gewichtszunahme-Kategorie und keines in der mangelhaften Kategorie.

Mutter von Gaumenspalten-Kindern hatten eine geringere Wahrnehmung ihres

Kindes als solche von Lippen-Gaumenspalten-Kindern.

Ergebnisse aus dem Freitext (qualitativer Teil):

26% (13/50) schilderten, sich Sorgen Uber die Ernahrungsprobleme zu machen.
10% (5/50) gaben an, besorgt zu sein, weil Milch aus der Nase ihres Kindes kam.
18% (9/50) hatten Angst, dass ihr Kind nicht zunehmen wiirde.

30% (15/50) fanden ihr Kind zu ernahren viel einfacher als erwartet.

12% (6/50) schrieben, dass es flr sie schwierig war zu akzeptieren, ihr Kind nicht

stillen zu konnen.

Welches sind die zentralen Ergebnisse der Studie?

Es konnte kein spezifischer Flaschentyp mit Ernahrungsproblemen (lange und

ineffiziente Futterungen) in Verbindung gebracht werden.

In Woche ein erhielten fast alle (48/50) betroffenen Kinder (unabhangig vom Spal-
tentyp) Visite von Gesundheitsfachpersonen. In Woche sechs zeigt sich die
leichte Tendenz, dass Kinder mit isolierten Gaumenspalten weniger Visiten durch
Gesundheitsfachpersonen erhielten (74% der Lippen-Gaumenspalten und 68%
der isolierten Gaumenspalten erhielten in Woche sechs noch eine Visite)

Es wurde kein signifikanter Zusammenhang zwischen Gewichtsverlust und ver-
wendetem Flaschentyp gefunden.

Die Art der Spalte hat die grosste Auswirkung auf die Gewichtszunahme, unab-
hangig vom verwendeten Flaschentyp und dem Flaschenaufsatz.

Isolierte Gaumenspalten weichen im Median in Woche sechs verstarkt von ihren
urspriinglichen Perzentilen (Woche eins) ab, wahrend Lippen-Gaumenspalten ge-

ringer abweichen.

Werden die Ergebnisse verstandlich prasentiert (Textform, Tabellen, Grafi-
ken)?

Die Ergebnisse werden mehrheitlich verstandlich in Fliesstextform, in Tabellen und
Grafiken prasentiert. Es ist nicht immer nachvollziehbar, wie die Ergebnisse zu-

stande gekommen sind.
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Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

Werden signifikante und nicht signifikante Ergebnisse erklart? Wie interpretie-

ren die Forschenden die Ergebnisse?

Die Forschenden fassen ihre Ergebnisse zusammen und bringen diese miteinander

in Verbindung:

o Es gibt keine spezifische Flasche, welche die Gewichtszunahme positiv beein-
flusst.

o vielmehr ist die Auspragung der Spalte von Bedeutung: Kinder mit ausgepragten
Spalten haben vermehrte Schwierigkeiten mit der Gewichtszunahme, langer dau-
ernde Mahlzeit und kénnen pro Mahizeit nicht die erwiinschte Menge (anhand
des Geburtsgewichts berechnet) zu sich nehmen. — bestétigt mit Resultaten von
Reid et al., 2007, Brine et al., 1994

e Es besteht ein Zusammenhang zwischen mutterlicher Depression und mangel-
haftem Gedeihen des Kindes. — bestétigt mit Resultaten von Douglas, 1991, Ba-
chelor, 1999, O’Brien et al., 2004

e Mitter von Kindern mit einer isolierten Gaumenspalte hatten ein geringeres
Selbstwertgefiihl als solche von Kindern mit einer Lippenspalte. — bestétigt mit
Resultaten von Magnusson et al., 2011

e Familien mit einem Kind mit einer sichtbaren Lippen-Spalte erhielten mehr Unter-
stlitzung von Gesundheitsfachpersonen als Familien mit einem Kind mit einer iso-
lierten Gaumen-Spalte. — bestétigt mit Resultaten von Sank et al., 2003

e Es besteht ein Zusammenhang zwischen intensiverer Unterstltzung durch Ge-
sundheitsfachpersonen und tieferer Depressionsrate. — bestétigt mit Resultaten
von Sank et al., 2003

¢ die «softplas»-Flasche und die «Mead Johnson»-Flasche stellten sich als die be-
liebtesten Flaschen heraus. Es wird nicht weiter darauf eingegangen, welche Ei-

genschaften diese Flaschen haben.

Diese Erkenntnisse werden mit den Erkenntnissen anderer Studien (jeweils kursiv

aufgeflhrt) verglichen und dadurch bestarkt.

Kann die Forschungsfrage aufgrund der Daten beantwortet werden?

Die Forschenden nennen keine Forschungsfrage.

Nach Betrachten der Zielformulierung, konnte keine Aussage dariiber gemacht wer-
den, welche Trinkflasche oder Fltterungsmethode am geeignetsten ist. Es konnte
auch kein geringerer Bedarf an Unterstiitzung durch Gesundheitsfachpersonen fest-
gestellt werden. Es konnte nicht abgeleitet von der Futterungsmethode ein grosseres
Selbstwertgefiihl der Mutter oder eine bessere Wahrnehmung ihres Kindes beobach-

tet werden.
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Es wurde vielmehr herausgefunden, dass insbesondere die Auspragung der Spalte
diese Dinge beeinflusst.

Werden Limitationen diskutiert?

Ja. Die Forschenden erwahnen, dass lhnen zum Zeitpunkt der Studiendurchfiihrung
nicht bewusst war, dass isolierte Gaumenspalte oft noch weitere chromosomale De-
fekte mit sich tragen. Vermutlich sind daher in der Stichprobe auch Kinder, mit noch
unentdeckten Fehlbildungen enthalten. Ausserdem erwahnen die Forschenden, dass

die Ergebnisse mit einer héheren Stichprobengrdsse aussagekraftiger waren.
Werden die Ergebnisse mit dhnlichen Studien verglichen?
Ja, der Hauptteil der Diskussion besteht darin, eigene Ergebnisse mit ahnlichen Stu-

dien zu vergleichen.

Schlussfolgerung Anwendung und Verwertung in der Pflegepraxis

Welche Implikationen fiir die Praxis, Theorien und zukiinftige Forschung sind
beschrieben?

Es ist essenziell, dass betroffene Familien bereits am Tag der Geburt unterstiitzt und
bezlglich den Erndhrungsmdglichkeiten aufgeklart werden. Es ist auch wichtig zu er-
kennen, dass Familien mit einem Kind mit einer isolierten Gaumenspalte (von aus-
sen nicht sichtbar) dieselbe oder sogar mehr Unterstiitzung bendtigen als solche mit
einem Kind mit einer sichtbaren Lippen- (mit oder ohne Gaumen-)Spalte. Gesund-
heitsfachpersonen sollten jedem Kind mit einer LKGS die Mdglichkeit geben, sich
mdglichst physiologisch psychisch und physisch entwickeln zu kénnen und den EI-
tern die Chance geben, stolz auf ihr Kind zu sein.

Die Forschenden sehen die Durchfiihrung einer randomisierten Studie, zur Bewer-
tung der Ernahrung und der oralen Motorik von Kindern mit isolierter Gaumenspalten
(vollstandig) im Vergleich zu vollstandigen einseitigen Lippen-Gaumenspalten und/o-

der vollstandigen bilateralen Lippen- und Gaumenspalten von Vorteil.

Tabelle 18: AICA Wiirdigung Studie C (quantitativer Teil)

Einleitung

Problembeschreibung Bezugsrahmen Forschungsfrage (Hypothese)

Beantwortet die Studie eine wichtige Frage der Berufspraxis/ BA-Fragestel-
lung?

Ja, die Studie zielt darauf ab, die Betreuung und Begleitung von Familien mit einem
Kind mit Gaumenspalte (mit oder ohne Lippenspalte) optimal zu gestalten. Die Stu-
die beantwortet wichtige Fragen der Berufspraxis, um diese Begleitung zu optimie-

ren. Die Studie ist auch geeignet zur Beantwortung der Fragestellung der

140



Sophie Boegli, Sharon Dopslaff

HB.17a

vorliegenden Bachelorarbeit, da Mitter ausfiihrlich Gber die Ernahrung ihrer LKGS-
Kindes berichten.

Sind die Forschungsfragen klar definiert? Evtl. durch Hypothesen erganzt?
Die Forschenden nennen keine Forschungsfrage.
Ihre Ausgangshypothese lautet wie folgt: «Flaschen, die zusammengedriickt wer-

den konnen, sind mit einer besseren Gewichtszunahme verbunden».

Wird das Thema / das Problem im Kontext von vorhandener konzeptioneller
und empirischer Literatur logisch dargestellt?

Das Thema wird mit vorhandener Literatur eingefiihrt und logisch dargestellt.

Methode

Design

Ist die Verbindung zwischen der Forschungsfrage und dem gewahlten Design
logisch und nachvoliziehbar?

Nicht beantwortbar, da die Forschenden keine explizite Forschungsfrage nennen.
Zudem ist das Design nicht ganz nachvollziehbar gewahlt. Die Forschenden nen-
nen in der Studie einen Mixed-Methods-Ansatz. Der qualitative Teil ist in den Er-
gebnissen jedoch nicht ersichtlich und somit nicht beurteilbar. Die Forschenden
nennen keine Zitate, was den qualitativen Charakter bestarkt hatte. Zudem ist nicht
ersichtlich, wie sie die Kategorien erstellt haben, welche sie in Prozentangaben
nennen (vgl. «kErgebnisse aus dem Freitext» im Zusammenfassungs-AICA)

— eher: Quantitativer Ansatz mit deskriptivem Charakter.

Werden die Gefahren der internen und externen Validitiat kontrolliert?

Nein.

Stichprobe
Ist die Stichprobenziehung fiir das Design angebracht?

50 Miitter sind eine eher kleine Stichprobe fiir eine quantitative Befragung.

Ist die Stichprobe repréasentativ fiir die Zielpopulation?

— Auf welche Population kdnnen die Ergebnisse libertragen werden?

Eine Verallgemeinerbarkeit ist fragwurdig. Die Ergebnisse sind auf der Ebene der
Aussagen der Forschenden (Interpretation der Ergebnisse) mit Vorsicht zu genies-
sen. Die Korrelations-Aussagen sind fragwurdig, da die Tests fiir Unterschiedshy-
pothesen gedacht sind und die Interpretation die Nutzung einer Effektstarke ver-

langt (Field, 2018), welche nicht angegeben wird.
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= Die Ergebnisse lassen sich aufgrund der genannten Kritikpunkte zur Statistik
und der kleinen Stichprobe nicht verallgemeinern.

Ist die Stichprobengrosse angemessen? Wie wird sie begriindet? Beeinflus-
sen die Drop-Outs die Ergebnisse?

Die Stichprobengrdsse ist eher klein. Sie wird nicht begriindet. Es werden keine
Drop-Outs angegeben. Im Verlauf der Studie fiel den Forschenden auf, dass ein
Kind evtl. ein nicht diagnostiziertes Pierre-Robin-Syndrom haben kdénnte. Ein sol-
ches Kind ware eigentlich gemass Ausschlusskriterien nicht zuldssig gewesen. Es
wurde jedoch nicht aus der Studie ausgeschlossen. Somit beeinflussen keine Drop-

Outs die Ergebnisse.

Wie wurden die Vergleichsgruppen erstellt? Sind sie dhnlich?

Zu Beginn der Studie wollten die Forschenden die verschiedenen Flaschentypen
und -Aufsatze miteinander vergleichen und ihre Auswirkung auf die
Gewichtszunahme, das Futterungsverhalten und den Selbstwert der Mutter erfor-
schen.

Jedes der funf Spitaler verwendete einen andere Flaschentyp und empfahl den El-
tern nur diesen. Diese funf Spitaler/fiinf unterschiedliche Flaschentypen stellen Ver-
gleichsgruppen dar. Bezuglich der Ahnlichkeit der Spitaler kann keine Aussage ge-
macht werden, da die Spitéler nicht beschrieben sind (weder Ort noch Grdsse er-
sichtlich). Die unterschiedlichen Trinkflaschen waren alle zusammendriickbare Fla-
schen unterschiedlicher Modelle. Diese werden jedoch auch nicht beschrieben. Die
Ahnlichkeit kann nur bezlglich der Zusammendriickbarkeit bejaht werden. Die Ver-
gleichsgruppen sind nicht ahnlich da nicht jedes Spital gleich viele LKGS-Kinder be-
treute und somit unterschiedlich grosse Gruppen unterschiedliche Flaschen ver-
wendeten (ersichtlich in Tabelle 2 der Studie).

Bei der Auswertung der Daten stellten die Forschenden fest, dass die Anzahl der
jeweils verwendeten Flaschen zu gering ist, um einen aussagekraftigen Vergleich
zu ermdglichen.

Die Forschenden stellten in der Datenauswertung diverse Vergleiche zwischen den
Spaltentypen, bezogen auf verschieden Einflussfaktoren, auf. Z.B. unterschiedliche
Gewichtszunahme der jeweiligen Spaltentypen. Diese Vergleichsgruppen sind inso-

fern ahnlich, dass sie alle von einer Spalte betroffen sind.

Werden Drop-Outs angegeben und begriindet?

Nein, es werden keine Drop-Outs angegeben. (vgl. oben Drop-Outs, Ergebnisse)
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Datenerhebung

Ist die Datenerhebung fiir die Fragestellung nachvollziehbar?

Nicht beurteilbar, da keine Forschungsfrage vorliegt.

Sind die Methoden der Datenerhebung bei allen Teilnehmern gleich?

Dies ist aus der Studie nicht klar ersichtlich.

Vermutlich erhielten alle dieselben Fragebdgen und Tagebucher. Die Art der Daten-
erhebung scheint wenig standardisiert. Das Setting der Datenerhebung wird nicht
beschrieben und ist wahrscheinlich nicht einheitlich. Pro Mutter-Kind-Paar wurden
vermutlich unterschiedlich viele oder wenige Eintrage im Tagebuch erfasst. Daraus
folgt unterschiedliche Datenqualitat.

Zudem wird nicht ausgewiesen, wer zu welchem Zeitpunkt die Kinder gewogen hat
(vor oder nach Mahlzeit, Wickeln, Nacktgewicht oder mit Kleidern?).

Generell scheint der Standardisierungsgrad beziiglich der Messverfahren gering.

Sind die Daten komplett, d.h. von allen Teilnehmern erhoben?

Aus der Studie nicht ersichtlich.

Messverfahren & oder Intervention

Sind die Messinstrumente zuverlassig (reliability)?

Ja, alle haben durch den Fragebogen dieselben Voraussetzungen mit exakt densel-
ben Fragestellungen (Es wird davon ausgegangen, dass alle denselben Fragebo-
gen und dieselben Tageblcher mit denselben Ausgangsfragen erhielten). Das Mes-
sen der Gewichtsentwicklung wurde wdchentlich durch Gesundheitsfachpersonen
durchgefiihrt. Hierbei ist jedoch nicht ersichtlich, ob dies immer bei selben Bedin-
gungen (z.B. selbe Waage, selbe Gesundheitsfachperson, selbe Kleidung, selber

Zeitpunkt) durchgefiihrt wurde.

Sind die Messinstrumente valide (validity)?

Aus der Studie ist nicht immer ersichtlich, wie valide die Assessments sind, welche
die Forschenden durchgefiihrt haben:

Die Gewichtsmessung mittels Waage scheint valide, da eine Waage zur Messung

von Gewicht ein valides Instrument darstellt.

Die Angabe der Spalten-Typen wurde vermutlich durch Gesundheitsfachpersonen
diagnostiziert und den Forschenden abgegeben, was eine valide Methode darstel-
len wiirde. Aus der Studie geht diese Angabe jedoch nicht genau hervor, somit ist

die Validitat diesbeziiglich fragwurdig.

Der EPDS stellt ein standardisiertes und valides Messinstrument zur Messung des

Gemltszustandes einer Mutter nach der Geburt dar.
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Wird die Auswahl der Messinstrumente nachvollziehbar begriindet?
Die Messinstrumente werden nicht begriindet.

Sind mogliche Verzerrungen/ Einfliisse auf die Intervention erwahnt?

Nein.

Datenanalyse
Werden die Verfahren der Datenanalyse klar beschrieben?

Es werden lediglich die Datenanalysen erwahnt und beschrieben, mit welchen der
erhobenen Daten gerechnet wird. Die einzelnen Schritte des Verfahrens werden je-
doch nicht genau beschrieben. Auch werden nicht immer alle Variablen/original Ant-

worten angegeben (z.B. Priifwert), somit ist nicht jeder Test rekonstruierbar.

Wurden die statistischen Verfahren sinnvoll angewendet?

Die statistischen Verfahren scheinen mehrheitlich sinnvoll. Die Daten mit welchen
gerechnet wurde, entsprechen den verlangten Datenniveaus.

Die Korrelations-Aussagen der Forschenden scheinen jedoch fragwirdig, da die
Tests Unterschiedshypothesen aufstellen und die Interpretation davon eine Effekt-
starke verlangt (Field, 2018), welche die Forschenden nicht angeben. Daher schei-
nen Aussagen bezliglich der Korrelation fraglich.

e Univariatsanalyse: Zur Analyse von Confounder wurde eine univariate Analyse

durchgefiihrt. Dies erscheint sinnvoll.

¢ Chi-Quadrat-Tests: Wurde hier als Unterschiedshypothese verwendet und nicht

als Zusammenhang. Nur auf der Basis vom Chi-Quadrat-Test kann man das
nicht sagen, ob es sich um eine starke Beziehung handelt oder nicht. Es
brauchte zuséatzlich eine Effektstarke (Huber, 2017).

= Im Grunde genommen handelt es sich um das korrekte Datenniveau fir die
Durchflihrung des Tests. Geeigneter Test, da es sich um Haufigkeiten handelt
und um schiefverteilte- und normalverteilte Daten (Figur 2 der Studie). Um Kor-
relationen aufzuzeigen, hatten die Forschenden jedoch noch einen anderen Test
durchfiihren missen.

o Mann-Whitney-U-Test: Die Forschenden verwendeten einen Mann-Whitney-U-

Test um eine Korrelation zwischen Gewichtszunahme und miitterlicher Selbst-
und Kindseinschatzung aufzuzeigen. Dies scheint eher ungeeignet, da dieser
Test Unterschiede aufzeigen soll (Field, 2018) und keine Korrelationen.

o Standardabweichung: Die Darstellung von Gewichtsperzentilen in Standardab-

weichungen erscheint als sinnvoll.
Likert-Skala: Die Verwendung von Likert-Skalen um Einschatzungen aufzuzei-

gen erscheint als sinnvoll.
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Entsprechen die verwendeten statistischen Tests den Datenniveaus?
Ja, alle Datenniveaus entsprechen den statistischen Tests.
Statistischer Welches Datenni- Welches Datenniveau ist gegeben?
Test veau wird mind. Ist der Test geeignet?
Verlangt.
Univariatsan-  ? Spaltentyp (nominal), Wachstum (propor-
alyse tional), familidre Faktoren (Datenniveau
nicht ersichtlich)
— Frage: gibt es Unterschiede bezlglich
den familiaren Faktoren?
Chi-Quadrat- mind. Nominalniveau Gewichtszunahme (proportional) und
Tests (nicht metrische Da-  Spaltentyp (nominal)
ten)
Geschwindigkeit der Gewichtszunahme
(proportional) und Spaltentyp (nominal)
Gewichtszunahme (proportional) und
Selbstwahrnehmung der Mutter/Wahrneh-
mung ihres Kindes (vermutlich nominal)
Gewichtszunahme (proportional) und de-
mographische Faktoren (vermutlich nomi-
nal)
Gewichtszunahmen (proportional) und
Schwangerschaftszufriedenheit (vermut-
lich nominal)
Mann-Whit- mind. Ordinalniveau =~ Gewichtszunahme (proportional), Selbst-
ney-U-Test (nicht metrische Da-  wahrnehmung der Mutter und Wahrneh-
ten) mung des Kindes (ordinal)
— Test geeignet
Standardab-  mind. Intervallniveau = Gewichtszunahme (proportional)
weichung (Metrisches Daten) — Test geeignet
berechnen
Likert-Skala mind. Ordinalniveau  Spaltentyp (nominal), Selbstwahrneh-
mung/ Fremdwahrnehmung (ordinal)
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Erlauben die statistischen Angaben eine Beurteilung?
Die statistischen Angaben bezlglich der Unterschiede und Darstellungen der Abbil-
dungen erlauben eine Beurteilung.

Die Korrelations-Aussagen nicht, da diese nicht nachvollziehbar sind.

Ist die Hohe des Signifikanzniveaus nachvollziehbar und begriindet?
Ein Signifikanzniveau (P = 0.05 oder weniger) wurde bei der Analyse der Gewichts-
zunahme (Abweichung von >1 Perzentile) festgelegt.

Das Signifikanzniveau wird nicht begrtindet.

Ethik

Inwiefern sind alle relevanten ethischen Fragen diskutiert und entsprechende

Massnahmen durchgefiihrt worden? Unteranderem zum Beispiel auch die Be-
ziehung zwischen Forschenden und Teilnehmenden?

Eine Ethik-Genehmigung wurde vom «Multicenter Regional Ethics Committee» er-
teilt. Es werden keine ethischen Fragen diskutiert.

Die Beziehung zwischen den Forschenden und den Teilnehmenden wird nicht the-

matisiert.

Ergebnisse

Sind die Ergebnisse prazise?
Die Ergebnisse sind auf der Ebene der Aussagen der Forschenden mit Vorsicht zu
geniessen, da diese eine Interpretation der Ergebnisse vornehmen, welche nicht

nachvollziehbar ist.

Wenn Tabellen / Grafiken verwendet wurden, entsprechen diese folgenden
Kriterien?

— Sind sie prézise und vollstindig (Titel, Legenden..)

— Sind sie eine Ergdnzung zum Text?

Ja, die Tabellen und Grafiken sind prazise, vollstandig beschriftet und werden im

Fliesstext eingefihrt und erklart.

Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse
Werden alle Resultate diskutiert?

Es werden nicht alle Resultate diskutiert.

Stimmt die Interpretation mit den Resultaten iiberein?
Es ist nicht nachvollziehbar, ob die Ergebnisse korrekt interpretiert wurden.
(Bezuglich der Korrelations-Aussagen der Ergebnisse kann diese Frage nicht be-

antwortet werden, da diese nicht nachvollziehbar sind.)
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Werden die Resultate in Bezug auf die Fragestellung / Hypothesen, Konzepte
und anderen Studien diskutiert und verglichen?

Die Resultate werden anhand bereits vorhandener Literatur diskutiert und vergli-
chen. Rickschlisse auf die Zielformulierung konnten nicht gezogen werden, da die
Forschenden feststellten, dass die Anzahl der jeweils verwendeten Flaschen zu ge-
ring ist, um einen aussagekraftigen Vergleich zu erméglichen.

Bezogen auf die Fragestellung ist diese Frage nicht beantwortbar, da die Forschen-

den keine explizite Fragestellung nennen.

Wird nach alternativen Erklarungen gesucht?

Nein.

Schlussfolgerung Anwendung und Verwertung in der Pflegepraxis

Ist diese Studie sinnvoll? Werden Starken und Schwachen abgewogen?

Ja, die Studie ist sinnvoll. Starken und Schwachen werden in einem separaten Ab-
schnitt durch die Forschenden aufgezeigt. Jedoch waren die Forschenden nicht
sehr selbstkritisch.

Wie und unter welchen Bedingungen sind die Ergebnisse in die Praxis um-
setzbar?

Die Forschenden empfehlen unmittelbar nach der Diagnosestellung einen Kontakt
mit einem/einer LKGS-Spezialisten/in (am ersten Tag). Dies scheint in der Umset-
zung schwierig, da der Aufbau eines Bereitschaftsdienstes sehr aufwendig und

kostspielig ware.

Wire es moglich diese Studie in einem anderen klinischen Setting zu wieder-
holen?

Da viele Angaben zur Datenerhebung und Datenauswertung fehlen, scheint die Re-

konstruktion der Studie schwierig.
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Studie D: Kucukguven et al. (2019)

Tabelle 19: AICA Zusammenfassung Studie D (quantitativer Teil)

HB.17a

Einleitung

Problembeschreibung Bezugsrahmen Forschungsfrage (Hypothese)

Um welche Konzepte/Problem handelt es sich?
Erndhrung von LKGS-Kindern: Ernahrungsschwierigkeiten und Unterstiitzungsmég-

lichkeiten durch Gesundheitsfachpersonen vor der ersten Spaltoperation.

Was ist die Forschungsfrage, -zweck bzw. das Ziel der Studie?

Die Forschenden nennen keine explizite Forschungsfrage, diese kann jedoch von
der klaren Zielformulierung abgeleitet werden.

Die Studie hatte zum Ziel, die Pflegepraktiken (im Hacettepe Cleft and Craniofacial
Center, Ankara, Turkey) bei LKGS-Kindern in der Tirkei zu evaluieren, die Ernah-
rungsherausforderungen dieser Kinder aufzuzeigen, denen Pflegekrafte und Eltern
begegnen und die verschiedenen Interventionen/Unterstiitzungsmoglichkeiten zu
analysieren, die basierend auf ihren Erfahrungen in der praoperativen Phase (bli-
cherweise durchgefiihrt werden.

Ein sekundares Ziel war es, die Rate alternativer Erndhrungsinterventionen und der
Aufnahme auf die Neonatologie/Intensivstation zwischen verschiedenen Spalttypen

zu vergleichen.

Welchen theoretischen Bezugsrahmen weist die Studie auf?

¢ Auftretenshaufigkeit: LKGS ist die haufigste angeborene Fehlbildung in der oro-
fazialen Region.

o Wichtigkeit der Interventionen/Therapie, da diese grosse Auswirkungen auf die
Gesundheit haben: Beeintrachtigung des Herz-Lungen-Systems, der Horfunktion,
der Sprachentwicklung und Zahn-/Gebissentwicklung sowie vermindertes Wachs-
tum und Dehydrierung.

o Verschiedene Ernahrungsprobleme sind vor der Operation das Hauptproblem:
verlangerte Ernahrungszeiten und verminderte Nahrungsaufnahme fiihren zu
Stress fir das Kind und die Bezugspersonen.

e Forschungsliicke: wenig Studien beforschen die Ernahrungsprobleme und ver-
schiedene Mdglichkeiten, diese zu lGberwinden.

e Tendenz: Langfristige Magensonden-Anwendung, da Gesundheitsfachpersonen

mit der Spaltenbehandlung nicht vertraut sind.
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Mit welchen Argumenten wurde der Forschungsbedarf begriindet?
Der Forschungsbedarf wird mit der Forschungsliicke bezlglich der Ernahrungs-

schwierigkeiten und geeigneter Interventionen begriindet.

Methode

Design
Um welches Design handelt es sich?

Es handelt sich um eine quantitative Studie.

Wie wird das Design begriindet?

Die Forschenden geben keine Begriindung bezuglich der Design-Wahl ab.

Stichprobe
Um welche Population handelt es sich?

LKGS-Kinder und deren Eltern, welche mit Ernahrungsschwierigkeiten zu kdmpfen

haben.

Welches ist die Stichprobe?
— Wer? Wieviel? Charakterisierungen?
Eltern von 200 LKGS-Kinder, welche in der Tiirkei geboren wurden und am Hacet-

tepe Cleft and Craniofacial Center in Ankara operiert wurden.

Wie wurde die Stichprobe gezogen?

Non-probability sampling.

Wird die Auswahl der Teilnehmenden beschrieben und begriindet?

Eltern von 200 in der Tirkei geborenen LKGS-Kinder, die zwischen dem 1. Juli 2017
und dem 1. Mai 2018 eine LKGS-Operation im ,Hacettepe Cleft and Craniofacial
Center, Ankara“ durchfiihren liessen, wurden gebeten, den fir die Studie erstellten
Fragebogen wahrend eines Kontrolltermins des Kindes auszufillen. Eltern von NG
mit einem zusatzlichen Syndrom oder zusatzlichen Missbildungen wurden von der

Studie ausgeschlossen. Die Forschenden geben dafiir keine Begriindung ab.

Gibt es verschiedene Studiengruppen?

Nein. Zum Zeitpunkt der Studiendurchfiihrung werden keine Gruppen erstellt. Es
werden aufgrund der erhobenen Daten Vergleichsgruppen beziiglich einzelner As-
pekte aufgestellt und betrachtet:

o verschiedene Spalttypen wurden bei der Still-Erfolgsrate und beim Einsetzen ei-

ner Magensonde verglichen.
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o Die Aufenthaltsdauer auf der Neonatologie wurde zwischen denjenigen Eltern,
welche bereits vor der Geburt eine Aufklarung zur Ernahrung erhielten und denje-
nigen Eltern, welche keine Aufklarung erhielten, verglichen.

¢ Patienten mit und ohne Gaumenplatte wurden bezuglich Erndhrungsschwierigkei-

ten verglichen.

Datenerhebung
Welche Art von Daten wurde erhoben?

Schriftliche Befragung beziiglich des Geschlechtes, der Auspragung der Spalte, der
Aufenthaltsdauer auf einer Neonatologie/Intensivstation. Sowie weitere Fragen be-
zuglich Ernahrungsschwierigkeiten, Endhrungsmethoden und der Betreuung durch

Gesundheitsfachpersonen mittels Fragebogen.

Wie haufig wurden Daten erhoben?

Einmalig bei 200 Eltern im Zeitraum vom 1. Juli 2017 bis 1. Mai 2018.

Die Eltern der LKGS-Kinder wurden kontaktiert und gebeten, den Fragebogen wah-
rend eines routinemassigen Besuchs im ,Cleft and Craniofacial Center, Ankara“ aus-

zuflllen.

Messverfahren & oder Intervention

Welche Messinstrumente wurden verwendet (Begriindung)?
Es wurde ein Fragebogen verwendet. Der verwendete Fragebogen wurde auf der
Grundlage der klinischen Erfahrungen der Fachpersonen des ,Cleft and Craniofacial

Centers, Ankara“ entwickelt.

Welche Intervention wird getestet?

Pflegeinterventionen/Ernahrungshilfestellungen werden retrospektiv getestet.

Datenanalyse
Welches Datenniveau weisen die erhobenen Variablen auf?

Anzahl rekrutierter Familien nominal
Art der LKGS nominal
Geschlecht der LKGS-Kinder nominal
Zeitpunkt der Diagnose (pranatal im US/p.p.) nominal
Instruktion bez. Erndhrungsmaoglichkeiten pranatal ordinal
Erfolgreiches Stillen ordinal
Herausforderungen bei der Erndhrung ordinal
Unterstitzungsmaoglichkeiten bei der Erndhrung ordinal
Gaumenplatte ja/nein? nominal
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Aufnahme auf Intensivstation ja/nein nominal
Durchschnittliche Behandlungsdauer auf IPS proportional
Erndhrungsschwierigkeiten ordinal

weitere Variablen, welche aus der Studie nicht er- nicht beurteilbar

sichtlich sind, da die Tabelle 2 nur eine Zusammen-

fassung des Fragebogens darstellt

Welche statistischen Verfahren wurden zur Datenanalyse verwendet (deskrip-

tive und/oder schliessende)?

=> Deskriptive statistische Verfahren

¢ Die erhobenen Daten wurden mit IBM SPSS Statistics for Windows Version 22.0
(IBM Corporation, Armonk, New York, USA) analysiert.

o Die Antworten des Fragebogens wurden mit dem Mann-Whitney-U-Test und dem
Chi-Quadrat-Test auf numerische bzw. kategorische Variablen analysiert.

o Kategorische Variablen wurden als Haufigkeiten und Prozentsatze ausgedriickt.

¢ Quantitative Daten wurden unter Verwendung von Median-, Minimal- und Maxi-
malwerten beschrieben.

o Die Rate alternativer Erndhrungsinterventionen, wie die Platzierung von Magen-
sonden und die Erfolgsraten beim Stillen bei verschiedenen Spalttypen, wurden
verglichen.

¢ Die Aufnahmeraten auf der Intensivstation und die durchschnittliche Verweildauer
auf der Intensivstation wurden zwischen Eltern von Kindern, die vor der Geburt
eine Instruktion zur Erndhrung erhalten hatten und solchen, die keine Instruktion
erhalten hatten, verglichen.

o Nach dem Ausschluss von isolierten Labialspalten und kleinen weichen Gaumen-
spalten wurde eine Analyse der Kinder durchgefiihrt, bei denen keine Ernah-
rungsschwierigkeiten aufgetreten waren, um die Rolle der Gaumenplatte festzu-
stellen. Patienten, die eine Gaumenplatte verwendeten und diejenigen, die keine

Gaumenplatte verwendeten, wurden miteinander verglichen.

Wurde ein Signifikanzniveau festgelegt?

Ja, P-Werte unter 0.05 wurden als statistisch signifikant definiert.

Ethik

Welche ethischen Fragen werden von den Forschenden diskutiert und werden
entsprechende Massnahmen durchgefiihrt?

Es werden keine ethischen Fragen durch die Forschenden diskutiert und folglich
keine Massnahmen durchgefihrt.
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Falls relevant ist eine Genehmigung einer Ethikkommission eingeholt worden?

Ja, die Studie wurde vom ,Institutional Review Board“ genehmigt.

Ergebnisse

Welche Ergebnisse werden prasentiert?

Demografische Daten: Teilnehmerzahl/Rekrutierungen (200 Eltern von LKGS-
Kindern), Spaltentyp (16% isolierte Lippenspalte, 33% isolierte Gaumenspalte,
51% Lippen- und Gaumenspalte), Geschlecht (53% weiblich, 47% mannlich).

Pranatale Periode und Intensivstation

Von den 200 Eltern erhielten 39% (78 Eltern) die Diagnose im pranatalen Scree-
ning (US), 87.2% dieser 78 Eltern gaben an, sich beziglich den Ernahrungsmaog-
lichkeiten nach der Geburt informiert zu haben.

Informationsbeschaffung (nach pranatalen Diagnosestellung) beziiglich der Er-
nahrungsmassnahmen durch: Internet (41.5%), plastische Chirurgen (20.3%), an-
dere Eltern mit LKGS-Kindern (16.1%), Gynakologen (16.1%), Padiater (6.4%),
Kieferorthopaden (5.9%).

pranatale Aufklarung zur Erndhrung bei pranataler Diagnose: 33.3% der 78 Eltern
Neo-Aufenthalt bei pranataler Aufklarung: 4.2 Tage/ohne Aufklarung in der SS:
7.9 Tage — kein statistisch signifikanter Unterschied zwischen den beiden Grup-
pen (p N 0.05).

Aufnahmerate auf Neo/Intensivstation: Vergleich der Gruppen (Aufklarung in SS
und keine Aufklarung in SS) — kein statistisch signifikanter Unterschied, (p N
0.05).

Aufenthalt auf der Neo/Intensivstation nach der Geburt bei 59.5% (119 Kinder) al-
ler Teilnehmenden. Davon 5.5% isolierte Lippenspalte, 15.5% isolierte Gaumen-
spalte, 38.5% Lippen- und Gaumenspalte.

Vorbereitung bei pranataler Diagnose: 74.4% besorgten sich im Voraus spezielle
Flaschen, 62.8% konsultierten einen Kieferorthopaden, 93.6% suchten sich ein

voll ausgestattetes Spital fur die Geburt.

Stillen

Stillen: 65% der Eltern gaben an, dass sie ihre Kinder nicht stillen konnten — NG
mit Gaumenspalten hatten eine signifikant geringere Erfolgsrate beim Stillen als
Kinder mit einer Lippenspalte. (p b 0.001)

Einige Eltern (keine Angaben wie viele) versuchten erst gar nicht zu stillen, weil
ihnen das Personal der Neo/IPS gesagt hat, sie sollen nicht stillen.
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Erndhrungsschwierigkeiten/Herausforderungen bei der Erndhrung

NG mit isolierten Lippenspalten hatten geringere Erndhrungsschwierigkeiten wie
Naseninsuffizienz, Schwierigkeiten beim Abdichten der Brustwarze (Vakuum),
und ermideten schnell bei der Mahlzeit (Flasche und Stillen), 87.5% der NG mit
isolierter Lippenspalte zeigten keine Erndhrungsschwierigkeiten.

NG mit Gaumenspalten und kombinierte Formen zeigten mehr Erndhrungs-
schwierigkeiten (unzureichende Volumenaufnahm, Aspiration, Husten, Ersticken,
Schwierigkeiten beim Schlucken, zégerliche Gewichtszunahme und verzdgertes
Wachstum + die oben erwahnten Schwierigkeiten); 13% der NG mit Lippen-Gau-

men- oder Gaumenspalten hatten keine Erndhrungsschwierigkeiten.

Erndhrungsmassnahmen/Interventionen zur Unterstlitzung der Erndhrung

42% der NG wurden anfanglich mit einer Magensonde ernahrt; Im Vergleich zu
Kindern mit isolierten Lippen- oder Gaumenspalten hatten Kinder mit einer Lip-
pen-Gaumenspalte einen signifikant hdheren Anteil an nasogastrischer oder oro-
gastrischer Erndhrung (p = 0.003); Kinder mit isolierter Gaumenspalte hatten eine
hdhere Rate an nasogastrischer oder orogastrischer Erndhrung als Kinder mit
isolierter Lippenspalte, dies war jedoch statistisch nicht signifikant (p = 0.095).
Von den 166 Kindern mit Gaumenspalten verwendeten 31.9% eine Gaumen-
platte.

Keine Signifikanz beziiglich der Gaumenplattenanwendung und dem Wegfallen
von Erndhrungsproblemen.

Bei denjenigen Kindern, welche eine Gaumenplatte erhielten, sanken die Ernah-
rungsprobleme nach Einsetzten der Platte, gemass den Angaben der Eltern.
79/200 (39.5%) konnten einen Schnuller benutzen und deren Eltern erachteten

ihn als nutzlich.

Welches sind die zentralen Ergebnisse der Studie?

42% der Kinder wurden anfangs mit einer Magensonde ernahrt.

Kinder mit isolierten Lippenspalten hatten geringere Ernahrungsschwierigkeiten,
wahrend die mit Gaumenspalten grossere Herausforderungen hatten, u.a. Aspira-
tion oder unzureichendes Wachstum.

65% der Eltern gaben an, nicht erfolgreich zu stillen.

Kinder mit Gaumenspalten hatten eine signifikant geringere Erfolgsrate beim Stil-
len als Kinder mit einer Lippenspalte (p = b 0.001).

Von den 166 Kindern mit Gaumenspalten verwendeten 31.9% eine Gaumen-

platte.
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¢ Keine Signifikanz beziglich der Gaumenplattenanwendung und dem Wegfallen
von Erndhrungsproblemen. Gemass den Erfahrungen der Eltern trat nach dem

Einsatz eine verbesserte Nahrungsaufnahme ein.

Werden die Ergebnisse verstandlich prasentiert (Textform, Tabellen, Grafi-
ken)?

Die Ergebnisse werden verstandlich in Textform dargestellt und durch zwei tabellari-
sche Darstellungen veranschaulicht. Ergebnisse werden teilweise in Prozentsatzen

und teilweise in Anzahl Teilnehmenden angegeben (teilweise unibersichtlich).

Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

Werden signifikante und nicht signifikante Ergebnisse erklart? Wie interpretie-
ren die Forschenden die Ergebnisse?

Ja. Einige Erfahrungen aus dem klinischen Alltag konnten mit der Studie bestatigt
werden. Teilweise erlangten die Forschenden signifikante Ergebnisse, teilweise
konnte nur eine Tendenz aufgezeigt werden, ohne signifikante Unterschiede. Die
Fachpersonen des ,Cleft and Craniofacial Center, Ankara“ kénnen ihr Handeln nun
auf eigener, evidenzbasierter Forschung abstiitzen. Abgeleitet von den Ergebnissen
entwickelten die Forschenden einen Pflegestandard, welcher die unmittelbaren und
langfristigen Pflegebediirfnisse von Kindern mit LKGS und ihrer Familien beriicksich-
tigt. Daraus lasst sich schliessen, dass die Forschenden den Ergebnissen grosse

Bedeutung schenken.

Kann die Forschungsfrage aufgrund der Daten beantwortet werden?

Keine Forschungsfrage vorhanden.

Das Ziel der Studie wird durch erhobene Daten und deren Auswertung erfiillt: Unter-
such der Erndhrungsschwierigkeiten von LKGS-Kindern. Wirkung der Interventionen
(auf den Erfahrungen der Eltern basierend).

Werden Limitationen diskutiert?

Es wird eine Limitation (dass der Fragebogen nicht validiert wurde) erwahnt. Diese

wird jedoch nicht diskutiert.
Werden die Ergebnisse mit dhnlichen Studien verglichen?
Ja, die Ergebnisse werden mit ahnlichen Studien und Literatur verglichen und disku-

tiert.

Schlussfolgerung Anwendung und Verwertung in der Pflegepraxis

Welche Implikationen fiir die Praxis, Theorien und zukiinftige Forschung sind

beschrieben?
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e Eine Standard-Uberweisung von LKGS-Kindern an ein professionelles Spalten-
team/Spaltenspezialist oder Spaltenspezialistin nach der Diagnose, ist beziiglich
der Behandlung erforderlich.

e Weitere Studien sollten gem. den Forschenden durchgefiihrt werden (weiterer
Forschungsbedarf).

e Schulung der Gesundheitsfachpersonen und der Eltern, um unndtige und unsach-
gemasse Erndhrungsinterventionen zu vermeiden.

=> Durch diese Massnahmen sollten Gesundheitskosten gesenkt werden und die

Belastung durch Erndhrungsschwierigkeiten fir die Eltern und LKGS-Kinder verrin-

gert werden.

Tabelle 20: AICA Wiirdigung Studie D (quantitativer Teil)

Einleitung

Problembeschreibung Bezugsrahmen Forschungsfrage (Hypothese)

Beantwortet die Studie eine wichtige Frage der Berufspraxis/BA-Fragestel-
lung?

Mit dem Ziel, Ernahrungsherausforderungen aufzuzeigen und verschiedene Interven-
tionen zu analysieren, wird eine wichtige Frage der Berufspraxis sowie der vorliegen-
den BA beantwortet. Daraus kdnnen essenzielle Praxisempfehlungen abgeleitet wer-

den.

Sind die Forschungsfragen klar definiert? Ev. durch Hypothesen erganzt?
Es wird keine explizite Forschungsfrage formuliert. Diese kann jedoch von der klaren
Zielformulierung abgeleitet werden.

Es werden keine Hypothesen genannt.

Wird das Themal/das Problem im Kontext von vorhandener konzeptioneller und

empirischer Literatur logisch dargestellt?

Ja. Die Problematik wird logisch und ausflhrlich anhand verschiedener Literatur dar-

gestellt. Es werden verschiedene Problematiken in Bezug auf die erschwerte Ernah-

rung aufgezeigt:

e Beeintrachtigung verschiedener Systeme/Funktionen (Herz-Lungen-System, Hor-
funktion, Sprachentwicklung, Zahnentwicklung).

e Stress fir Mutter und Kind aufgrund verlangerten Ernahrungszeiten und vermin-
derter Nahrungsaufnahme.

¢ Es werden vermehrt Magensonden angewendet, da Gesundheitsfachpersonen

mit der Betreuung und Ernahrung von LKGS-Kindern nicht vertraut sind.
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Methode

Design
Ist die Verbindung zwischen der Forschungsfrage und dem gewahlten Design

logisch und nachvollziehbar?

Beim gewahlten Design handelt es sich um ein quantitatives Studiendesign. Die
Wahl dieses Designs wird nicht begriindet. Allerdings erscheint ein quantitatives De-
sign insbesondere fiir die Datenauswertung sinnvoll, da viele verschiedene Fragen
beantwortet werden und anhand von prazisen Zahlen und Prozentangaben Hand-

lungsempfehlungen abgeleitet werden kénnen.

Werden die Gefahren der internen und externen Validitat kontrolliert?

Nein. Die Forschenden geben dies jedoch selbst als Limitation an.

Stichprobe
Ist die Stichprobenziehung fiir das Design angebracht?

Ja. Eine Stichprobengrésse von 200 Eltern von LKGS-Kindern ist fiir ein quantitati-

ves Studiendesign angemessen.

Ist die Stichprobe repréasentativ fiir die Zielpopulation?

— Auf welche Population kdnnen die Ergebnisse libertragen werden?

Bei der Stichprobe handelt es sich ausschliesslich um betroffene LKGS-Kinder, wel-
che in der Turkei geboren wurden. Die Studie wurde in einer Universitatsklinik
(«Hacettepe University Faculty of Medicine, Department of Plastic, Reconstructive
and Aesthetic Surgery. Hacettepe Cleft and Craniofacial Center, Ankara, Turkey») in
der Turkei durchgefiihrt. Daher lassen sich die Resultate auf die westlichen Lander

Ubertragen. Zudem ist die Studie sehr aktuell, was die Ubertragbarkeit unterstitzt.

Ist die Stichprobengrosse angemessen? Wie wird sie begriindet? Beeinflussen
die Drop-Outs die Ergebnisse?

Die Stichprobengrdsse von 200 Eltern von LKGS-Kindern ist fiir ein quantitatives
Studiendesign angemessen. Die Forschenden geben daflr keine Begriindung an.

Drop-Outs werden keine genannt.

Wie wurden die Vergleichsgruppen erstellt? Sind sie dhnlich?

Vergleichsgruppen wurden erst nach der Datenerhebung erstellt:

¢ Vergleichsgruppen Spaltentypen — Erfolgsrate beim Stillen, Auspragung der Er-
nahrungsschwierigkeiten, Rate der Ernahrung mittels Magensonde

¢ Gaumenplattenanwendung — Gaumenspalte mit oder ohne Gaumenplattenan-

wendung
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o Die Aufenthaltsdauer auf der Neonatologie wurde zwischen denjenigen Eltern,
welche bereits vor der Geburt eine Aufklarung zur Ernahrung erhielten und denje-
nigen Eltern, welche keine Aufklarung erhielten, verglichen.

¢ Patienten mit und ohne Gaumenplatte wurden bezuglich Erndhrungsschwierigkei-

ten verglichen.

Werden Drop-Outs angegeben und begriindet?

Es werden keine Drop-Outs angegeben.

Datenerhebung

Ist die Datenerhebung fiir die Fragestellung nachvollziehbar?
Die Datenerhebung mittels Fragebogen ist nachvollziehbar. Die Forschenden wollten
spezifische Fragen anhand deren Erfahrungen in der Praxis klaren und konnten

diese gezielt in dem Fragebogen stellen.

Sind die Methoden der Datenerhebung bei allen Teilnehmern gleich?

Ja. Es haben alle Teilnehmenden denselben Fragebogen ausgefiillt.

Sind die Daten komplett, d.h. von allen Teilnehmern erhoben?

Nein. Es wurden nicht alle Fragen von allen Teilnehmern beantwortet.

Messverfahren & oder Intervention

Sind die Messinstrumente zuverlassig (reliability)?
Ja, alle Teilnehmenden haben durch den Fragebogen dieselben Voraussetzungen

mit exakt denselben Fragen (Starkung der internen Validitat und der Reliabilitat).

Sind die Messinstrumente valide (validity)?
Ja. Der Fragebogen ist ein valides Messinstrument. Vor Beginn der Studie wurde der
Fragebogen von zehn Eltern (die nicht an der Studie teilnahmen) ausgefiillt, um fest-

zustellen, ob dieser verstandlich ist und sich fir die Untersuchung eignet.

Wird die Auswahl der Messinstrumente nachvollziehbar begriindet?

Die Wahl des Messinstrumentes bleibt unbegrindet.

Sind mogliche Verzerrungen/Einfliisse auf die Intervention erwahnt?
Es werden keine Verzerrungen erwahnt. Da es sich um eine retrospektive Studie

handelt, gibt es keine explizite Intervention.
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Datenanalyse
Werden die Verfahren der Datenanalyse klar beschrieben?

Die Verfahren der Datenanalyse werden genannt, jedoch nicht klar beschrieben. Zur
Analyse der Daten aus dem Fragebogen werden Mann-Whitney-U-Test und der Chi-
Quadrat-Test angewandt. Kategoriale Variablen werden als Haufigkeiten und Pro-
zentsatze ausgedriickt. Quantitative Daten wurden mit Median-, Minimal- und Maxi-

malwerten beschreiben.

Wurden die statistischen Verfahren sinnvoll angewendet?
Da die Verfahren lediglich genannt jedoch nicht beschrieben werden, kann keine
Aussage dartuber gemacht werden, ob diese sinnvoll gewahlt und angewendet wur-

den.

Entsprechen die verwendeten statistischen Tests den Datenniveaus?
Die Tests entsprechen den verlangten Datenniveaus, womit die Wahl des Tests als

sinnvoll gewertet werden kann.

Erlauben die statistischen Angaben eine Beurteilung?
Ja. Jedoch mit Vorsicht zu geniessen, da Informationen fehlen, um die statistischen

Verfahren zu Uberprifen.
Ist die Hohe des Signifikanzniveaus nachvollziehbar und begriindet?
Die Hohe des Signifikanzniveaus ist nachvollziehbar dargestellt. P-Werte < 0.05 wur-

den als statistisch signifikant definiert. Eine Begrindung dafiir wird nicht abgegeben.

Ethik

Inwiefern sind alle relevanten ethischen Fragen diskutiert und entsprechende
Massnahmen durchgefiihrt worden? Unteranderem zum Beispiel auch die Be-
ziehung zwischen Forschenden und Teilnehmenden?

Die Durchflihrung der Studie wurde durch das ,Institutional Review Board® geneh-
migt. Weitere ethischen Fragen werden nicht diskutiert. Es werden auch keine Inte-

ressenskonflikte erwahnt.

Ergebnisse

Sind die Ergebnisse prazise?
Ergebnisse werden prazise entweder in Prozenten oder in absoluten Zahlen in

Fliesstextform sowie tabellarischen Ubersichten dargestellt.

Wenn Tabellen/Grafiken verwendet wurden, entsprechen diese folgenden Kri-

terien?
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— Sind sie prézise und vollstidndig (Titel, Legenden..)

— Sind sie eine Ergdanzung zum Text?

Tabelle 1 stellt die demografischen Daten der betroffenen Kinder dar. Sie ist prazise
und vollstandig.

Tabelle 2 stellt lediglich eine Zusammenfassung einiger im Fragebogen enthaltenen
Fragen dar. Daher ist sie nicht vollstandig. Ergebnisse sind daraus einfach und klar
abzulesen.

Die Tabellen sind korrekt beschriftet.

Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse
Werden alle Resultate diskutiert?

Es werden alle Resultate nochmals aufgegriffen und diskutiert.

Stimmt die Interpretation mit den Resultaten iiberein?

Ja. Erscheint sinnvoll/kongruent.

Werden die Resultate in Bezug auf die Fragestellung/Hypothesen, Konzepte
und anderen Studien diskutiert und verglichen?

Die Resultate werden hauptsachlich mit verschiedenen Studien und weiterer Litera-
tur verglichen. So wird deren Bedeutung bestéarkt (da andere Studien ahnliche Er-

gebnisse erhielten).

Wird nach alternativen Erklarungen gesucht?

Nein.

Schlussfolgerung Anwendung und Verwertung in der Pflegepraxis

Ist diese Studie sinnvoll? Werden Starken und Schwachen abgewogen?
Die Studie ist sinnvoll, da verschiedenen Schwierigkeiten und Probleme bezlglich
der Erndhrung aufgezeigt werden konnten und davon eine relevante Praxisempfeh-

lung abgeleitet werden kann. Es werden keine Starken und Schwachen abgewogen.

Wie und unter welchen Bedingungen sind die Ergebnisse in die Praxis umsetz-
bar?

Dadurch, dass die verschiedenen Herausforderungen aufgezeigt werden kénnen,
kénnen Gesundheitsfachpersonen insbesondere darauf sensibilisiert werden und in
Zukunft entsprechend handeln und beispielsweise ein Kind mit LKGS direkt an einen

Spaltenspezialisten oder eine Spaltenspezialistin iberweisen.
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Waire es moglich diese Studie in einem anderen klinischen Setting zu wieder-

holen?

Ja.

Review E: Nelson et al. (2012)

Tabelle 21: CASP Beurteilung Review E

Section A:
Are the re-
sults of the

review valid?

1.

Did the review address a clearly focused question?

Die Autoren nennen keine explizite Forschungsfrage. Die Autoren des Reviews
haben zum Ziel, einen Uberblick tiber die Literatur, welche die Erfahrungen von
Eltern beziiglich der Betreuung eines Kindes mit einer LKGS untersucht, darzu-
stellen. Dabei sollen Schliisselergebnisse herausgearbeitet werden, um Ahn-
lichkeiten, Unterschiede sowie auch Wissensliicken in der Literatur aufzuzei-

gen.

Did the authors look for the right type of papers?

Die Autoren haben die Literatur umfassend nach Erfahrungen von Eltern mit
Spalt-Kindern, gezielter nach Erfahrungen zu den Langzeitfolgen und Ein-
schrankungen, durchsucht. Der Tabelle 1 des Reviews ist zu enthehmen, dass
die Literatur aus anerkannten Datenbanken wie beispielsweise MIDIRS, Med-
line und CINAHL rekrutiert wurde. Studien, welche nach 1980 publiziert wur-
den, Personen und deren Geschichten untersuchten und in englischer Sprache
sind, wurden in das Review integriert. Es wurden 57 passende Publikationen
gefunden, welche fir das Review untersucht wurden. Das Auswahlverfahren
und der Entscheid zu den definitiv verwendeten Publikationen sind dem Review
nicht zu entnehmen. Tabelle 2 des Reviews stellt eine prazise Ubersicht zu den
57 gewahlten Studien dar und enthalt Informationen ber Autoren, Publikati-
onsdatum und -Ort, Thematik, angewandte Methode/Design, Anzahl teilneh-
mender Eltern sowie Starken und Limitationen der Studien. Die meisten Stu-
dien wurden in den USA oder im Vereinigten Kénigreich, selten in weiteren
Landern wie Kanada oder Skandinavien, durchgefihrt. Die Datenerhebung er-
folgte in allen Studien entweder mittels Fragebogen oder Interviews. Die Stich-
probengrossen erstrecken sich von 3 bis 495 befragte Eltern. Die Forschenden

der Studien untersuchten die Bewaltigungsstrategien, das Bedirfnis nach
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Informationen, Dienstleistungen und Unterstiitzung durch medizinische Ge-
sundheitsfachpersonen sowie die Mutter-Kind-Interaktion und -Bindung.

3. Do you think all the important, relevant studies were included?

Die verwendeten Studien sind ausschliesslich in englischer Sprache verfasst
(Einschlusskriterium) und es wurde nicht nach fremdsprachigen Studien ge-
sucht. Da Englisch in der Forschung als Standartsprache gilt, wird dies nicht als
Limitation betrachtet. Der Tabelle 1 des Reviews ist zu entnehmen, dass die Li-
teratur aus den gebrauchlichsten und wissenschaftlich anerkannten Datenban-
ken wie beispielsweise MIDIRS, Medline und CINAHL stammen. Da alle Stu-
dien Ahnlichkeiten in Thematik und Methode aufweisen sowie hauptsachlich in
westlichen Landern durchgefiihrt wurden, kann davon ausgegangen werden,
dass alle relevanten Studien sorgfaltig ausgewahlt und in das Review miteinbe-

zogen wurden.

4. Did the review’s authors do enough to assess quality of the included

studies?

Es werden fur jede Studie einzeln Starken und Limitationen aufgezeigt (in Ta-
belle 2 der Studie). Die Autoren beschreiben jedoch nicht ausfuhrlich, nach wel-
chen Kriterien die Studien in das Review integriert wurden. Ausserdem wurden
auch Studien mit starken Limitationen (z.B. 21% Antworten-Rate bei Nelson et
al. (2009)) in das Review miteinbezogen, was einen Hinweis darauf gibt, dass
die Qualitat der Studien zwar Uberpruft, negativ bewertete Studien jedoch trotz-
dem miteinbezogen wurden.

Die Autoren nennen in den Resultaten nach jedem thematischen Abschnitt zu-
satzliche Limitationen zu den einzelnen Studien, welche zur Interpretation der
Resultate beachtet werden sollten.
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If the results of the review have been combined, was it reasonable to do

so?

Resultate aus den verschiedenen Studien wurden zusammengefasst nach The-
matik geordnet dargestellt. Da es sich bei den Studien jeweils immer um die-
selbe Population handelt und alle Resultate entweder mittels Fragebogen oder

Interview erhoben wurden, ist es angemessen, diese Resultate zu vergleichen.

Section B:
What are the

results?

What are the overall results of the review?

Die Resultate wurden in drei grosse Thematiken unterteilt: Emotionale Erfah-
rungen mit einem Spalt-Kind, Soziale Erfahrungen mit einem Spalt-Kind und
Erfahrungen beziglich der Dienstleistungen.

Emotionale Erfahrungen mit einem Spalt-Kind:

e Schock, Wut, Trauer und Sorge waren Emotionen nach der Diagnosestel-
lung, unabhangig ob pra- oder postpartal und von den unterschiedlichen
Landern/Kulturen.

¢ Die Spalte wurde nach der Geburt auch als unscheinbar oder einzigartig
wahrgenommen, was Eltern glucklich stimmte.

e Es wurden auch Geflihle wie Schuld und Besorgnis beschrieben.

¢ Eltern hatten ihre Gefiihle gerne geteilt und Unterstiitzung von speziali-
sierten LKGS-Fachpersonen zum Zeitpunkt der Diagnose erhalten.

e Studien, welche sich mit der Thematik der friihen Entwicklung der Bezie-
hung zwischen Eltern und Kindern mit Spalten befasst haben, sind stark
von der Bindungstheorie (Bowlby, 1965) gepragt. Sie zeigen auf, dass
Spalt-Kinder genauso sicher an ihre Mutter gebunden sind, wie Kinder
ohne Beeintrachtigung. Jedoch kdnnten durch die Beeintrachtigung der
Sprachentwicklung des Kindes, Ausdriicke weniger gut gelesen werden,
was die Bindung beeinflussen kénnte.

e Bezlglich den Erndhrungsschwierigkeiten wurden emotionale Erfahrun-
gen der Eltern bisher relativ selten untersucht. Nur eine Studie (Owens,
2008) gibt Auskunft dartber, dass Mutter oft unter Druck stehen, erfolg-

reich stillen zu kénnen.
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¢ eine leicht erhdhte emotionale Belastung der Eltern im Kleinkindalter
wurde in mehreren Studien dokumentiert.

¢ In einigen Studien wird erwahnt, dass die Behandlung und haufigen Kii-
nik-Besuche die Lebensqualitat der Familie beeinflussen kann.

¢ Eltern haben oft Angst und das Bediirfnis nach emotionaler Unterstuit-
zung, insbesondere vor einer Operation.

e Es haben jedoch bisher keine Studien die emotionalen Erfahrungen be-
zuglich des Behandlungweges ihrer Kinder erforscht.

e Modelle zur Resilienz wurden bezlglich Coping in mehreren Studien her-
vorgehoben. Unter Verwendung validierter Studieninstrumente, wie z.B.
die «Coping Response Inventory und die Stress Related Growth Scale»
wurde herausgefunden, dass insbesondere Eltern von Kindern mit ausge-
pragten Spalten, einen hohen Grad an positivem Umgang und positiven
Perspektiven aufwiesen.

o Studien zeigten auch viele positive emotionale Aspekte auf wie Anerken-
nung der eigenen Starken, starkere Beziehungen, Wertschatzung der
Vielfalt, Toleranz, Gemeinschaftsgefiihl und Hoffnung fir die Zukunft auf.

¢ In einer Studie (Eisermann, 2001) gab die Halfte der Befragten an, dass
sie die Spalte nicht entfernen wiirden, wenn sie die Méglichkeit dazu hat-
ten.

e Es wurde ein geringes Mass an sozialer Unterstiitzung festgestellt, auf-
grund von Stigmatisierung der sichtbaren Gesichtsunterschiede.

¢ Andere Studien stellten keinen besonderen Unterschied beziiglich der so-
zialen Unterstltzung zwischen Eltern von Kindern mit oder ohne Spalte
fest.

e Bisher gibt es erst wenige Studien, die die Bewaltigungsstrategien von El-
tern untersucht haben.

¢ Ein kleiner Teil quantitativer Studien zeigten einige Bewaltigungsstrate-
gien der Eltern auf: Wie beispielsweise kognitive und problemorientierte
Strategien, wie das Besprechen der Bediirfnisse eines Kindes mit Leh-
rern, Uberlegungen wie Freundschaften geknlpft werden oder mit Scher-
zen umgegangen werden kann. Auch emotional ausgerichtete Strategien,
wie die Aufrechterhaltung einer hoffnungsvollen Haltung fiir die Zukunft
und den Glauben an ihre eigenen Kompetenzen als Eltern, wurde er-

wahnt.

Soziale Erfahrungen mit einem Spalt-Kind:

e Familien werden aufgrund des Aussehens ihres Kindes oft stigmatisiert.
Unwohlsein, Angst und das Gefiihl abgelehnt zu werden sind die Folge.
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Eltern erleben in der Offentlichkeit verbale und non-verbale Abneigung
und versuchen daher, ihr Kind zu verstecken, um solche Situationen zu
meiden.

Eltern machen sich oft Sorgen, dass die Kinder spater nicht akzeptiert
und gehanselt werden sowie Schwierigkeiten haben, einen Lebens-
partner und einen Job zu finden.

Mehrere Studien geben an, dass das Selbstbewusstsein eines Kindes mit

einer Spalte beeintrachtigt ist.

Erfahrungen beziiglich der Dienstleistungen:

Mehrere Studien erwadhnen einen Mangel an leicht zuganglichen Informa-
tionen zum Zeitpunkt der Diagnose.

Eltern bevorzugen zum Zeitpunkt der Diagnose, die Informationen per-
sonlich von Fachpersonen zu erhalten.

Studien aus der USA und dem vereinigten Konigreich belegen, dass El-
tern mehr in den Entscheidungsfindungsprozess miteinbezogen werden
mochten.

Die Zufriedenheit mit den behandelnden Organisationen und Betreuung
wird in vielen Studien als hoch eingestuft. Jedoch wird der Begriff der ,Zu-
friedenheit® in keiner Studie definiert, weshalb man daraus wenig schlies-
sen kann.

Trotzdem erwahnen Eltern Bedenken, da Gesundheitsfachpersonen oft
mangelndes Wissen aufzeigen.

Eltern wiinschen sich Gesundheitsfachpersonen welche gut kommunizie-
ren und sensibel sind. Ausserdem wiinschen sie sich Kontinuitat in der

Betreuung.

7. How precise are the results?

Es wurde kein Konfidenzintervall festgelegt. Da es sich bei den Resultaten um
eine generalisierte narrative Zusammenfassung aus mehreren Studien handelt,
sind die Resultate eher wenig prazise. Es werden jeweils nur die verallgemei-
nerten Resultate (Tendenzen) der Studien aufgezeigt, jedoch keine prazisen

Zahlen angegeben.
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Section C:
Will the re-
sults help lo-

cally?

10.

Can the results be applied to the local population?

Die verwendeten Studien wurden in verschiedenen europaischen und
Nordamerikanischen Landern durchgefiihrt. Daher kdnnen die Ergebnisse auf
eine grosse Population geschlossen werden, angelehnt an die Populationen
der einzelnen Studien. Da es sich bei den Resultaten um Aussagen und Be-
dirfnisse von direkt betroffenen Eltern von Kindern mit einer LKGS handelt,
koénnen die erhaltenen Resultate auf alle anderen betroffenen Eltern geschlos-
sen werden. Ausserdem sind die Resultate auch fiir betreuende Gesundheits-
fachpersonen von Bedeutung, da diese die Eltern angepasst an das Wissen

Uber deren Bediirfnisse, betreuen kénnen.

Were all important outcomes considered?

Es wurde ein sehr breites Spektrum an Erfahrungen und Bedirfnissen, insbe-

sondere auch Uber das Sauglingsalter hinaus, reflektiert.

Are the benefits worth the harms and costs?

Die Autoren konnten verschiedene Bedirfnisse von Eltern mit einem LKGS-
Kind aus verschiedenen durchgefiihrten Studien zusammenfassend aufzeigen.
Dadurch kénnen Gesundheitsfachpersonen darauf sensibilisiert werden und El-
tern in Zukunft deren Bedurfnissen angepasst betreuen.
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